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Forord

Som folkevalgte har vi en grunnleggende forpliktelse til & lese, hore og
forsta de mest relevante argumentene mot dedshjelp for man trykker «ja»
eller «nei» i en votering. Vi er derfor avhengig av en kunnskapsbasert
debatt om dedshjelp, og denne boken bidrar svert godt til akkurat det.
Boken gir en grundig og nyansert oversikt over de mest relevante argu-
mentene mot dodshjelp.

Det er et tema for de lange tanker, der vi blir nedt til a trekke inn alt fra
individuelle behov til universelle konsekvenser. Kan dedshjelp i det hele
tatt legaliseres — pa en entydig, rettferdig og forsvarlig mate? Dersom det
handler om selvbestemmelse, hvorfor er det kun noen som skal eie den
selvbestemmelsen? Dersom dedshjelp legaliseres, hvilke signaler sender
samfunnet til mennesker som oppfyller de politisk bestemte kriteriene
for a motta dedshjelp? Dersom vi innforer et regelverk som regulerer vil-
karene for a kunne kreve dedshjelp, bidrar vi ikke samtidig til a si noe om
hvilke mennesker som lever verdifulle liv, og hvilke mennesker som ikke
gjor det — i vare oyne?

Og hva er livskvalitet og verdighet? I en hektisk hverdag reflekterer vi
sjelden over hva som gir livet kvalitet og mening. De fleste tenker ikke
over livets skjorhet, ensomhet og sarbarhet, at vi i realiteten er avhengige
vesener, og at vi ma forstas i lys av var kultur, var historie, og véart forhold
til andre mennesker og til samfunnet. Autonomi er selvsagt en viktig del
av det a leve gode og verdige liv, men det er ikke tilstrekkelig.

Vi tenker ogsa sjelden over samfunnet som en organisme. I ethvert
samfunn skjer det gradvis og umerkelig verdiglidninger. Det er dette
motstandere av dedshjelp kaller «skraplanseffekten». Bekymringen for at
dedshjelp, nar den blir legalisert, vil normaliseres og bli brukt i stadig
flere situasjoner og pa flere pasientgrupper. At vi ikke vil klare a motsta
en slik utvikling da det er vi som glir, jevnfort med vare tidligere ver-
dier. Dessverre fremstar ofte argumentet om skraplanseffekten som en
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karikering av motstandernes intensjoner i den politiske debatten. Det er
uheldig. Alle har en egeninteresse av at debatten om dedshjelp er nyan-
sert, og at den tas med innestemme.

For debatter om deden, og om livets eksistensielle vilkar, er ogsa hayst
personlige. Enten vi er parorende, pasienter eller friske samfunnsborgere
som undrer oss over hvordan vi ville hdndtert en situasjon der alle vare
livsbetingelser endret seg.

I det oyeblikket man tror man har en oversikt over de etiske, juridiske
og medisinske spersmalene rundt dedshjelp, moter man flere nyanser og
perspektiver. Det gjor dodshjelp til et krevende spersmal for oss som poli-
tikere, men ogsa som medmennesker.

Selv om undertegnede har veert uttalte motstandere av a innfore dods-
hjelp i Norge, er ikke boken forbeholdt vare meningsfeller. Det er en bok
som alle, ogsé forkjempere av dedshjelp, ber lese og diskutere. Skrasik-
kerhet har ikke plass i denne debatten.

Kjersti Toppe, stortingsrepresentant, Senterpartiet
Mathilde Tybring-Gjedde, stortingsrepresentant, Hoyre



Introduksjon

Bor dedshjelp - eutanasi og assistert selvmord - bli tillatt? Over hele den
vestlige verden diskuteres sporsmalet. Nederland var forst ute med lega-
lisering. Holdningene hadde endret seg fra 1970-tallet, og i 1984 frikjente
nederlandsk hoyesterett en lege som hadde utfert dedshjelp. Samtidig
knesatte retten retningslinjer som, nar de ble fulgt, skulle frita leger for
straff. Dadshjelp ble snart utbredt praksis. Retningslinjene dannet grunn-
laget for formell legalisering av dedshjelp i 2001. Aret etter vedtok ogsa
Belgia en dedshjelpslov. Senere har Luxembourg, Colombia og Canada
tillatt dedshjelp. I 1997 legaliserte den amerikanske staten Oregon legeas-
sistert selvmord, og hittil har ytterligere ni delstater fulgt etter. Den aust-
ralske delstaten Victoria innferte dedshjelp i 2019, og Western Australia
folger etter i 2021. I tillegg har Sveits lenge apnet for assistert selvmord.

Samtidig er det ingen entydig liberaliseringsbelge: Flere land, deri-
blant Storbritannia og Finland, har tatt forslag om legalisering opp til
vurdering i parlamentet, men endt med a avvise dem.

Deodshjelpsdebatten intensiveres ogsa i de nordiske landene. Verdi-
grunnlaget har de nordiske naboene i stor grad til felles, og diskusjonen
om dedshjelp folger i hovedsak samme monster fra land til land. Men
dybden og presisjonen i debatten er ofte lav, og i runde etter runde gjentas
variasjoner over de samme argumentene. Vi hdper at denne boken kan
bringe de nordiske dedshjelpsdebattene et skritt videre.

I bokens 15 kapitler dreftes dodshjelpssporsmalet fra ulike innfalls-
vinkler. Sporsmalet om dedshjelp er definitivt ikke et rent medisinsk
sporsmal, selv om medisinsk-faglige premisser er et essensielt grunnlag
for diskusjonen. Pa samme mate er dedshjelp heller ikke et rent fagetisk
sporsmal, hvis etikk forstds som en gren av filosofien. Dedshjelp invol-
verer grunnleggende sporsmal om det gode liv og den gode ded, om
livskvalitet og mening, og om selvbestemmelse og fellesskap i det libe-
rale demokratiet. Noen momenter er primeert teoretiske, andre primeert
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empiriske. Ett enkelt faglig perspektiv kan derfor ikke ha forrang nar
dodshjelp skal belyses. Bokens forfattere har bakgrunn fra ulike fag:
medisin, filosofi, medisinsk etikk, teologi og sprakvitenskap er represen-
tert. Og en slik liste tydeliggjor at siste ord heller ikke er sagt i og med
denne boken. Fag som juss, sosiologi, antropologi, psykologi, sykepleie og
andre helsefag vil ogsa kunne yte viktige bidrag.

Med ett unntak (nederlenderen Theo A. Boer) kommer forfatterne fra
Danmark, Finland, Sverige og Norge, og skriver pa sine respektive skan-
dinaviske sprak. Vi vet at mange synes det er krevende 4 lese tekster pa
nabospréakene. For a lette lesningen har vi til slutt i hvert kapittel laget en
ordforklaring med noen av de ordene som av erfaring oftest byr pa pro-
blemer. I sum synliggjor bidragene at vi har mye & leere av hverandre pa
tvers av landegrensene, men samtidig at de grunnleggende spersmalene
som ma belyses, dypest sett er de samme.

Denne boken gir seg ikke ut for & veere neytral om det polariserte
sporsmalet om legalisering av dedshjelp. Den har en tydelig grunntone
i form av en kritisk innstilling til legalisering. Hovedtyngden ligger pa
argumenter som taler mot slik legalisering, samtidig som argumenter for
legalisering ogséd vurderes kritisk. Vart enske er at boken skal vaere nyttig
for alle som vil sette seg grundig inn i dedshjelpssporsmalet og forsta de
beste argumentene mot dedshjelp.

Dadshjelp i Norden

Boken er inndelt i fire seksjoner. I den forste, «Dodshjelp i Norden»,
blir grunnbegrepene definert og temaene i den offentlige debatten sys-
tematisert. Lovverk, praksis og holdninger i Danmark, Finland, Sverige
og Norge blir beskrevet. I kapittel 1, «Fem spor i dedshjelpsdebatten»,
argumenterer Morten A. Horn og Morten Magelssen for at dedshjelps-
debatten kan deles inn i fem «hovedspor»: Grunnleggende sporsmal om
liv og ded; retten til 4 bestemme over egen ded og selvbestemmelsens
grenser; hjelperens rolle; helsefaglige premisser; og debatten om legali-
sering og andre lands erfaringer. Utgangspunktet er observasjonen av at
dedshjelpsdebatter i det offentlige rom ofte kan bli uoversiktlige, fordi
debattanter snakker forbi hverandre - ikke «folger samme spor». Kapitlet
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identifiserer noen av de aller mest sentrale spersmalene i hvert «spor», og
peker ogsa pa forbindelseslinjer til de ovrige kapitlene i boken.

Ogsa kapittel 2, «Sprak og virkelighet i dedshjelpsdebatten», sprin-
ger ut av det faktum at debattantene ikke alltid snakker om det samme.
Magelssens forslag er at dedshjelpsdebatten ber bygge pé et presist sett
definisjoner. I dette kapitlet definerer han et sett grunnbegreper som
skal veere egnet for dedshjelpsdiskusjon pa de skandinaviske sprakene.
Begrepsparet «aktiv» og «passiv dedshjelp» forkastes, og det norske begre-
pet «behandlingsbegrensning» fremheves som en egnet betegnelse pé &
avslutte eller ikke starte potensielt livsforlengende behandling. Kapitlet
avsluttes med en utforskning av skillelinjene mellom dedshjelp og slik
behandlingsbegrensning.

I kapittel 3, «Dedshjelp: Lovverk, praksis og holdninger i de skandi-
naviske land» redegjor Daniel Joachim H. Kleiven, Ole Hartling, Fabian
Stahle, Horn og Magelssen nettopp for lovverk, praksis og holdninger i sine
respektive land. De identifiserer flere likheter. Blant annet er det et felles
menster at mens majoriteten av leger og politikere er kritisk til legalisering
av dedshjelp, synes majoriteten av befolkningen a vaere mer positiv. Samti-
dig er det viktig & reflektere over holdningsundersokelsenes rolle. I hvilken
grad ber slike undersekelser danne grunnlag for politikken?

I Finland har parlamentet nylig tatt stilling til et forslag om a legalisere
dedshjelp. I kapittel 4, «Dodshjdlpsdebatten i Finland», redegjor Kalle
Miki for prosessen rundt forslaget som ble fremmet som et «medborger-
initiativ» i 2017. Midkis analyse peker pa at helsepersonell hadde en helt
sentral - kanskje avgjorende - rolle i debatten. Ved & fremheve hvor mye
lindrende medisin kan utrette, men samtidig hvor store udekkede behov
det er i denne delen av helsetjenesten, ble den politiske oppmerksomhe-
ten dreiet over mot 4 styrke tilbudet om lindrende behandling til deende.
Forslaget om legalisering av dedshjelp ble derimot nedstemt. Det ligger
leerdom i dette for de andre nordiske landene.

Etikk

Andre seksjon, «Etikk», bestar av fire kapitler. Selvbestemmelse -
autonomi - er et viktig tema i dedshjelpsdebatten. Alle borgeres raderett
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over eget liv og rett til selvbestemmelse er utgangspunktet for et avde mest
grunnleggende argumentene for dedshjelp. Men vilkérene for autonomi
ma utforskes neermere, og det gjores pa ulikt vis i kapitlene 5, 6 og 7. Ole
Hartlings kapittel har fatt tittelen «Legalisering af dedshjalp — den indi-
rekte afvisning». Hartling hevder at den egentlige rettferdiggjorelsen av
dodshjelp ma veere at visse liv vurderes som ikke leveverdige. Men nar et
system for dedshjelp basert pa et slikt premiss settes i system, er det fare
pa ferde: Hvis en lidende og fortvilet person blir mett av en oppfatning
om at det er rasjonelt og rett av vedkommende a gnske sin egen ded, er
budskapet samtidig at denne personen er en som fellesskapet kan klare seg
uten. Hartling beskriver den «indirekte avvisning» som pa denne maten
kan ligge i en legalisering av dedshjelp, til tross for den tilsynelatende
respekten for autonomi som tilbudet om dedshjelp er til for a ivareta.

I sitt kapittel, «Autonomi er noget vi giver hinanden», viser Christian
Juul Busch til at vi i Norden har tradisjon for a tenke bredere om indi-
videts selvbestemmelse enn i den anglo-amerikanske tradisjonen. Mens
sistnevnte er sterkt individualistisk, vil en nordisk forstaelse av auto-
nomi ogsa romme gjensidig forpliktelse — innad i relasjoner, og mellom
samfunn og individ. Det far betydning for hvordan vi ber tenke om
dedshjelp.

I «De to veiene til dodshjelp» viser Daniel Joachim H. Kleiven at deds-
hjelp begrunnes ad to veier: Enten i personens selvbestemmelse, eller i at
personen har rasjonelle, gode grunner for sitt dedsenske. Hvor havner
vi hvis vi felger hver av veiene til sin logiske endestasjon? Ved naermere
ettersyn er det serlig den andre veien dagens dedshjelpslover gar, slik
ogsd Hartling vurderer det i sitt kapittel. Det er personens grunner for
dedshjelp som begrunner tilbudet om dedshjelp, mens autonomiprinsip-
pet snarere enn 4 begrunne dedshjelp kun bidrar til a avgrense hvem som
skal fa det. Kleivens bidrag vil vise at et slikt prosjekt forplikter oss til a
sette kriterier for hva som skal kvalifisere som gode grunner for deds-
hjelp, og at dette samtidig formidler en problematisk oppfatning av hva
som er et leveverdig liv.

Seksjonen avsluttes med kapittel 8, «Fortellinger om ded, verdsetting
av liv», av Jan Grue. Han gir en kritisk analyse av fortellingene om deds-
hjelp i offentligheten. Fortellinger former vare kulturelle forestillinger
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og fungerer som indirekte argumenter, hevder Grue. Megnstrene i noen
kulturelt sentrale fortellinger om dedshjelp, og hvilket verdisyn, mennes-
kesyn og syn pa liv, ded, mening og lidelse de uttrykker, er vel verdt a

granske narmere.

Klinikk

Helsefaglige premisser er essensielle for dedshjelpsdebatten. I de nor-
diske landene er de fleste leger avvisende til legalisering av dedshjelp.
Men hvorfor er det slik? I den akademiske litteraturen kan legenes erfa-
ringsbaserte argumenter fort bli usynlige: forskningslitteraturen domi-
neres av deskriptive empiriske undersokelser av medisinske beslutninger
ved livets slutt, og av normative analyser som gjerne fores i pennen av
filosofer. Med kapittel 9, «En leges nei til dedshjelp», ensker Morten
A. Horn a vise hvordan dedshjelpsspersmélet kan se ut fra innsiden
av sykehuset. Hvis dedshjelp skulle legaliseres i Norden, vil samfunnet
trolig forvente at legene er de som skal utfere det. Horn begynner med
a tilkjennegi et tvisyn: Mange leger vil ha sympati for argumentene for
dedshjelp, og kunne ha gnsket & ha dedshjelp som en tilgjengelig mulig-
het «aller nederst i legekofferten». Men viktige hensyn knyttet til legens
rolle og profesjonsetikk taler imot legalisering, og Horn presenterer atte
argumenter. Ikke minst handler det om at legen ma vzre en som avviser
at menneskets verdighet kan knyttes til funksjonsevne.

I kapittel 10 sper Siri Brelin: «Kan lindrende behandling fjerne beho-
vet for dedshjelp?» Hun redegjor for filosofien bak lindrende (palliativ)
behandling og hvordan den forseker & se pasienten som et helt menneske,
med behov som gér ut over det rent biomedisinske. Det & se parerende
og deres behov og relasjon til pasienten er ogsa nedvendig i helhetlig
lindrende omsorg. Brelin viser hvordan lindrende sedering kan vere et
godt alternativ, som en siste utvei, nar mer konvensjonell behandling
ikke gir tilstrekkelig lindring. Behandlingen har veert omdiskutert, men
er ikke egentlig etisk problematisk nir den brukes innenfor retnings-
linjene. I sum viser kapitlet hvordan heykvalitets lindrende behandling
har mye & by pa for & gi pasienter livskvalitet i livets siste fase og en
verdig ded.

13



INTRODUKSJON

I kapittel 11, «Psykiatri och dodshjilp», problematiserer Sven Roman
forholdet mellom psykisk helse og dedshjelp. Legaliseringstilhengere
gar gjerne ut fra at personer som onsker dedshjelp pa den ene siden, og
«tradisjonelle» selvmordstruende pasienter med psykiske lidelser pa den
andre, er to helt distinkte grupper. Romans bidrag viser at det ikke er
sa enkelt. Dermed blir det heller ikke uproblematisk for helsetjenesten a
tilby dedshjelp til den forste gruppen, samtidig som den andre gruppen
med alle midler skal hindres i sitt forsett. Psykiske helsetjenester betrak-
ter suicidalitet som symptom pa en tilstand som kan behandles, og har
ogsa ofte effektiv behandling a tilby.

I kapittel 12, «Er det at blive gammel tilstreekkelig arsag til dedshjelp?»,
gir Seren Holm en kritisk vurdering av forslaget om rett til dedshjelp til
alle over 75 ar som ber om det. Dette radikale forslaget har nadd det ned-
erlandske parlamentet, og kan i seg selv fortolkes som et utslag av den
verdiglidningen som har funnet sted i Benelux-landene nar det gjelder
dedshjelp og ded. Holm viser hvorfor et rent alderskriterium for rett til
dedshjelp ber avvises ogsd av de som prinsipielt aksepterer dedshjelp.
Videre sannsynliggjor han at introduksjon av et alderskriterium kan fore
til seerlig sterkt press mot sarbare eldre.

Politikk

Hvis dedshjelp skal bli en etablert praksis, ma den for eller siden bli
et politisk spersmal. Da trer utfordringen med a lage en god lov i for-
grunnen, og erfaringer fra land som har legalisert dedshjelp, blir ytterst
relevante. Kapittel 13 presenterer viktig kunnskap om utviklingen i Ned-
erland. Som det forste landet som aksepterte dodshjelp, er Nederland et
viktig samfunnsmessig «laboratorium». Theo A. Boers kapittel, «Erfa-
renheter fran femtio ar med dédshjélp i Nederlanderna», er bemerkel-
sesverdig av flere grunner. For det forste er det skrevet av en prinsipiell
tilhenger av legal dedshjelp som over tid har blitt kritisk til flere sider
ved nederlandsk dedshjelpspraksis. For det andre gir nettopp Boers
store erfaring, gjennom mangearig medlemskap i en av gransknings-
komiteene som gjennomgar dedshjelpssaker, innblikk i utviklingstrekk
som ellers ikke er fremme i lyset. Boers bekymring dreier seg serlig
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om fire forhold: Antallet dedshjelpstilfeller har okt kraftig, dedshjelp
innvilges med stadig nye begrunnelser, en voksende andel har lang for-
ventet gjenvaerende levetid, og prosessen frem til dedshjelp er blitt mer
stromlinjeformet med ferre barrierer. Boers kapittel ber vare av stor
interesse for nordiske debattanter som folger med pa «det nederlandske
eksperimentet».

Mange ser utviklingen i nederlandsk dedshjelpspraksis som bekym-
ringsverdig. Blant annet av denne grunn fremheves Oregon-modellen
ofte som en alternativ rettslig regulering av dedshjelp som kunne ha
passet for de nordiske landene. I kapittel 14, «En kritisk granskning av
Oregonmodellen», viser Anne-Berit Ekstrom og Mikaela Luthman at
ogsa denne modellen har store svakheter. Overfladiskheten og hullene
i Oregon-modellens kontroll blir spesielt sldiende nar vi tar i betrakt-
ning hvordan samfunnet regulerer andre heyrisikovirksomheter. En
virksomhet der feil bokstavelig talt kan fa dedelige konsekvenser, ma
underlegges mye grundigere kontroll enn det dedshjelp er gjenstand for
i Oregon.

Hvis dedshjelp forst skulle legaliseres, hvordan burde loven utformes?
Boken avsluttes med kapittel 15, «Er det mulig a lage en entydig, rett-
ferdig og forsvarlig dedshjelpslov?». Morten Horn argumenterer her for
at en dodshjelpslov ma oppfylle tre kriterier for a veere akseptabel: Den
ma for det forste vere entydig, ved at den ikke etterlater tvil om hvilke
pasienter som kvalifiserer til dedshjelp, og hvilke krav som ma vere opp-
fylt. Den mé for det andre vere rettferdig, ved at relevant like tilfeller
behandles likt. Hvis loven apner for dedshjelp for én gruppe, ma den ogsa
apne for dedshjelp for en annen gruppe med like stort eller storre behov.
Hvis ikke vil loven vaere ustabil ved at den — med rette — vil bli kritisert
for a veere urettferdig. Loven ma for det tredje vere forsvarlig, ved at den
krever kontrollsystemer som hindrer utglidning og misbruk. Horn vur-
derer ogsa kort eksisterende dedshjelpslover, med spesiell oppmerksom-
het pd Canada. Hans vurdering er at bdde den kanadiske loven og andre
dedshjelpslover mislykkes i a oppfylle kriteriene. Hvis ingen eksisterende
dedshjelpslover oppfyller disse elementere kravene, er det i seg selv et
kraftfullt argument mot at Norden skal folge i de dedshjelpsliberale lan-
denes fotspor.
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Dadshjelpsfri sone i Norden?

Gjennomgdende setter bidragsyterne til denne boken ord pa bekymrin-
gen for hva legalisering av dedshjelp kan fore til, og pa argumentene som
begrunner en slik bekymring. Men det er ikke av den grunn en «negativ»
bok fort i pennen av dystre pessimister. Dedshjelpsmotstanderne — bade i
denne boken og i de ulike nordiske samfunn - kan ha ulike livssyn, og de
kan vektlegge ulike argumenter. Men vi tror de gjerne i grove trekk deler
en visjon av det gode samfunn:

Vii Norden har bygget samfunn der fellesskap, gjensidig avhengighet
og omsorg for hverandre er sentrale barebjelker. Men vi ser hos oss, som
i resten av den vestlige verden, en fremvekst av individualisme, og at de
teknologiske mulighetene stadig oftere styrer samfunnsutviklingen pa
bekostning av vare grunnleggende verdier. Mange av oss, ikke minst i
helseprofesjonene, star i en tradisjon som er i opposisjon til denne utvik-
lingen. Vi ser det som naturlig og riktig at de svake skal stottes av de
sterke, og at ethvert individ gjennom livet kan veere bade sarbart og sterkt
i ulike faser. Vilever i ssmfunn omgitt av hjelpetrengende mennesker, der
bade det & yte og det & motta hjelp er noe av formalet med a ha et sam-
funn. Vi ser at mange mennesker har egenskaper som gjor dem svakere
og mer sarbare enn andre, og selv de som virker selvsikre og usarlige, kan
ha skjulte sider som gjor dem svake.

Det er tenkelig at innforing av dedshjelp i vare land ville kunne vaere
til nytte for noen av oss; en mulighet til raderett for noen, en mulighet til
barmbhjertighet for andre. Men det ville samtidig — uunngaelig - sende
et signal fra storsamfunnet om at noen blant oss er unnverlige, at noen
tilstander kan gjore selve livet uverdig, at vi noen ganger kan tillate oss
a gi opp forseket pa hjelpe de svakeste blant oss. Vi som star bak denne
boken, er ikke blinde for argumentene om at dedshjelp kan vare noe nor-
diske borgere kan enske seg. Men vi mener at et samfunn som tillater
dedshjelp, innferer det i lovs form, og pa den maten normaliserer dette
at syke, svake og sarbare kan bli hjulpet til a do - det vil veere et samfunn
som bryter med grunnleggende nordiske verdier.

Enkeltmennesker kan oppleve héplashet og uverdighet, og fa tanker
om at det ville veere bedre & veere dod. Som samfunn - som nordisk sam-
funn - er var modell 4 vaere de som moter motleshet med en enda storre
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innsats for & se hvor vi kan hjelpe, hva vi selv kan ofre for a stotte den som
vakler. Det er nar individet er i ferd med 4 gi opp, at samfunnet ma vise
sin styrke. Vi har ikke lov til & gi opp.

Oslo, april 2020
Morten Andreas Horn
Daniel Joachim Heggheim Kleiven
Morten Magelssen

Ordforklaringer

avhengighet: beroende (S), athaengighed (D)
begrunner: motiverar (S), berettiger (D)
borgere: medborgare (S)

dannet: bildade (S)

dybden: djupet (S)

egnet: lamplig (S), passende (D)
enkeltmennesker: enskilda personer (S)
ethvert: varje (S)

felles: gemensamt (S)

fellesskap: samhalle (S), samfund (D)
forrang: foretrade (S)

i grove trekk: i stort sett (S), nogenlunde (D)
innad: inom (S), inden for (D)

jus: rattsvetenskap (S), jura (D)
overfladiskheten: ytan (S)

pérgrende: anhériga (S)

selvmordstruede: sjalvmordsbenégna (S), selvmordstruede (D)
skjulte: dolda (S)

udekkede: otillfredsstillda (S), uopfyldte (D)
unnveerlig: umbarlig (S), undveerlig (D)

a yte: att ge (S)
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KAPITTEL 1

Fem spor i dadshjelpsdebatten

Morten A. Horn

Oslo universitetssykehus

Morten Magelssen
Senter for medisinsk etikk, Universitetet i Oslo

Abstract: The assisted dying debate in the public square often involves talking past one
another. Participants talk about what is important to themselves, without necessarily
considering the other party’s arguments. Why is this so? We believe it is partly because
the assisted dying debate actually consists of several more or less distinct “tracks”, all
of which are important, but where not all are equally important to all participants. In
this chapter, we outline the five main tracks of the assisted dying debate and show what
characterises them and how they are expressed in the public debate.

Keywords: assisted dying, euthanasia, legalisation of assisted dying, public debate

Deadshjelp er et tilbakevendende diskusjonstema i de nordiske landene.
Som deltakere i den norske debatten gjennom ti ar har vi ofte folt pa det
som trolig frustrerer mange av aktorene i debatten: Den blir ofte uover-
siktlig og lite produktiv. Dodshjelp er i seg selv et emosjonelt og polari-
serende tema, og et saklig ordskifte hemmes av at selve terminologien er
omstridt. Verdiladede begreper anvendes som selvstendige argumenter
for debattantens stasted (se kap. 2). Men debatten blir enda vanskeligere
fordi ulike aktorer ofte diskuterer hvert sitt tema. Var erfaring har vist
oss at det serlig er fem hovedomrader, eller spor, som dedshjelpsdebatten
gjerne folger (se Ramme 1). I dette kapitlet vil vi identifisere disse spo-
rene og illustrere dem med eksempler. Mélet er a bevisstgjore aktorene i
debatten slik at de i storre grad kan diskutere samme aspekter av deds-
hjelp samtidig. Ett formal med rammeverket er & hjelpe debattantene

Sitering av denne artikkelen: Horn, M. A. & Magelssen, M. (2020). Fem spor i dedshjelpsdebatten. I
M. A. Horn, D.]J. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk (Kap. 1,
s. 21-34). Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.chi.

Lisens: CC BY 4.0.
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til &

sortere i argumentene. Hvis man plasserer argumentene langs de

ulike sporene, blir det kanskje lettere & forstd hvorfor to debattanter kan

veere enige om mye, men likevel rykende uenige om andre ting, og lande

pa hver sin konklusjon. Kanskje blir det ogsa lettere a forsta hvordan to

debattanter kan komme fra hvert sitt stasted, og likevel konkludere likt.

Var fremgangsmate har tre steg:

1)

2)

3)

Basert pa var erfaring med deltakelse i og observasjon av den nor-
ske dedshjelpsdebatten identifiserer vi fem grupper med tema.
Gruppene - eller «sporene», som vi kaller dem - skal i minst mulig
grad veere overlappende. De ber veere i sum vaere mest mulig uttom-
mende, det vil si at alle eller de fleste temaer i dedshjelpsdebatten
som kan hevdes a vaere viktige, fanges opp. Utgangspunktet var en
artikkel én av oss skrev for noen ar siden (Horn, 2013);! dette ram-
meverket har vi sa videreutviklet sammen.

For hvert spor nevner vi helt kort de temaene som etter vart syn er
spesielt viktige, enten fordi de har stor normativ betydning for hvor
man lander i dedshjelpsspersmalet, fordi de ofte misforstas, eller
fordi de etter var oppfatning ikke har fatt tilstrekkelig oppmerk-
somhet i debatten.

Rammeverket som de fem sporene utgjor, valideres deretter empirisk
ved en enkel analyse av det som er skrevet om dedshjelp i norske medier
12018. Til sist reflekterer vi over hvilken nytte rammeverket kan ha.?

Ramme 1. Fem spor i dedshjelpsdebatten

1

2.
3.
4.
5.

Grunnleggende sparsmal om liv og ded

Retten til 8 bestemme over egen dad, og selvbestemmelsens grenser
Hjelperens rolle i dgdshjelp

Helsefaglige premisser i dedshjelpsdebatten

Debatten om legalisering, og andre lands erfaringer

1 Vier ogsa kjent med Norunn Kosbergs seksdeling av dedshjelpsdebatten (https://fritanke.no/
nyheter/debatten-om-aktiv-dodshjelp-handler-om-seks-ulike-tema/19.10770). Den er naturlig
nok delvis overlappende med var inndeling, men var favner viktige aspekter, for eksempel i spor
10g 4, som etter var vurdering ikke dekkes av Kosbergs inndeling.

2 De ovrige kapitlene i denne boka felger ikke inndelingen i de fem sporene strengt, men er delt inn i
seksjonene «Etikk», «Klinikk» og «Politikk». I gjennomgangen av spersmalene som herer til hvert
av de fem sporene, refererer vi til kapitler der disse sparsmalene gis seerlig oppmerksomhet.
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Spor 1: Grunnleggende spgrsmal om liv og ded

Deodshjelpsdebatten kan handle om autonomi, om lidelse som ikke kan
lindres, eller om utfordringer med & lovregulere dedshjelp. Men for
mange aktorer er et kjernesporsmal dette: Er det overhodet etisk aksep-
tabelt at noen, enten det er helsepersonell eller andre, hjelper en annen
person, enten det er en lidende pasient eller et friskt menneske, med & ta
sitt eget liv?

For noen er svaret pa dette sporsmalet at «det kommer an pa». Det
kan avhenge av egenskaper ved den som gnsker a dg, av kvalifikasjonene
til den som skal hjelpe, av prosedyrene rundt selve handlingen eller av
maten samfunnet handterer eventuelle konsekvenser av dedshjelp prak-
tisert i helsetjenesten pa. Men for andre er alt dette av underordnet betyd-
ning: De er opptatt av om det i det hele tatt kan veere akseptabelt at noen
hjelper andre med a de.

Det gir mening a behandle dette sparsmélet forst, for hvis svaret skulle
veere «nei — det er alltid uakseptabelt», er svaret pa hva man ber mene om
dedshjelp, dermed gitt. Og det samme gjelder kanskje ogsa for et nert
beslektet spersmal, nemlig hvorvidt selvmord - med eller uten andres
hjelp - kan vere etisk akseptabelt.

Finnes det moralske absolutter, det vil si unntakslgse moralske (for-)
bud, slik som et forbud mot & ta menneskeliv? I religiose, naturrettslige og
pliktetiske rammeverk kan det gjore det (Finnis, 1991). Ogsa uavhengig av
slike etiske systemer vil mange mene at det & ta et annet menneskes liv, er
a krysse en viktig grense. «Erefrykt for livet» er en holdning ogsa mange
ikke-religiose vil slutte seg til. Andre igjen vil medgi at selv om det er
noe spesielt ved a ta et menneskes liv, betyr ikke det at det aldri kan veere
rett. Rettferdig krig og selvforsvar kan fremmes som moteksempler. Er
dedshjelp ogsa et slikt moteksempel, og altsd en situasjon der det a ta liv
kan vere rettferdiggjort?

Andre grunnleggende sporsmal om liv og ded som diskuteres i dette
sporet, er blant annet: Hva er doden? Hvilken tilstand bringer den oss
over til? Medferer den eksistensens totale oppher, eller venter en positiv —
eller negativ - tilveerelse? Hva, mer eksakt, gjor deden typisk til noe
sterkt negativt, og hvordan forholder dette seg for personer som vurderer
dedshjelp? (Moen & Sterri, 2019).
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Sentralt stir ogsa sporsmal om livskvalitet. Hva er det, kan det males,
og hvem kan bedomme det? Kan tilveerelsen vaere sa preget av lidelse at
livet sa & si har negativ verdi og ikke er verdt a leve? Et typisk trekk ved
vanlige folks forestillinger om dedshjelp, slik de kommer til uttrykk
i folkemoter, leserinnlegg og nett-kommentarer, er at man ser for seg
dedshjelp som serlig aktuelt for pasienter med alvorlig kroppslig syk-
dom; typisk de med enten store smerter eller store funksjonstap og
dermed betydelige pleie- og omsorgsbehov (Magelssen et al., 2016). En
rekke av dedshjelpssakene som omtales i mediene, handler om personer
med alvorlig kroppslig sykdom. Mange uttrykker spontant stor forsté-
else for at nettopp disse menneskene har et gnske om a do, og ber fa
hjelp til & gjennomfore det. Sporsmalet er hvilke faktorer som gjor at
nettopp disse menneskene peker seg ut. Handler det om at vi anser visse
tilstander som si negative at de i seg selv kan gjore livet mindre verdt
enn doden?

Disse sporsmalene kom for eksempel til uttrykk i diskusjonen rundt
Jojo Moyes’ filmatiserte bok Me Before You (Et helt halvt ar). Boka og
filmen vekket sterke reaksjoner fra funksjonshemmede som lever med
samme type ryggmargskade som hovedpersonen Will. Kritikken mot
Moyes’ framstilling gjaldt ikke primeert hennes sympati for dedshjelp
som fenomen, men hennes framstilling av Wills liv som «ikke verdt &
leve» etter ulykken som ga ham skaden; selv ikke da han hadde kommet
seg gjennom den akutte krisereaksjonen, og selv ikke da han hadde fun-
net kjeerligheten med Lou (Horn, 2016b).

Som en digresjon vil vi peke pa at spersmélene om livskvalitet - som
kan vaere hoyst relevante og opplysende a drofte - har forbindelseslinjer
til en tematikk som er nesten urerbar i dedshjelpsdebatten: Erfarin-
gen med nazistenes utryddelse av personer med genetiske sykdommer,
psykisk utviklingshemning og andre tilstander som ble bedemt som
«ikke-leveverdige liv». Det er en generell erfaring at dedshjelpsdebat-
ter som trekker inn nazistenes eutanasi-program Ty, typisk sporer av.
Tilhengere av legalisering av dedshjelp peker pa selvbestemmelsen som
den viktigste av flere faktorer som gjor at nazistenes praksis ikke har
noe med dagens dedshjelp a gjore, og derfor er uten relevans for var
debatt. Noen kritikere mener likevel at det ligger leerdom for oss i at
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T4-programmet bygget pa et grunnsyn om at visse liv ikke var verdt
a leve.

Spor 2: Retten til 3 bestemme over egen dad,
og selvbestemmelsens grenser

I den vestlige verden star menneskets rett til styring over eget livslop helt
sentralt. Autonomi - selvbestemmelse - har blitt en stadig viktigere verdi
ogsa i helsetjenesten, noe som kan spores i okte formelle pasientrettighe-
ter. Retten til a avvise medisinsk behandling, ogsa potensielt livsforlen-
gende behandling, er bredt anerkjent i Nord-Europa.

Som et ledd i utviklingen i retning mer selvbestemmelse og kontroll
kommer ogsa ensket om kontroll over deden: Mange vil selv bestemme
nar og hvordan deden skal inntreffe. De onsker a fa do i en situasjon der
man er forberedt pd dedens komme, og gjerne omgitt av sine kjeere. I
tillegg til kontroll er opplevelse av verdighet og det & unnga lidelse viktige
begrunnelser for a be om dedshjelp.

Mange anser det & bestemme over egen ded som en moralsk rettig-
het, pa linje med for eksempel kvinners rett til & bestemme over egen
kropp i abortspersmalet. Noen mener det burde veere en menneskerett,
eller at det allerede er en menneskerett. Den europeiske menneskeretts-
domstolen har ikke uttalt seg bastant om spersmélet, men landet i Diane
Pretty-saken fra 2002 pé at retten til & ta sitt eget liv uten samfunnets
inngripen, med henvisning til artikkel 8 i Den europeiske menneske-
rettskonvensjon, matte underordnes artikkel 2 og retten til liv. I Canada
derimot, fant hoyesterett i 2015 et forbud mot dedshjelp grunnlovsstridig,
med henvisning til borgerrettighetene i det kanadiske charteret.

For mange som ytrer seg om dedshjelp i offentligheten, er sporsmalet
om selvraderett helt sentralt, og det kan ofte oppsummeres slik: «Det er
mitt liv og min ded.» I dette sporet diskuteres ogsa hvilke begrensninger
selvraderetten ved livets slutt eventuelt bor ha. Et relevant rammeverk
her er kontrasten mellom to politisk-ideologiske innstillinger til moralsk
uenighet: Pa den ene siden vil politisk liberalisme (f.eks. Rawls, 1996) tilsi
at individet skal ha storst mulig rom for egne valg, og at staten skal trekke
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seg tilbake og la borgerne avgjore omstridte etiske sporsmal selv. Son-
dre Hansmark, leder i ungdomspartiet Unge Venstre, skrev for eksempel:
«Den private autonomien skal strekke seg sa langt som mulig, s& fremt
den ikke begrenser andre menneskers frihet i samme slengen (...) A lega-
lisere eutanasi, selv med visse begrensninger (...), vil bidra til a styrke
den personlige autonomien» (Hansmark, 2018). P4 den andre siden vil
kommunitarismen (f.eks. Sandel, 1998) peke pé at siden mennesker lever
sine liv i fellesskap, far autonome handlinger nesten alltid konsekvenser
ogsa for andre enn den handlende. Bekymringen er serlig at legalisering
av dodshjelp sender et negativt signal til personer som kan oppleve at de
ligger andre til byrde (se kap. 5), eller legger press pad dem.

Hvis adgang til dedshjelp begrunnes med selvbestemmelse, kan det bli
vanskelig & begrunne prinsipielt de grensedragningene som avgjer hvem
som kvalifiserer til dedshjelp, og hvem som skal avvises (se kap. 7). En kon-
sekvens av dette kan vere at samfunnets tradisjonelle holdning til selv-
mordstruede individer ma tas opp til ny vurdering. Hvordan skille mellom
personer som gnsker a do og ber fa dedshjelp, og personer som ensker &
do, men som samfunnet snarere skal hindre i dette, til og med ved bruk
av tvang? (Se ogsa kap. 11.) Selv om selvmord er avkriminalisert, har man
i Norge i dag ingen ubetinget «rett» til a avslutte sitt liv gjennom selvmord
(Husabg, 1994). Man blir tvert imot forhindret i det, sa fremt det er mulig.

Spor 3: Hjelperens rolle i dadshjelp

Deodshjelp skiller seg fra «vanlig» selvmord ved at personen far hjelp av en
annen person til & de. Dermed ma en etisk vurdering av hjelperens valg
ogsd sta sentralt nar vi vurderer om dedshjelp er rett eller galt. Det er verdt
a merke seg at eksisterende lover ikke gir pasienter noen rett til dedshjelp,
derimot innvilger de straffritak til leger som utferer dedshjelp innenfor
regelverket. Siden dedshjelperen som regel er en lege, er det naturlig at
leger engasjerer seg i debatten. Det synes imidlertid som om noen opplever
denne fokuseringen pa hjelperen som en avsporing, fordi man selv ser pa
dodshjelpssporsmalet gjennom pasientens gyne, som i spor 2. «Hvem skal
bestemme over mitt liv - er det legene/samfunnet eller er det jeg selv?» blir
det spurt retorisk (Ingul, 2018). Men idet en annen akter involveres, noe
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som nedvendigvis skjer ved dedshjelp, blir argumenter som taler for og
mot denne akterens medvirkning, med én gang relevante.

Et viktig spersmal er derfor hvilken forskjell det utgjor at dedshjelperen
er en lege eller annet helsepersonell. Legers profesjonsetikk har tradisjonelt
avvist dedshjelp, gjennom et forbud som kan spores tilbake til den hippo-
kratiske legeeden. Bor dette vere til hinder for at profesjonsetikken «nytol-
kes» til ogsa a innlemme det a utfore dedshjelp? Hvilke grunner kan tale
for & opprettholde det profesjonsetiske forbudet? Hvordan kan legerollen og
lege—pasient-forholdet pavirkes av at legen har anledning til a utfore deds-
hjelp? (Se kap. 9.) Dette er viktige sporsmal som diskuteres i dette sporet.

Hvis dedshjelp blir tillatt, hva da med leger som nekter & ha befatning
med dette? Bor det veere en reservasjonsrett mot a utfore dedshjelp, og
hvis ja, bor den ogsa omfatte henvisning til villige kolleger? (Horn, 2016a;
Magelssen, 2012; Myskja & Magelssen, 2018.) I norsk ordskifte hevdes det
ofte som en selvfolge at ingen leger skal tvinges til & yte dedshjelp. Men
erfaringen fra Canada viser at det a innfore dedshjelp i neste omgang vil
sette samvittighetsfriheten under press. Hvis dedshjelp blir en formell
pasientrettighet, eller oppfattes som en de facto rettighet, vil helsetje-
nesten ogsa fa et ansvar for at den oppfylles. En reservasjonsadgang kan
veere vanskelig a forene med pasienters rett til dedshjelp, kanskje seerlig i
spredt bebygde land som Norge, Sverige og Finland. Individets rett til sty-
ring over egen ded (jf. spor 2) kan komme i konflikt med hjelperens egen
autonomi og rett til a folge sin samvittighet og profesjonsetikk. I Sverige
og Finland er det ikke tradisjon for reservasjonsrett i helsetjenesten.

Langs dette sporet kan man ogsa diskutere hvilke kvalifikasjoner deds-
hjelperen ber ha. Det vanligste er & foresla at leger skal yte dedshjelpen,
og man kan tenke seg kriterier for hvilke leger som skal veere kvalifisert.
Eksempelvis, hvilken relasjon ber legen ha til pasienten? Bor det veere fast-
legen, som kanskje har kjent pasienten i mange ér, eller ber det snarere
vaere en spesialisert dedshjelpslege? Hvilken utdanning ma legen ha? Ma
en seknad om dedshjelp forhandsvurderes i en nemnd? Det er ogsa mulig
a se for seg andre yrkesgrupper involvert i dedshjelp, som i Canada, der
spesialsykepleiere kan beslutte og utfore dedshjelp helt uten legers invol-
vering. Det diskuteres ogsa hvorvidt dedshjelp ber holdes utenfor helsetje-
nesten, som i Carl Elliotts «filosof-assisterte selvmord» (1996).
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Spor 4: Helsefaglige premisser i
dedshjelpsdebatten

Hvis en debatt skal bli god, méa den bygge pa et presist faktagrunnlag.
Det gjelder for ethvert medisinsk-etisk sporsmal. Helsefaglige og andre
empiriske premisser er derfor av storste betydning for dedshjelpsdebat-
ten. Men iblant er det ikke opplagt hva som er fakta, og ofte vil det veere
omstridt hvordan empirien skal tolkes, og hvilken betydning den ber fi
i den normative debatten om dedshjelp. Dette sporet er altsd primeert
et faglig omrade, der det medisinske evidensgrunnlaget blir avgjerende.
Men dels er ogsa faglige «<sannheter» mulige & utfordre, bade av kritiske
roster blant fagfolk selv og av legfolk som ser ting annerledes enn fagfol-
kene gjor.

Blant de viktige sporsmalene i dette sporet er: Hvordan skal deds-
hjelp defineres? (Se kap. 2.) Foregar det mye dedshjelp i det skjulte i dag,
til tross for at det er ulovlig? Er avslutning av livsforlengende behand-
ling (behandlingsbegrensning) langt pa vei det samme som dedshjelp?
(Se kap. 2.) Hva kan lindrende behandling utrette, og finnes det pasienter
som ikke kan oppna adekvat lindring? (Se kap. 10.) Kan medikamentell
lindrende behandling med opioider (smertestillende) og benzodiazepi-
ner (angstdempende) fordrsake pasientens ded? Er lindrende sedering
(se kap. 10) egentlig en fordekt dedshjelp?

Spor 5: Debatten om legalisering, og andre
lands erfaringer

Hvis dedshjelp skal legaliseres i de nordiske landene, er det ikke til-
strekkelig & diskutere langs de fire foregdende sporene. For eller senere
blir det nedvendig & diskutere hvordan en dedshjelpslov konkret bor
utformes.

I sporreundersokelser er det et klart flertall som mener at dedshjelp
kan veere riktig i spesielle situasjoner. De fleste synes @ mene at det ikke
ber vaere «fritt fram»; mange avviser for eksempel dodshjelp ved psykiske
lidelser. Det er derfor et behov for & avgrense — pa en mate som er enty-
dig (gir klare foringer for alle involverte parter, inkludert domstolene),
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rettferdig (alle i relevant lik situasjon far samme tilgang til dedshjelp) og
forsvarlig (hindrer misbruk og utglidning; se kap. 15). Hvis dedshjelp ber
legaliseres, hvordan skulle vi helt konkret gjore det?

I dette sporet ma vi ta stilling til kompliserte spersmal - juridiske,
lovtekniske og praktiske. Dessuten blir helsefaglige premisser fra de
foregaende sporene relevante. Er det eksempelvis mulig for helseper-
sonell & bedomme om en pasient opplever «uutholdelig lidelse»? Svaret
vil f betydning for hvorvidt et slikt lidelseskriterium kan benyttes i en
dedshjelpslov. Det grunnleggende etiske spersmalet fra spor 1 om hvor-
vidt dedshjelp i prinsippet kan vaere akseptabelt, er ikke viktig for selve
debatten om hvordan dedshjelp kan legaliseres, fordi den har som sitt
utgangspunkt at dedshjelp kan veere riktig i hvert fall i noen situasjoner.
Spersmalet her er om man kan klare & avgrense dette pa en god méte i
lovs form.

Til dette sporet horer ogsa spersmalet om hva meningsmalinger om
dedshjelp viser, og hvordan disse kan fortolkes (se kap. 3). Videre er spors-
malet om hva som vil vere konsekvensene av en eventuell legalisering,
viktig her. Vil en dedshjelpslov medfere risiko for misbruk, for skraplan-
seffekter, verdiglidning eller en gradvis «normalisering» av dedshjelp?
Erfaringer fra land som har legalisert dedshjelp, vil vaere vesentlige i
denne analysen (se kap. 13).

Holder offentlig debatt seg til de
fem sporene?

For a undersoke om rammeverket med de fem sporene virkelig gir et
treffende bilde av offentlig debatt om dedshjelp, gjennomferte én av
oss (MM) en enkel analyse av én argang av dedshjelpsdebatten i norske
papiraviser. I databasen Retriever ble det sokt pa «dedshjelp», noe som ga
452 treff publisert i 2018. Av disse var 69 unike debatt- eller kommentar-
artikler som dreftet argumenter om dedshjelp. Tekster som ble publisert
tilneermet identisk i flere aviser, ble bare talt én gang. 33 av tekstene tok
tydelig stilling for dedshjelp, 31 mot, mens fem var neytrale eller ikke
klart tok stilling.
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Tabell 1. Forekomst av argumenter fra de fem sporene i en argang tekster om dedshjelp fra
norske papiraviser.

Spor | Tema Forekomst i tekster for Forekomst i tekster mot
dodshjelp (n = 33) dodshjelp (n =31)
1 Liv og ded 6 16
2 Selvbestemmelse 20 16
3 Hjelperens rolle 1 7
4 Helsefaglige premisser 19 n
5 Legalisering og andre land 12 21

Tekstene ble skjonnsmessig kategorisert ut fra hvilke argumenter de tok
opp (Tabell 1)2 Tekstene som argumenterte for dedshjelp, trakk saerlig
frem argumenter om selvbestemmelse samt helsefaglige premisser som at
mange pasienter har lidelse som ikke kan lindres godt nok. Tekstene som
argumenterte mot dedshjelp, la ofte vekt pa problemer med andre lands
dedshjelpspraksis eller vanskene med & konstruere en god dedshjelpslov,
problemer med at selvbestemmelsen skal vaere reell eller vanskelig lar seg
avgrense, og poenger om livets ukrenkelighet. Ett funn var at debattan-
tene sjelden la vekt pa argumenter som talte mot deres eget syn, annet enn
ved a presentere dem helt kort — for sd & argumentere mot dem. Debatten
kan derfor karakteriseres som polarisert.

I gjennomgangen fant vi ingen argumenter som etter var vurdering
ikke greit lot seg innpasse i et eller flere av de fem sporene. Ut fra dette
synes det som om rammeverket med de fem sporene gir et treffende bilde
av offentlig dodshjelpsdebatt og temaene som star sentralt der.

De 33 tekstene for dedshjelp var skrevet av 18 ulike forfattere (noen
hadde flere enn én forfatter). Fem tekster var skrevet av politikere, fra
Fremskrittspartiets Ungdom, Grenn Ungdom og Unge Venstre. Halv-
parten av tekstene (17) var skrevet av naveerende eller tidligere represen-
tanter for interesseorganisasjonen Foreningen Retten til en verdig ded.

De 31 tekstene mot dedshjelp hadde 26 ulike forfattere, og ti av tekstene
var skrevet av politikere (fra KrF, Hoyre og deres ungdomspartier). Atte

3 Kategoriseringen var i noen tilfeller krevende og kunne gjores pé flere méter. Derfor bor det ikke
legges for mye vekt pé fordelingen mellom kategoriene.
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av tekstene var signert representanter for interesseorganisasjonen Men-
neskeverd. Tre var skrevet av dette kapitlets forfattere.

Fem spor i dedshjelpsdebatten - hva er nytten
av rammeverket?

Vi har skissert fem spor i dedshjelpsdebatten, fem hovedkategorier som
temaene i denne debatten lar seg plassere i. Alle disse er viktige og inter-
essante a drofte, selv om ulike aktorer kan veere mer eller mindre opp-
tatt av enkelte av dem. Eksempelvis kan leger veere serlig opptatt av a
drefte hjelperens rolle, som fir konsekvenser for deres egen yrkesgruppe
(spor 3). Funksjonshemmedes foreninger kan veere serlig opptatt av om
dedshjelp utsier noe om hva livskvalitet og et leveverdig liv er (spor 1).
Helsepersonell og medier har en viktig oppgave i & formidle sannferdig
og forstaelig informasjon om helsefaglige premisser for dedshjelpsdebat-
ten (spor 4). Religiost motiverte aktorer kan vaere serlig opptatt av & dis-
kutere menneskeverdet, livets hellighet og den etiske normen om ikke &
drepe (spor 1). For borgere flest er kanskje argumentet om raderett over
egen dod det viktigste (spor 2). Vare politikere, derimot, ma etter vart
syn seerlig vie seg til legaliseringssporet (spor 5) — det er der de skal gjore
sin innsats. Det er ogsa alt i alt det viktigste sporet i dodshjelpsdebatten
vi som samfunn ma forholde oss til: Dersom dedshjelp skal gé fra & vare
forbudt til a bli tillatt, krever det at politikerne finner fram til et lovverk
som kan regulere dette pa en forsvarlig mate.

Rammeverket viser hvilke spor dedshjelpsdebatten kan forlope langs,
og synliggjer samtidig at det er mulig 4 ha syn som «trekker i ulik ret-
ning» fra spor til spor. En debattant kan pa ett spor ha et syn som trekker
i retning av at dedshjelp ber bli tillatt, mens hun pa et annet spor har en
oppfatning som géar i motsatt retning. En persons svar langs ett av spo-
rene dikterer ikke vedkommendes svar pé de gvrige. Seerlig viktig er det a
se at en prinsipiell holdning om at borgere ma fa ha stort rom for selvbe-
stemmelse ved livets slutt (spor 2), ikke nedvendigvis impliserer stotte til
legalisering av dedshjelp, selv om det kan trekke i den retningen. For det
kan hende at aktuelle modeller for legalisering har avgjerende svakheter
som gjor at legalisering likevel ikke er tilradelig (spor 5). Rammeverket
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viser altsa hvordan nyanserte — og kanskje overraskende — konstellasjo-
ner av oppfatninger kan fremkomme og ikke innebeerer noen selvmot-
sigelse. Eksempelvis argumenterer moralteologen Nigel Biggar for at det
noen ganger kan vaere etisk rett  ta liv ved dedshjelp, men mot legalise-
ring - av frykt for skraplanseffekter (Biggar, 2004).

I dedshjelpsdebatten er det ikke uvanlig at man kan vere bade enig
og uenig med sin motdebattant. Selv om utfallet av diskusjonen gjerne
presenteres som en skarp dikotomi - «skal dedshjelp veere tillatt, ja eller
nei?» — er mange av de sentrale poengene slik at bade tilhengere og mot-
standere kan dele dem og oppleve dem som «sine», i varierende grad.

«Spor»-metaforen kan viderefores til a gi debattanter og debattledere
noen enkle rad: En god debatt ma holde seg pa sporet og ikke spore av.
Hvilket spor er jeg pa na, og er min motdebattant pa samme spor? Kun da
vil det fruktbare sammenstotet(!) mellom argumenter som gar i hver sin
retning, kunne finne sted. Samtidig ma ikke debatten bli ensporet, men
ideelt sett forholde seg til samtlige fem spor — bare ikke alle pa én gang.
For den som skal delta aktivt i dodshjelpsdebatten, kan en slik inndeling
ifem spor vere nyttig, ndr man skal velge hvilke diskusjoner man vil begi
seg inn pa og nar. For den som skal styre debatten, kan det ogsa vaere bra
a reflektere over disse sporene, for eksempel i forkant av et folkemote:
Hvilke temaer skal vi ta for oss denne gangen, hvilke instrukser skal vi
gi debattantene, for a sikre at man i storst mulig grad diskuterer samme
tema og snakker til hverandre, ikke forbi hverandre?

De som analyserer dedshjelpsdebatten, kan ogsa dra nytte av en slik
inndeling. Den norske «medieundersekelsen» fra 2015 stilte sporsmalet
enkelt slik: «Hva er din holdning til aktiv dedshjelp? Mener du det er
riktig @ ha mulighet til & kunne gi aktiv dedshjelp, eller mener du aktiv
dedshjelp ikke skal veere tillatt?» (Kumano-Ensby & Lauritzen, 2015). Det
er lett 4 se at et slikt sporsmal rommer elementer som kan plasseres i flere
av de sporene vi har identifisert her. Noen av respondentene vil kanskje
svare ut fra et generelt syn pa om det er riktig eller galt a ta liv eller a la
en person bega selvmord (spor 1). Andre vil svare ut fra sine tanker om
raderetten over egen ded (spor 2). Andre igjen vil veere opptatt av hvem
som i sa fall skal utfere dedshjelpen, og konsekvensene for dem (spor 3).
Noen vil svare ut fra en forestilling om at dedshjelp alt i dag foregar i det
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skjulte, forkledd som lindrende behandling (spor 4). Til tross for en slik
palett av motiver og refleksjoner som kan ligge bak respondentenes svar,
munner undersekelsen ut i noe som gir mest pa sporet om legalisering av
dedshjelp (spor 5), samtidig som svaralternativene ikke forteller oss noe
som helst om hvordan respondentene eventuelt ser for seg at dedshjelp
skulle veert avgrenset, regulert og kontrollert. Dersom meningsmélerne
hadde forholdt seg til de fem sporene i dedshjelpsdebatten som vi har
skissert her, kunne man tenke seg mer malrettede spersmal som tester ut
befolkningens syn langs disse sporene, og som gir et mye mer nyansert
bilde.
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Ordforklaringer

bevisstgjore: uppmérksamma (S), bevidstgere (D)
borgere: medborgare (S)

borgerrettigheter: civila réttigheter (S), borgerrettigheder (D)
digresjon: utvikning (S), sidespring (D)

formal: syfte (S)

forskjell: skillnad (S), forskel (D)

framgangsmate: forfarande (S), procedure (D)
foringer: riktlinjer (S), retningslinjer (D)

i samme slengen: samtidigt (S, D)

i sum: totalt (S, D)

innvilge: bevilja (S)

males: matas (S)

maten: sattet (S), miden (D)

selv ikke: dven om inte (S)

selvfolge: skjdlvklarhet (S), selvfolgelighed (D)
selvmordstruede:s (S)

skjulte: dolda (S)

skraplan: sluttande plan (S), glidebane (D)

spore av: spara ur (S), afspore (D)

straffritak: undantag fran straff (S), fritagelse fra straf (D)
stasted: perspektiv (S), utsigtspunkt (D)
unntaksles: utan undantag (S)

utfordre: utmana (S)

vanskelig: svart (S), sveert (D)

erefrykt: vordnad (S), aerefrygt (D)
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Sprak og virkelighet i
dadshjelpsdebatten

Morten Magelssen

Senter for medisinsk etikk, Universitetet i Oslo

Abstract: Language describes reality. It also creates reality and perceptions. This
is particularly evident in the assisted dying debate; there is a “battle for concepts”
where both sides have their preferred words. But fruitful ethical debates require
concepts and definitions that the debaters can agree on. This chapter therefore pro-
poses a set of concepts and definitions for the Nordic assisted dying debate. Good
concepts are concrete and precise, with simple and unambiguous language free from
unnecessary use of imported terms; they have concise and normatively neutral defi-
nitions, and they are preferably already familiar to and in use by the public. The
last part of the chapter asks whether the way we have linguistically drawn the most
important distinction in the field of assisted dying - between euthanasia on the one
hand and treatment-limiting decisions on the other - points to a real difference that
is also ethically relevant. It is argued that the answer is yes, and that the healthcare
provider’s intention is an ethically relevant difference: In euthanasia, the patient’s
death is intended, while in treatment-limiting decisions the intentions are typically
of quite another nature.

Keywords: assisted dying, euthanasia, intention, non-treatment decisions,
treatment-limiting decisions

Krevende etiske debatter blir enda mer krevende dersom vi er uenige om
hva det er vi debatterer, og om hvilke navn vi skal gi det. I dette kapitlet
vil jeg argumentere for et sett begreper og tilherende definisjoner som er
ment a karakterisere nokkelkonseptene i dedshjelpsdebatten (Ramme 1).

Sitering av denne artikkelen: Magelssen, M. (2020). Sprak og virkelighet i dedshjelpsdebatten. I
M. A.Horn, D.]. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk (Kap. 2,
s. 35-49). Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/n0asp.96.ch2.

Lisens: CC BY 4.0.
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Ramme 1. Foreslatte begreper og definisjoner til bruk i dedshjelpsdebatten

Eutanasi: At helsepersonell forarsaker personens ded med hensikt, ved & injisere
dedbringende medikamenter, pa personens foresparsel.

Assistert selvmord: A bidra til & forarsake personens ded med hensikt, ved & bringe til veie
dedbringende medikamenter som personen kan innta selv, pa personens foresparsel.

Dadshjelp: En samlebetegnelse pa eutanasi og assistert selvmord.

Medisinsk drap uten foresparsel: At helsepersonell forarsaker personens ded med hensikt,
ved & administrere dedbringende medikamenter, uten personens foresparsel.

Behandlingsbegrensning (synonym: begrensning av livsforlengende behandling): A avslutte, eller
ikke starte, potensielt livsforlengende behandling hos en alvorlig syk pasient.

Kampen om begrepene

I mange bioetiske stridsspersmal foregar det en kamp om hvilke
begreper og definisjoner som skal brukes. Begge sider kan ha interesse
av 4 fremme sine foretrukne begreper. Hvis folk begynner a tenke om
temaet i de termer du ensker, kan det oke sjansene for at de kommer
til ssamme konklusjon som deg. Begreper kan vaere normativt ladet og
lede deg til & se saken pa en spesifikk mate. Et eksempel fra et annet
stridsspersmaél i medisinsk etikk: Det er antagelig lettere a akseptere
«omskjering» enn «kjonnslemlestelse» (engelsk: «circumcision» vs.
«genital mutilation»).

Pa dedshjelpsfeltet er denne «kampen om begrepene» enda tydeli-
gere enn i kanskje noen annen bioetisk debatt. Eksempler kan hentes
fra hele verden. Den amerikanske delstaten Oregons dedshjelpslov heter
«Death with Dignity Act». Uavhengig av hva man mener om legalisering
av dedshjelp, er det klart at dette navnet er valgt for a fremstille dods-
hjelpshandlingen i et positivt lys. Det er en eufemisme, en skjonnmalende
omskrivning. Da den fremste pro-dedshjelps-organisasjonen i USA byt-
tet navn, falt valget pa «Compassion & Choices». I kanadisk lovverk og
debatt omtales dedshjelp som «medical aid in dying». Men formulerin-
gen «aid in dying» («hjelp i doden», «hjelp til & do») underslar at det kun
er snakk om en helt spesifikk hjelp; ved eutanasi forarsaker helseperso-
nellet doden med en dedbringende injeksjon. Begrepet «selvbestemt livs-
avslutning» har blitt brukt i den norske debatten. Det alluderer til den
viktige og positivt ladede verdien autonomi, og det laner autoritet av
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«selvbestemt abort», som har bred oppslutning. Selv begrepet «eutanasi»
er positivt ladet, da det kommer av det greske «eu thanatos» — «god ded».

Selvsagt forseker ogsa dedshjelpsmotstanderne & spille pa retoriske
strenger. I den norske debatten ble begrepet «aktiv livshjelp» lansert
som en betegnelse pa god og holistisk lindrende behandling, og som det
etisk foretrukne alternativet til aktiv dedshjelp. Dodshjelpsmotstandere
foretrekker gjerne definisjoner som viser til «drap» eller «selvmord», og
noen dedshjelpstilhengere anerkjenner at dette er treffende betegnelser
(Moen & Sterri, 2019). Andre tilhengere vil derimot avvise at dedshjelp
innebeerer selvmord, drap eller a ta liv: «... ved aktiv dedshjelp tar du
ikke liv, du forkorter dedsprosessen», het det for eksempel i en kronikk
(Staft-Poulsen, 2019).

I en studie som undertegnede hadde hovedansvaret for, undersekte
vi empirisk en effekt som alle kjenner til: Maten et tema presenteres pa,
pavirker hvordan folk oppfatter og tar stilling til det (Magelssen et al.,
2016). Et utvalg nordmenn fikk ett av to ulike sporsmalssett med pastan-
der om legalisering av dedshjelp som de skulle ta stilling til. Det ene set-
tet var forseksvis ngytralt formulert, mens det andre (som gjorde bruk
av faktiske formuleringer fra tidligere sporreundersokelser) hadde ele-
menter som vi trodde ville oke den graden av stotte til legalisering som
respondenten ga uttrykk for. Séledes spurte vi for eksempel henholdsvis
om «legeassistert selvmord ber tillates for personer som har en dedelig
sykdom med kort forventet levetid», og om «En pasient er deende med
store smerter. Hvor enig eller uenig er du i at en lege, etter grundig over-
veielse, da skal ha lov til & skrive ut en dedelig dose medisin som pasien-
ten selv kan velge a ta for & unnga store lidelser, dersom pasienten selv ber
om det?». Mens 73 % var enig i forste pastand, sa 78 % seg enig i den andre.
Gjennomgaende var det moderate, men betydningsfulle, effekter av a vri
fremstillingen i positiv versus mer neoytral retning.

Enhetlig begrepsbruk og naytrale definisjoner
Behovet for enhetlig begrepsbruk

Selv om debattanter selvsagt ma fa fremstille sakens tema pa den maten
og med de argumenter de foretrekker, er det apenbart en fordel at alle i
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storst mulig grad bruker de samme begreper og definisjoner. Debatten
blir mer presis av det, og misforstaelser kan unngas. Trolig vil det spesielt
veere nyttig for folk som ikke selv er grundig innvidd i temaet nar de skal
folge og forsta debatten.

Kriterier for gode begreper og definisjoner

Jeg vil kort argumentere for fem egenskaper ved, eller kriterier for, gode
begreper og definisjoner i dodshjelpsdebatten (Ramme 2).

Ramme 2. Kriterier for gode begreper og definisjoner

1. Konkrete og presist beskrivende

2. Enkle og utvetydige, uten fremmedord
3. Allerede kjente og i bruk

4. Kortfattede

5. Normativt ngytrale

Definisjoner i dodshjelpsdebatten ma veere konkrete og presist beskrivende,
ved at de for eksempel faktisk peker ut dedshjelpshandlingen og det som
skiller den fra andre handlinger som faller utenom definisjonen. Noen
definisjoner har det problemet at de ikke klart skiller ut dedshjelp fra
behandlingsbegrensning. Selv om man kan mene at det ikke er moralsk
relevante forskjeller pa dodshjelp og behandlingsbegrensning (se kapitlets
siste del), er det ingen tvil om at det klinisk sett er forskjellige handlinger.
Slike problemer kan oppsta nar definisjoner benytter eufemismer og er
vage i beskrivelsene.

Definisjonene ber veere enkle og utvetydige, helst uten bruk av frem-
medord, i hvert fall fremmedord som er ukjente for folk flest. Nar det er
mulig, ber begrepene vaere slike som allerede er kjent og i bruk. I mitt eget
forslag til terminologi har jeg lagt stor vekt pa dette, jeg har i det lengste
forsekt ikke & introdusere nye begreper. Begrepene ber vaere kortfattede,
men samtidig inneholde alle de elementer som er sentrale for fenomenet,
og som skiller det fra beslektede praksiser.
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Til slutt bor begreper og definisjoner vere normativt noytrale. Det er
kanskje her de storste fristelsene for debattantene oppstar. Som beskrevet
ovenfor er det utbredt at ikke-negytrale ord smugles inn.

Argumentasjon for de foreslatte begreper og
definisjoner i lys av kriteriene

Det forste grunnbegrepet jeg tar for meg og argumenterer for, er eutanasi.
Allerede her kan det se ut til at jeg bryter med et av mine kriterier (nr. 2).
Eutanasi er definitivt et fremmedord, men det er trolig et ord som veldig
mange bade i og utenfor Norden kjenner til og forbinder med dedshjelps-
feltet, og dette er et sterkt argument for & bruke det (kriterium 3). Som
beskrevet over er det normativt ladet, men dette er noe kun de gresk-
kyndige fanger opp. Det at «eutanasi» i lang tid har vert brukt av bade
tilhengere og motstandere av legalisering, taler imot at det er et problem
i praksis at begrepet er ladet.

Eutanasi definerer jeg som «at helsepersonell forarsaker personens ded
med hensikt, ved a injisere dedbringende medikamenter, pa personens
foresporsel». La oss se pa de fem komponentene i denne definisjonen:
(1) Det har veert vanlig & knytte eutanasi til leger spesifikt, men i den kana-
diske dedshjelpsloven er «nurse practitioners» (spesialsykepleiere med
utvidet ansvarsomrade) ogsa tillagt myndigheten til a utfore eutanasi.
Derfor er det grunn til & la definisjonen vise til helsepersonell uten a spe-
sifisere naermere. (2) Neste komponent er «forarsake personens ded». I
definisjonen til European Association for Palliative Care (Materstvedt et
al., 2003) brukes ordet «killing» om dette, og det presiseres at ordet bru-
kes i en teknisk — det vil si rent beskrivende og ikke-normativ - forstand.
Tilsvarende brukes «drap» i noen norske definisjoner (Magelssen et al.,
2016; Gaaso et al., 2019). Problemet er at selv om det stipuleres at «drap»
skal vaere en normativt ngytral betegnelse, vil det neppe oppfattes slik i
befolkningen, ettersom «drap» selvsagt har en negativ klang i dagligtalen.
Min vurdering er at «avlive» og «ta livet av» stoter pa samme problem:
Mange vil oppfatte disse betegnelsene som negativt ladet. «Forarsake per-
sonens dod» er konkret, presist og utvetydig, og er en beskrivelse bade
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tilhengere og motstandere av dedshjelp ber kunne akseptere som norma-
tivt neytral. Til gjengjeld blir definisjonen noe mer ordrik.

(3) Videre er det viktig a ha med leddet «med hensikt», for & skille
eutanasi fra situasjoner der pasienter der utilsiktet, for eksempel etter
sjeldne medikamentbivirkninger. «Hensikt» er her ment synonymt med
(fremmedordet) «intensjon». (4) Eutanasi innebaerer injeksjon av ded-
bringende medikamenter, dette er méiten deden frembringes pa i alle
jurisdiksjoner som apner for eutanasi. Ordet «person» er valgt fremfor
«pasient», fordi det kan tenkes situasjoner der personen som ber om
eutanasi, ikke er i et etablert lege—pasient-forhold, og der det ikke er
medisinske tilstander som motiverer foresporselen.

(5) Til sist er det viktig, og helt i trad med hvordan eutanasi prakti-
seres der det er tillatt, at eutanasi kun skjer etter personens foresporsel.
Implisitt i dette ligger at foresporselen er frivillig og at den er kompetent,
det vil si at personen er beslutnings-/samtykkekompetent (Pedersen &
Aarre, 2017). Hvis personen far den dedbringende injeksjonen uten at
vedkommende har forespurt dette, dreier det seg ikke om eutanasi. Noen
skribenter kaller likevel dette henholdsvis «ikke-frivillig» (nar personen
ikke er samtykkekompetent) og «ufrivillig» (personen har ikke uttalt seg,
er ikke forespurt, eller motsetter seg) eutanasi, og de ma beskrive gvrige
tilfeller som «frivillig eutanasi». Da det som foreslas nar legalisering av
eutanasi diskuteres, nesten alltid er den frivillige versjonen, er det gode
grunner til a la eutanasi kun betegne situasjoner der personen har fore-
spurt det. Det trengs ogsa et begrep som dekker situasjoner der perso-
nen ikke har forespurt eutanasi. I forskningslitteraturen om Nederland
og Belgia kalles dette «life-ending acts without explicit (patient) request»
(<LAWER»). Betegnelsen «barmhjertighetsdrap» brukes iblant, men den
kan tolkes som positivt ladet, og betegnelsen som velges ber ikke forut-
sette at det er barmhjertighet som er motivasjonen. Jeg foreslar a kalle
dette for «medisinske drap uten forespersel». Siden dette ville veere spesi-
elt kontroversielt, og siden knapt noen har foreslatt a tillate det i Norden,
mener jeg den negativt ladede termen «drap» kan forsvares her.

«Assistert selvmord» kan - etter mal fra «eutanasi» — defineres som
«a bidra til & forarsake personens ded med hensikt, ved & bringe til veie

dedbringende medikamenter som personen kan innta selv, pa personens
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foresporsel». Det er vanligst @ snakke om legeassistert selvmord. Men man
kan tenke seg at annet helsepersonell er involvert i dette - som i Canada,
der spesialsykepleiere kan sta for bade eutanasi og assistert selvmord. I
Sveits tillates lekfolk en sentral rolle i prosessen, men de dedbringende
medikamentene ma skrives ut av en lege som har undersekt pasienten.
Det er derfor grunn til a bruke et begrep som ikke begrenser denne hand-
lingen til helsepersonell. I en konkret sammenheng kan begrepet spesifi-
seres nermere, som i «legeassistert selvmord».

Det er uheldig i denne sammenhengen at «selvmord» er negativt ladet;
og «mord» betegner jo et moralsk og juridisk uakseptabelt drap. Samtidig
kan «selvmord» eller «selvdrap» hevdes & vere en presis betegnelse, for
handlingen vi her snakker om, innebzerer at personen intenderer sin egen
ded - og far assistanse til a virkeliggjore dette (Reed, 2019). «Selv-mord»
er beskrivende, fordi personen - i motsetning til ved eutanasi — utferer
den siste avgjorende handlingen selv. Videre er det ikke apenbart at assis-
terte selvmord skiller seg radikalt fra andre selvmord (se kap. 11). Som
med «eutanasi» taler det klart for «assistert selvmord» at det er et mye
brukt og innarbeidet begrep. Kunne «assistert dod» vert et alternativ,
slik rapporten til svenske Smer (Statens medicinsk-etiska rad, 201y) fore-
slar med termen «assisterat doende»? Her skapes det potensial for misfor-
staelser ved at de direkte engelskspraklige oversettelsene «assisted dying»
og «assisted death» ikke nedvendigvis viser til «assistert selvmord» spe-
sifikt, men like ofte brukes som samlebetegnelser pa dette og eutanasi.

Hvilken plass er det da for «dedshjelp» eller «aktiv dedshjelp»? I Norge,
Sverige, Danmark og Finland synes det & veere ett av disse to begrepene
som er klart mest kjent og mest brukt for a betegne dette feltet. Det er i
seg selv et sterkt argument for fortsatt & gi begrepet en plass. Mitt for-
slag er derfor a la «dodshjelp» veere en samlebetegnelse pa eutanasi og
assistert selvmord, slik blant annet Smer har gjort det. En ett-ords sam-
lebetegnelse er nyttig for a unnga a matte bruke den tunge formulerin-
gen «eutanasi og assistert selvmord». Det er ofte behov for & omtale de to
praksisene samlet, ogsa fordi det i mange etikeres syn ikke er avgjorende
prinsipielle etiske forskjeller mellom dem.

«Dodshjelp» er a foretrekke fremfor et begrep som «selvbestemt livs-
avslutning» eller Smers tidligere foretrukne «sjalvvalt livsslut». De to
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sistnevnte begrepene presiserer ikke at det dreier seg om en annen per-
sons «hjelp», og kunne derfor like gjerne innbefatte ogsa vanlige selvmord
samt behandlingsbegrensning. En ulempe med det foreslatte samlebegre-
pet er at det er positivt ladet; «dodshjelp» innebaerer en «hjelp».

Hvorfor kvitte seg med leddet «aktiv» i dedshjelpsbegrepet? A snakke
om «aktiv» dedshjelp er misvisende av to grunner (Alvik, 2009; Mater-
stvedt & Forde, 2011). For det forste er det ikke «aktivitet» som skiller
eutanasi og assistert selvmord fra andre handlinger pa dette feltet. For
det andre inviterer «aktiv dedshjelp» til 4 etterlyse en «passiv dedshjelp»
som det som en logisk folge skal sta i kontrast til. «Passiv dedshjelp» ble
tidligere brukt — og brukes fremdeles av mange — som en betegnelse pa
behandlingsbegrensning, som diskuteres i neste avsnitt. Dodshjelp stir
ganske riktig i kontrast til behandlingsbegrensning. Men betegnelsen
«behandlingsbegrensning» er velvalgt, og det er misvisende a kalle det
«dodshjelp», og like misvisende a kalle det «passiv», for det innebaerer
aktive handlinger.

«Behandlingsbegrensning» eller «begrensning av livsforlengende behand-
ling» er & avslutte, eller ikke starte, potensielt livsforlengende behandling
hos en alvorlig syk pasient (Materstvedt et al., 2007). I motsetning til deds-
hjelp er behandlingsbegrensning normal, daglig praksis pa sykehus og
sykehjem. I Norden er det bade klinisk, juridisk og etisk akseptert — og som
prinsipp ukontroversielt. En viktig bakgrunn for dette er at moderne medi-
sin har gitt oss muligheten til a holde pasienter kunstig i live ogsa langt ut
over det som er i pasientens interesse og menneskelig meningsfullt.

Selv om tilgangen til avansert livsforlengende behandling i seg selv er
et gode, krever teknologien ogsa at det noen ganger tas krevende valg,
bade av helsepersonell og av pasienter. Nér er vi kommet dit at «nok er
nok»? Er pasienten bedre tjent med god lindring den siste tiden fremfor
«heroiske» tekniske intervensjoner som star i fare for bare a pafere pla-
ger og bivirkninger uten a veare til nytte, og som til og med kan forlenge
en lidelsesfull dedsprosess? Klinikere oppfatter det a avsta fra livsforlen-
gende behandling i slike situasjoner som noe helt annet enn dedshjelp.
Begrepet «passiv dodshjelp» er misvisende, fordi det indikerer at det bare
er et subtilt skille mellom «aktivitet» og «passivitet» som er forskjellen pa
det & avslutte livsforlengende behandling og det a forarsake pasientens
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ded gjennom en injeksjon. Jeg kommer tilbake til skillet mellom behand-
lingsbegrensning og dedshjelp i kapitlets siste del.

Begrepet «behandlingsbegrensning» kan imidlertid gi opphav til en
uheldig feillesning, nar det fortolkes som at all behandling avsluttes
eller trappes ned. Men det viser kun til den (potensielt) livsforlengende
behandlingen. Nar denne trappes ned, avsluttes eller ikke pabegynnes,
er det god medisin a trappe opp lindrende behandling ut fra pasientens
behov. Den livsforlengende behandlingen det avstés fra, kan i prinsippet
veere alt fra avansert medisin slik som respirator-, pressor-, dialyse- og
intensivbehandling, til antibiotika, veeske- og ernzringsbehandling og
hjerte-lungeredning. En beslutning om at sykehjemspasienten ikke skal
legges inn pa sykehus ved en medisinsk akuttsituasjon, men behandles pa
sykehjemmet, vil ogsd kunne utgjore en form for behandlingsbegrensning.

Oppsummert ser vi at ingen av de foreslitte begrepene er helt uten
svakheter, pa bakgrunn av kriteriene for gode definisjoner som ble intro-
dusert innledningsvis. Begrepene og definisjonene er valgt fordi de - ut
fra min argumentasjon - representerer den beste balansen mellom ulike
hensyn. Her har jeg lagt seerlig vekt pa at de skal ligge tett opp til termi-
nologien som allerede er kjent fra nordisk debatt og fra landene som har
legalisert dedshjelp. Hapet er at en slik enhetlig begrepsbruk kan hjelpe
oss til en bedre og mer saklig dedshjelpsdebatt i de nordiske landene.
Den fremtidige utviklingen kan kreve at definisjonene justeres. Hvis for
eksempel yrkesgrupper utenfor helsetjenesten far rett til a yte dedshjelp
(Elliott, 1996), vil det veere en grunn for a justere eutanasidefinisjonen,
slik at den ikke spesifiserer helsepersonell som utgverne.

Er det noen etisk relevant forskjell mellom
eutanasi og behandlingsbegrensning?

Jeg har argumentert for at den spraklige oppdelingen av den medisin-
ske virkeligheten bor skje slik at eutanasi/dedshjelp avgrenses tydelig fra
behandlingsbegrensning. Men et viktig spersmal er sa hvilken relevans
denne distinksjonen har for den etiske diskusjonen om dedshjelp.

Over hevdet jeg at eutanasi og behandlingsbegrensning er forskjellige
handlinger, og at forskjellen folger av definisjonene. Den ene innebzerer
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en dedbringende injeksjon som har til hensikt a forarsake ded; den andre
innebeerer 4 avslutte, eller ikke starte, behandling som kunne ha forlenget
livet. Men selv om disse praksisene er klinisk forskjellige, er det et apent
sporsmal om de er etisk forskjellige: Finnes det en etisk relevant forskjell
mellom dem?

Spersmalet er viktig fordi flere filosofer (og noen leger) vil hevde at det
ikke finnes noen slik etisk relevant forskjell (Miller et al., 2010). Hvis de
har rett, har vi ingen saklig grunn til & avvise eutanasi samtidig som vi
aksepterer behandlingsbegrensning. Dedshjelpsmotstandere gjor seg i sa
fall skyldig i en selvmotsigelse.

Min erfaring er at helsepersonell noen ganger oppfatter problemstillin-
gen som oppkonstruert og noksa virkelighetsfjern. For dem er det store
og klare forskjeller i praksis mellom eutanasi (som de holder seg fra) og
behandlingsbegrensning (som de praktiserer hyppig som ledd i normal
klinisk praksis). Det er opplagt en forskjell mellom det a injisere dedbrin-
gende medikamenter og, for eksempel, a avsta fra hjertetransplantasjon.
Likevel er det nedvendig 4 kunne gi et svar pa hva den eller de etisk rele-
vante forskjellene eventuelt bestar i. Utgangspunktet for en observator
kan jo veere at begge er handlinger/beslutninger som leder til pasientens
ded, ved at doden fremskyndes, i den forstand at den kommer tidligere
enn den ellers ville gjort. Hva bestar sa de forskjellene i som rettferdiggjor
at vi aksepterer den ene handlingen, men avviser den andre?

To mulige forskjeller

En mulig forskjell beskrev jeg over: Eutanasi er «aktivt», mens behand-
lingsbegrensning er «passivt». Men selv om behandlingsbegrensning
noen ganger kan innebaere «passivitet» i form av unnlatelser, som ved
beslutningen om ikke & starte en gitt behandling, er det minst like
typisk for behandlingsbegrensning at det innebeerer en lang rekke aktive
handlinger. Dette kan vere gradvis nedtrapping og fjerning av appara-
tur (som en respirator) og samtidig opptrapping av annen (lindrende)
behandling. Aktiv—passiv-distinksjonen er derfor ikke treffende som
analyse av hva som skiller eutanasi og behandlingsbegrensning fra
hverandre.
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En annen mulighet er mer lovende: Ved eutanasi der pasienten av helse-
personellets handling (den dedbringende injeksjonen), mens ved behand-
lingsbegrensning der pasienten av sin grunnsykdom. Dette er opplagtlangt
pa vei riktig, og vises hyppig til som forklaringen pa hvordan eutanasi
og behandlingsbegrensning er to ulike praksiser, blant annet i det nor-
ske Helsedirektoratets veilederdokument om behandlingsbegrensning
(Helsedirektoratet, 2013, s. 10). Men problemet er at distinksjonen ikke
alltid gjelder. For i noen tilfeller av behandlingsbegrensning er det tref-
fende a si at helsepersonellets handlinger/beslutninger i det minste er
medvirkende arsaker til pasientens ded. Det ser vi tydeligst i situasjoner
der pasientens tilstand er stabil og livet opprettholdes av medisinske til-
tak. Ett eksempel kan vere respiratorbehandling for amyotrofisk lateral-
sklerose (ALS). Nar respiratorbehandlingen trappes ned og tas vekk, der
pasienten ganske riktig av sin grunnsykdom. Men pasienten der ogsd pa
grunn av beslutningen om a stoppe behandlingen og de handlingene som
folger derav. Det er en medvirkende arsak til doden. Et annet eksempel
er vaeske- og ernzringsbehandling ved persisterende vegetativ tilstand
(PVS). I likhet med ALS-pasienten kunne denne pasienten levd lenge -
kanskje i arevis — hvis ikke beslutningen om a stoppe behandling ble
fattet og effektuert. Helsepersonellets handlinger er, sammen med pasi-
entens grunnsykdom, apenbart medvirkende drsaker til at pasienten der,
og at det skjer akkurat nd. Hvis skillet mellom eutanasi og behandlings-
begrensning ikke svarer til skillet mellom & do av helsepersonellets hand-
ling og & do av grunnsykdommen, kan dette heller ikke veare en etisk
relevant forskjell mellom praksisene.

Intensjon som etisk relevant forskjell

En tradisjonell og utbredt oppfatning er at det er intensjonen som er den
etisk relevante forskjellen mellom eutanasi og behandlingsbegrensning,
og dette er ogsa mitt syn. Ved eutanasi intenderer helsepersonellet pasi-
entens dod. Det er de «nedt» til, nar de med overlegg setter dodelige med-
ikamentdoser. Ved behandlingsbegrensning er det i teorien ogsd mulig
a intendere pasientens ded, men andre intensjoner er mye vanligere i
praksis: Hensikten med behandlingsbegrensning er a skane pasienten for
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behandling som ikke lenger er nyttig, effektiv eller onsket, eller a skine
pasienten for behandling der nytten (i form av livsforlengelse) ikke opp-
veies av ulempene (serlig i form av bivirkninger og plager ved behand-
ling), eller 4 unnga 4 forlenge en lidelsesfull dedsprosess.

Noyaktig hva er en «intensjon»? En handlendes intensjoner er formidlene
denne har med handlingen, det er planen for handlingen, det som faktisk
velges. Filosofen Joseph Shaw definerer det mer presist som at et fremtidig
faktum er intendert hvis — og bare hvis — den handlende blir motivert til d
handle (eller avsté fra handling) av forventningen om at handlingen (eller
unnlatelsen) vil gjore det mer sannsynlig at dette faktum vil bli virkelighet
(Shaw, 2006, s. 206). Ikke alle konsekvenser av vare handlinger, heller ikke
de som vi vet med full sikkerhet vil inntreffe, er nodvendigvis del av vart
formal, var plan eller var motivasjon. Nar jeg sykler, intenderer jeg ikke a
pafore slitasje pa sykkeldekkene, selv om det er en garantert og forutsett
konsekvens av sykkelturen. Selv om vi vet at behandlingsbegrensning i en
gitt situasjon vil medvirke til at pasientens ded kommer tidligere enn den
ellers ville ha gjort, trenger ikke det & fremskynde deden a vaere en del av
vart formal og var motivasjon. Derimot kan vi vaere motivert av ikke &
ville uthale en plagsom dedsprosess. Dette er ikke det samme som a inten-
dere pasientens ded, som alltid vil vere en sentral og umiskjennelig del
av intensjonen ved eutanasi. Forskjellen kan vi ogsa fa frem ved et «kon-
trafaktisk testspersmal»: Hvis pasienten ikke hadde dedd, og deden ikke
hadde blitt fremskyndet, ville handlingen og den handlendes plan da vert
mislykket? Ved eutanasi er svaret «ja». Men ved behandlingsbegrensning
er svaret «nei», for formalet var ikke & fremskynde pasientens ded, men a
avsta fra behandling som ikke lenger var i pasientens interesse. Intensjon
er heller ikke det samme som enske: Vi kan gnske at pasienten skal «fa
slippe», at doden skal komme raskt, uten at det av den grunn er formalet
med behandlingsbegrensningen. Ingen handling folger av et enske, til det
trengs en intensjon (Materstvedt & Bosshard, 2009).

En innvending kan vaere at forskning viser at leger faktisk ofte inten-
derer pasientens dod ved behandlingsbegrensning. Forste tilsvar til dette
er at i de tilfellene det er slik, er legens handling moralsk problematisk i
den forstaelsen som her er skissert. Like mye som eutanasi her er moralsk
problematisk, fordi det innebzrer en intensjon om 4 forarsake pasientens

46



SPRAK OG VIRKELIGHET | D@DSHJELPSDEBATTEN

ded, er behandlingsbegrensning moralsk problematisk i de tilfeller der
det innebzerer samme intensjon. Men andre tilsvar er at denne forsknin-
gen har betydelige svakheter, noe jeg har redegjort for i detalj annetsteds
(Magelssen et al., 2016; Magelssen & Shaw, 2020). Typisk innebaerer den
sporreskjemaundersokelser med ledende svarkategorier, utfort pa respon-
denter som har ulike oppfatninger av hva «intensjon» innebeerer. Eksem-
pelvis har de store nederlandske underspkelsene stilt enkelte «ldste»
sporsmal som kobler legers befatning med behandlingsbegrensning til
en intensjon om a fremskynde pasientens ded. Det finnes derfor ingen
troverdig forskning som har etablert at helsepersonell hyppig intenderer
pasientens ded nar de begrenser livsforlengende behandling.

Hvorfor er intensjon viktig i etikken? Vére intensjoner har etisk betyd-
ning fordi det er disse som gir vare handlinger deres karakter, ut fra om
vi tar sikte pa gode, noytrale eller onde formal. Gjennom det du intende-
rer, binder du deg til en plan for handlingen - og implisitt til en oppfat-
ning av godt og ondt. Handlingen og dens intensjoner er uttrykk for den
handlendes moralske karakter (McClelland & Goligher, 2019). Merk at
jeg i dette kapitlet ikke har vist at det er galt & intendere noens ded og at
dedshjelp derfor er uetisk. Men jeg har beredt grunnen for et slikt argu-
ment, ved 4 vise at dedshjelp er karakterisert ved intensjonen om perso-
nens ded, og at det dermed er noe annet enn behandlingsbegrensning og
normal medisinsk praksis.

I denne avsluttende delen av kapitlet har sporsmélet altsa veert om det
er noen prinsipiell etisk forskjell som kan begrunne at eutanasi kan veere
prinsipielt moralsk problematisk, samtidig som behandlingsbegrensning
er prinsipielt moralsk akseptabelt. En slik forskjell mener jeg & ha iden-
tifisert — i handlingens intensjon. Dette betyr samtidig at i den grad en
behandlingsbegrensning innebzrer en intensjon om pasientens ded, er
den problematisk pa samme mate som eutanasi er det.
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foresparsel: forfragan (S)

foretrukne: foredragna (S)

forskjell: skillnad (S), forskel (D)

hensikt: avsikt (S)

hyppig: frekvent (S)

kun: bara (S)

langt pa vei: i stor utstriackning (S), i vid utstreekning (D)
med overlegg: medvetet (S), bevidst (D)

maten: hur (S), den made (D)

nedt til: maste (S)

noyaktig: exakt (S), praecis (D)

over hevdet jeg: ovan hivdade jag (S)

sjeldne: séllsynta (S), sjeldne (D)

skillet: skillnaden (S)
sporreskjemaundersekelser: frageformuldr/enkater (S), spergeundersogelser (D)
tilsvar: svar

trengs: behovs (S)

trukket: dragit (S)

uheldig: olycklig (S)

underslar: underskattar (S), undervurderer (D)
utilsiktet: oavsiktlig (S)

uthale: forhala/forldnga (S), forhale/forleenge (D)
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KAPITTEL 3

Innledning

Dette kapitlet tar for seg lovverket som regulerer dedshjelp, hva man vet
om (illegal) praksis, og holdningene til dedshjelpssporsmalet i befolknin-
gen og blant fagfolk og beslutningstakere i Danmark, Norge og Sverige.
For hvert av temaene prover vi a belyse likheter og forskjeller mellom
disse landene. Finland star i en serstilling, fordi man der allerede har
veert gjennom en omfattende parlamentarisk behandling av et lovforslag
om dedshjelp. Finland droftes i detalj i kap. 4.

Fordi kapitlet er skrevet av representanter fra tre land, blir teksten en
blanding av dansk, norsk og svensk. Vi har likevel tilstrebet en felles ter-
minologi for dedshjelpsrelaterte emner, og viser til definisjonene i kap. 2.

Den siste delen av kapitlet er en kritisk refleksjon over befolkningsun-
derspkelser om dedshjelp, som spiller en vesentlig rolle i ordskiftet i de
nordiske landene.

1 Lovverk og praksis i de skandinaviske land

1.1 Lovgivning og praksis i Danmark

Straffelovens § 237 til § 241 omhandler dette at tage livet af et med-
menneske, hvor overtradelse af § 237 (manddrab) anses for den alvorlig-
ste og § 241 (uagtsomt manddrab) for den mildeste lovovertradelse.

§ 237 siger kort: »Den som draber en anden, straffes for manddrab
med feengsel fra 5 ar indtil pa livstid«. § 238 handler om en moders drab
af sit nyfedte barn. § 239 lyder: »Den, som draber en anden efter dennes
bestemte begaering, straffes med feengsel indtil 3 ar« (svarer til dedshjeelp).
§ 240 siger: »Den, som medvirker til, at nogen berover sig selv livet, straf-
fes med bede eller faengsel indtil 3 ar« (svarer til assisteret selvmord).
Straffeloven er senest revideret i 2019, men disse paragraffer er uendrede.

I forbindelse med spergsmalet om dedshjelp er det saledes § 237 og
iseer § 239 og § 240, der er relevante. I daglig tale vil lovovertradelserne
efter § 239 og § 240 ofte veere synonyme med »medlidenhedsdrab« eller
»barmhjertighedsdrab«. Det er uhyre sjeldent, men i de fa tilfelde,
det er forekommet, har domstolene idemt milde straffe for eksempel
betinget faengsel, idet der er taget hensyn til omsteendighederne sasom
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desperation og fortvivlelse, og at lovovertraederen i princippet har hand-
let uegennyttigt.

Sundhedslovens § 25 omhandler »uafvendeligt deende patienter«, det
vil sige, at deden kan forventes inden for hejst nogle dage. § 25, stk. 1:
»Safremt en uafvendeligt deoende patient ikke leengere er i stand til at
udove sin selvbestemmelsesret, kan en sundhedsperson undlade at pabe-
gynde eller fortsatte en livsforleengende behandling«. Stk. 2: »En uafven-
deligt doende patient kan modtage de smertestillende, beroligende eller
lignende midler, som er ngdvendige for at lindre patientens tilstand, selv
om dette kan medfore fremskyndelse af dodstidspunktet«. Tankegangen
bag bestemmelserne er, at man ikke ma vere sa bange for deden, at man
ikke lindrer, for det er sundhedspersonen forpligtet til.

I 2018 vedtog Folketinget en tilfgjelse til Sundhedsloven, hvorved det
sdkaldte livstestamente blev erstattet af muligheden for at oprette et
»behandlingstestamente«. Dette kan gores pa et tidspunkt, hvor testator
(borgeren) er beslutningsdygtig (habil). I behandlingstestamentet kan
borgeren bestemme, at behandling ikke skal gives i tre specifikke situati-
oner: 1) Hvis leegerne vurderer, at deden er nert forstaende, 2) hvis man
bliver s& sveert invalideret, at man ikke leengere kan klare sig selv hverken
tysisk eller mentalt, eller 3) hvis man kommer i en tilstand, hvor de fysi-
ske konsekvenser af sygdommen eller behandlingen er forbundet med
alvorlig svaekkelse eller stor lidelse. Borgeren kan ogsa bestemme, at han
eller hun ikke ensker at blive behandlet med tvang ved varig inhabilitet
for eksempel pa grund af demens.

Der har veaeret mulighed for at oprette et behandlingstestamente siden
2019. For behandlingstestamentet geelder, at det kun traeder i kraft, hvis
testator ikke leengere er habil. Forskellen pa livstestamentet og behand-
lingstestamentet er, at mens forstneevnte kun var juridisk bindende for
behandleren, hvis patienten var uafvendeligt deende, er et behandlings-
testamente juridisk bindende fra det gjeblik, patienten er i en udsigtsles
tilstand og ikke leengere er habil og i stand til at tage vare pa sig selv. Man
kan vealge at gore testamentet betinget af accept fra neermeste pargrende
og/eller en pa forhand udpeget »fremtidsfuldmeegtig«.

I debatten om dedshjzlp heres den pastand, at det ifolge loven ikke
er noget, vi har i Danmark, men vi har det nok alligevel i det skjulte.
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Opfattelsen bygger ikke sjeeldent pa, hvad parerende forteller. Den tids-
messige folge af indgift af smertestillende og beroligende medicin hos
et doende menneske, og at deden herefter indtraeder, opfattes let som en
kausal folge af medicineringen. I den grazone, som overgangen fra livet
til doden er, soges de kausale sammenhaenge og en slags mening med
eller en forklaring pd, at deden indtraeder nu.

11994-95 var der en afgerende sag pa et kobenhavnsk sygehus, hvor en
familie klagede over, at den intravenese morfindosis hos deres parerende
var blevet oget pr. automatik, indtil deden indtraf. Dette forte til, at Sund-
hedsstyrelsen gav den pageldende afdeling en patale og efterfolgende
indskeerpede retningslinjerne for smertebehandling af deende, nemlig
at smertelindring kun ma gives pa indikationen »smerter« — medicin-
doseringen skal vaere »smertestyret«. Dette er blevet forstaet og indbyg-
get i procedurerne pa landets sygehusafdelinger, og i dag er intravenese
»smertedrop« sjeldne; og indgivet pa den omtalte made med automatiske
dosisegninger forekommer de praktisk talt ikke.

1.2 Lovverk og praksis i Norge

Deadshjelp er forbudt i Norge, og reguleres na av straffeloven av 2005 som
tradte i kraft i 2015. Slik var situasjonen ogsa tidligere, etter straffeloven av
1902. Dette sporsmalet ble eksplisitt diskutert i Stortinget da ny straffelov
ble gitt. Straffelovens § 275 kriminaliserer drap — med en strafferamme
pa 8 til 21ar. I § 276 gis det mulighet for nedsatt straff om den avdede ga
samtykke til eget drap. I § 277 kriminaliseres likedan medvirkning til
selvmord med fengsel i 8 til 21 ar. § 278 apner imidlertid for nedsatt straff
om «noen av medlidenhet dreper en person som er dedssyk, eller som av
andre grunner er nzr ved a do».

Kun én norsk lege er domfelt for & ha utfort dedshjelp. Den pensjo-
nerte legen Christian Sandsdalen ga i 1996 en dedelig dose morfin og
ketobemidon til en sterkt svekket pasient med multippel sklerose. Han
meldte selv saken inn til riksadvokaten - i hap om a starte en prosess for
a fa legalisert dodshjelp gjennom rettssystemet. Sandsdalen ble demt for
overlagt drap i bade byrett og lagmannsrett, men med domsutsettelse.
Anken til Hoyesterett ble avvist i ar 2000, og Sandsdalen dede senere
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samme dr. Han ble ekskludert fra Den norske legeforening for det forela
en rettskraftig dom.

En annen lege, Stein Husebe, innremmet i 1992 at han hadde gitt deds-
hjelp i form av eutanasi til en terminal kreftpasient (Husebg, 2009). Saken
ble aldri behandlet i rettsapparatet, fordi riksadvokaten ga pétaleunnla-
telse, men Husebe fikk en advarsel fra Helsetilsynet. Han ble senere en
profilert motstander av legalisering av dedshjelp. En tredje lege, Chris-
tian Borchgrevink, fortalte offentlig at han hadde utdelt medikamenter
til pasienter for bruk til selvmord, men heller ikke han ble rettsforfulgt av
péatalemyndigheten.

I henhold til en anonym sperreundersekelse fra 2014 blant norske leger
ser det ut til at illegal dedshjelp er lite utbredt (Forde & Aasland, 2014).
1279 leger ble spurt om de det siste dret hadde utfert handlinger med
intensjon om & framskynde pasientens ded. En anga & ha utfert eutanasi,
én legeassistert selvmord. Det er vanskelig a generalisere funnene til hele
den norske legestanden, men med utgangspunkt i at Norge har om lag
25 0oo yrkesaktive leger, ville det ha tilsvart ca. 40 illegale dedshjelps-
tilfeller i Norge érlig. I tillegg svarte fire av respondentene at de hadde
framskyndet deden uten at pasienten ba om det.

Til tross for at det trolig foregar noe illegal dedshjelp i Norge, har altsa
ingen leger blitt anklaget og demt for dette, bortsett fra dem som selv har
statt fram. Fra tid til annen anklages helsevesenet for a gi «dedshjelp» til
pasienter, men dette handler typisk om handlinger som ikke er dedshjelp:
Feilbehandling med dedelig utgang, pasienter som nektes behandlingen
de onsker, eller konflikter rundt behandlingsbegrensning (se kap. 2).

Behandlingsbegrensning er juridisk ukontroversielt i Norge, som i
resten av Skandinavia (Ferde, Materstvedt & Syse, 2008). Pasientrettig-
hetsloven av 1999 slar fast at all behandling, ogsa den som opprettholder
livet, i utgangspunktet krever pasientens samtykke. § 4-9 slar eksplisitt
fast at doende pasienter som er samtykkekompetente, kan avsta fra eller
kreve avslutning av livsforlengende behandling, selv om en slik beslutning
medforer at pasienten der. Dersom pasienten mangler samtykkekompe-
tanse, kan legen beslutte a avslutte livsforlengende behandling. Det skal
skje gjennom beslutningsprosesser beskrevet i en nasjonal veileder fra
Helsedirektoratet (2009, revidert i 2013). Dersom konflikter oppstér, loses
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de enten gjennom samtaler med berorte parter, ved at man ber om en
faglig fornyet vurdering - sakalt «second opinion» — fra et annet sykehus,
eller gjennom meter i de kliniske etikk-komiteene som finnes ved alle
landets sykehus (Magelssen, Pedersen & Forde, 2018).

Forhandsdirektiver, ogsé kalt «livstestament», hvor pasienten beskri-
ver sine preferanser for livsforlengende tiltak ved livets slutt, har ingen
offisiell status i norsk lovverk. De er ikke juridisk bindende og heller ikke
sa utbredt. De vektlegges imidlertid som kilder til kunnskap om pasien-
tens onsker.

I Norge ble det kontrovers rundt lindrende sedering i kjolvannet av den
sakalte Baerums-saken fra 1999. Der ble en palliativmedisiner anklaget av
en kollega for & ha gitt «dedshjelp» i form avlindrende sedering. Saken ble,
etter en lengre prosess, henlagt etter bevisets stilling. Etter dette utarbeidet
Den norske legeforening egne retningslinjer for lindrende sedering, i trdd
med internasjonale retningslinjer. Tross dette mener palliativmedisinere
at norsk helsevesen fortsatt ikke har tatt i bruk lindrende sedering i det
omfanget pasientenes behov tilsier (Materstvedt, Ottesen, von Hofacker &
Syse, 2019; se grundigere omtale av lindrende sedering i kap. 10).

1.3 Svensk lag och praxis

I fraga om assisterat sjdlvmord foreligger det en speciell situation i Sverige
som har en stor betydelse i debatten om dédshjélp. Att medverka till att
en méanniska begar sjalvmord dr inte brottsligt. Motiveringen till detta ar
att eftersom sjalvmord inte ar en brottslig handling kan inte heller med-
verkan till handlingen vara brottslig. Assistera vid ett sjalvmord faller
alltsa inte under brottsbalken och ar inte straffbart for gemene man.

Men ldkare och vardpersonal lyder under patientsékerhetslagen som
stadgar att sjukvarden ska bedrivas i verensstimmelse med vetenskap
och beprovad erfarenhet, vilket assisterat sjalvmord inte anses vara
uttryck for. Den likare som skriver ut ett dodligt medel skulle dirmed
riskera att mista sin legitimation.

De lagar och regler som ar aktuella i Sverige i fraga om dodshjilp ar
Europakonventionen om skydd for de ménskliga rattigheterna, brottsbal-
ken (1962:700), hdlso- och sjukvardslagen (2017:30), patientsdkerhetslagen
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(2010:659) och patientlagen (2014:821). Nar det giller att inte inleda eller
inte fortsitta livsuppehallande behandling regleras detta av Socialstyrel-
sens foreskrifter och allmanna rad om livsuppehallande behandling pa
sa sdtt att medicinska atgarder som gor mer skada dn nytta ska undvikas
eller avbrytas.

Med undantag for de fall som omfattas av lagen for psykiatrisk tvangs-
vard far, enligt patientlagen, hilso- och sjukvard inte ges utan patientens
samtycke. En patient har dirmed ocksa rétt att avsta fran livsuppehallande
behandling och kan alltsa kréva att en sadan atgiard genast avbryts eller
aldrig vidtas. Detta under forutsittning att patienten har fitt information
om sitt hélsotillstand och de mdjligheter som finns till medicinsk forbatt-
ring och smartlindring — och att patienten bedoms beslutskapabel.

Patienten kan dédremot inte bestimma innehéllet och omfattningen av
varden, dn mindre begéra att bli berévad livet med sjukvardens aktiva hjalp.

Liksom i Danmark finns bland allménheten en spridd uppfattning att
dodshjélp dnda utférs genom 6verdosering av smartlindrande preparat
sdsom morfin. Men det finns inga beldgg for att svensk sjukvard éverdo-
serar morfin i avsikt att forkorta livet hos patienter. Inom sjukvarden har
det snarare funnits en tendens att undermedicinera morfin i fruktan att
preparatets andningshaimmande effekt skulle paskynda patientens dod
med mojliga legala konsekvenser for den forskrivande lakaren. Men den
populdra uppfattningen om 6verdosering lever kvar och paverkar install-
ningen till en legalisering — det pagar ju dndd i det férdolda och da ar
det lika bra att det kontrolleras genom en »strikt» lagstiftning, kan man
mena (se ocksa kap. 10).

Asiktsutbytet om dédshjilp paverkas ocksa av att palliativ sedering
av foresprakarna ibland framstdlls som en fortickt form av eutanasi
eftersom en kontinuerlig sedering kombineras med avbruten tillforsel av
nédring och vitska, vilket ofelbart leder till doden. Praxis dr dock att en
sadan atgdrd endast sdtts in da patienten har svar smirta som inte kan
lindras pa annat sdtt — och i det absoluta livsslutet nar anda vitala organ
har borjat svikta (se kap. 10).

Att assistera ett sjalvmord ar alltsa inte straffbart i Sverige, men leder
till disciplindra atgarder for sjukvardspersonal. Daremot betraktas euta-
nasi som ett drap med ett minimistraff pa 6 ars fingelse. Straftvardet
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kan minska om brottet har féranletts av medkénsla och/eller samtycke —
vilket illustreras av nagra rattsfall. Senhosten 2019 61l domen i det omta-
lade Kramforsfallet dir en man hade dodat sin ME-sjuka hustru - pa
hennes begiran — med en morfininjektion. Mannen démdes av Anger-
manlands tingsratt till 1% drs fangelse, vilken dom kommer att 6verkla-
gas enligt mannens forsvarsadvokat.

Om dodshjdlp skulle introduceras i Sverige nagon dag, skulle da
sjukvardspersonal ha rétt att folja sitt samvete och végra att delta? Till
skillnad fran i Danmark och Norge finns det ingen tradition i Sverige
att sjukvardspersonal far reservera sig av samvetsskal, till exempel mot
deltagande i abort. Svensk lagstiftning och praxis pa detta omrade har
kritiserats for att inte ha uppfyllt bestimmelserna om samvetsfrihet i
Europeiska konventionen om ménskliga réttigheter (Fahlbeck, 2017).

2 Holdninger til dedshjelp i de
skandinaviske land

2.1 Holdninger til dedshjzaelp i Danmark

Mange érs erfaring med dansk dedshjelpsdebat viser, at serlig to argu-
menter gar igen i mediernes fremstilling: 1) man ma afhjelpe lidelse og
derved handle i patientens bedste interesse, og 2) at enhver har en fri vilje
og skal selv bestemme over sit liv og sin ded. Forskellige meningsmalin-
ger med udgangspunkt i disse argumenter viser her som i andre lande et
ret konstant flertal pa 70 %-80o % for en lovliggerelse.

En undersogelse blandt danske geriatere viste, at af de 120, som
besvarede sporgeskemaet, fandt 56 % og 64 %, at henholdsvis eutanasi
og leegeassisteret selvmord ikke er etisk forsvarligt (Matzen, Ilvemark &
Dabhle, 2016). En avisundersogelse fra 2017 med deltagelse af 410 leeger fra
forskellige specialer viste, at otte ud af 10 laeger mente, at dodshjelp fort-
sat skulle veere forbudt (Funch, 2017).

Laegeforeningen har gennem arene veret imod en lovliggerelse af
dedshjalp, men har forst udtrykt dette direkte med vedtagelse af »Laege-
foreningens etiske principper« i april 2018. Heri hedder det eksplicit i
punkt 15: »Laegen ma aldrig handle med hensigt om at forarsage patien-
tens dod eller medvirke til patientens selvmord«.
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Etisk Neevn i Laegeforeningen bragte de nye etiske principper i anven-
delse i efterdret 2018, da et medlem, den pensionerede leege Svend Lings,
i flere tilfeelde havde vejledt om og udskrevet medicin med henblik pa
patienters selvmord. Lings havde kun et perifert kendskab til de patienter,
som han vejledte. Etisk Naevn udtalte, at leegen havde handlet i klar strid
med de etiske principper.

Dansk Sygeplejeetisk Rad udtalte sig i 2009 om dedshjelp, hvor de
henviste til de sygeplejeetiske retningslinjer, hvor der i 2.1 bla. star:
»Sygeplejersken ma ikke medvirke til behandling, der alene har til hen-
sigt at fremskynde en patients dod«. Grete Christensen er formand for
Dansk Sygeplejer, som er de danske sygeplejerskers faglige organisation.
Hun har i 2020 bekrzftet at Sygeplejeradet folger det Sygeplejeetiske Rads
indstilling i dette spergsmal (personlig meddelelse til OH).

Det Etiske Rad, som har 17 medlemmer, vejleder Folketinget og rege-
ringen i etiske spergsmal. Det Etiske Rad har udtalt sig om legalisering
af dodshjalp flere gange. I 1996 i »Dodshjelp? — en redegorelse« med 16
medlemmer imod og et for; i 2003 i »Eutanasi - lovliggerelse af drab pa
begaering?« med alle 17 medlemmer imod og i 2012 i »Det Etiske Rads
udtalelse om eventuel lovliggerelse af dodshjaelp«, hvor 15 medlemmer var
imod og to delvist for. I en kronik fra december 2019 i en forende dansk
avis (Politiken) star Det etiske Rad som forfatter. De skriver, at debatten
om dodshjalp mere bor fokusere pa, hvordan den palliative behandling
kan forbedres end pé en lovliggerelse (dette blev ogsa et meget vigtigt
tema i den finske debat, se kap. 4).

Den indflydelsesrige patientforening »Kraeftens Bekempelse« mener
ikke, at vi skal have dedshjelp i Danmark og tilfejer, »at den geeldende
lovgivning gor det muligt for alle borgere at fa en verdig dod med de
kompetencer, som sundhedspersonalet har, og de muligheder for lind-
ring, der allerede findes i dag.«

2.2 Holdninger til dadshjelp i Norge

I flere norske speorreundersekelser de siste tidrene har en klar majoritet
uttrykt stotte til legalisering av dedshjelp i visse situasjoner. Den siste
omfattende undersokelsen ble utfort i 2015. Av respondentene var 76 %
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«litt enig» eller «svaert enig« i at legeassistert selvmord burde veere tillatt
for mennesker med en dedelig sykdom og kort forventet levetid. 68 % var
»litt enig« eller »svaert enig« i at eutanasi burde veere tillatt i tilsvarende
situasjoner. Undersokelsen hadde imidlertid lav svarprosent, kun 13,5 %
(Magelssen et al., 2016).

Helsepersonell er betydelig mer negative til dedshjelp enn den ovrige
befolkningen. I en sperreunderspkelse fra 2016 blant 1605 leger var bare
22 % «litt enig» 0og 9 % «svaert enig» i legalisering av legeassistert selv-
mord for personer med en dodelig sykdom og kort forventet levetid. For
eutanasi i tilsvarende situasjon var tallene 17 % og 8 % (Gaaso et al., 2019).
Andelen positive leger var storre enn i 1993, da 17 % onsket legalisering
av eutanasi, men med ulike spersmélsformuleringer lar ikke tallene seg
sammenligne direkte (Forde et al., 1997). Hovedfunnet er at flertallet av
leger — na som da - er motstandere av dedshjelp.

En undersokelse fra 2014 viste at selv om dedshjelp hadde vert lovlig,
ville kun 9 % av legene selv vert villige til a utfore det (Gaase et al., 2019).

Den norske legeforening og Norsk Sykepleierforbund tar klar avstand
fra dedshjelp i sine profesjonsetiske retningslinjer. Etikkradet for farma-
soyter tok enstemmig avstand fra legalisering av assistert selvmord som
ville krevd deltakelse fra farmasoyter, i en uttalelse (Etikkradet for far-
maseyter, 2010).

Noen pasientforeninger, som Norges Handikapforbund (2019, s. 4), er
uttalte motstandere av dedshjelp. Ingen norske pasientforeninger har sa
langt gatt inn for legalisering av dedshjelp. Foreningen Retten til en ver-
dig dod er en interesseorganisasjon som arbeider for legalisering av deds-
hjelp. Denne foreningen ble opprettet i 1977 og har per 2019 omkring 3500
medlemmer. Den arbeider ogsa med distribusjon av et livstestament, som
har til formal a formidle pasientens vilje og forhindre overbehandling
dersom pasienten mister samtykkekompetansen.

2.3 Instéllningar till dodshjalp i Sverige

P& uppdrag av Aftonbladet gjorde Sifo ar 2010 en undersékning dér 1000
personer fick fragan: »Hur ser du pa aktiv dodshjdlp?» 66 % tyckte att
det skulle vara tillatet, »men bara om personen &r obotligt sjuk och inte
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har négon utsikt till forbéttring och finner sitt lidande outhardligt». 21 %
tyckte det skulle vara tillatet »oavsett». 6 % var tveksamma och 7 % men-
ade att det aldrig skulle vara tillatet. Det var alltsa 87 % som var positiva
till »dodshjdlp». Det dr oklart i vad man de tillfragade forstod skillna-
den mellan dodshjilp och avbrytande av livsuppehallande behandling
(»behandlingsbegransning», se kap. 2). Denna undersokning foregicks av
en debatt om en 31-arig totalférlamad kvinna som hade skrivit till Soci-
alstyrelsen och védjat om att lakarna skulle fa s6va henne och darefter
stanga av respiratorn — alltsd ett fall som handlade om behandlingsbe-
gransning, inte dodshjalp.

Opinionsinstitutet Ipsos MORI gjorde 2015 en undersékning i 15 ldn-
der dir man stdllde foljande inledande fréga: »Tycker du att det skall
vara lagligt eller inte for en doktor att assistera en patient som &r 18 ar
eller dldre med att avsluta hans/hennes liv, om det ér patientens 6nskan
och under forutsdttning att patienten dr terminalt sjuk (med hogst sex
manaders forvintad overlevnadstid), ar mentalt frisk och uttrycker en
klar 6nskan att avsluta sitt livé» Av de drygt 2200 svenskar som deltog
ansag 69 % att det skulle vara lagligt och 18 % menade att det inte skulle
vara lagligt.

I slutet av 2017 gjorde KIT/Novus en undersékning med malgruppen
svensk allmédnhet 18-79 ar (Olsson, 2017). Totalt genomférdes 1018 inter-
vjuer. Pé fragan: »Vad dr din instéllning till legalisering av aktiv dodshjalp
i Sverige, det vill sdga att likare pa patientens begéran tillhandahaller en
dodlig dos lakemedel som patienten sjilv kan ta i syfte att avsluta sitt livé»
svarade 61 % att de var for en legalisering och 14 % att de var emot. 25 %
svarade att de inte visste.

I samband med det tidigare naimnda Kramforsfallet gjorde Sifo en
undersokning bestdlld av TVy4 dér fragan stélldes: »Tycker du att aktiv
dodshjilp ska vara tillaten?» Av 1324 tillfragade svarade 69 % ja, 11 % nej
och resten vet ej. Foljdfragan till ja-sdgarna gillde vilka som skulle fa
utfora dodshjalp. 88 % ansag att det skulle vara likare, 23 % annan sjuk-
vardspersonal, 28 % anhorig, 6 % annan och resten visste inte. Svarsal-
ternativen visar att fragan géllde eutanasi och inte sjalvmordsassistans.

Nar det giller vardprofessionen sa sidger Sveriges Lakarforbunds etiska
regler: »Likaren ska besinna vikten av att skydda manniskoliv och far
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aldrig vidta atgirder som syftar till att paskynda déden». Svenska Laka-
resallskapet, en ideell forening oberoende av Lakarférbundet, menar
ddremot att en eventuell legalisering av dodshjélp i forsta hand dr en
medborgarfraga och man séger sig vara varken for eller emot.

Den svenska lakarkarens instdllning till dodshjilp har analyserats
genom en studie (Lindblad, Lofmark & Lynde, 2008) dér 1200 svenska
ldkare tillfragades, med en svarsfrekvens pa 74 %, om deras instdllning
till lakarassisterat sjalvmord. 34 % angav att de var positiva, 39 % att de
var negativa till ldkarassisterat sjalvmord och 25 % var tveksamma.

3 Status for dedshjelpsdebatten i 2020
3.1 Dadshjelpsdebatten i Danmark

I Danmark som i andre lande debatteres det, om dedshjelp skal lov-
liggores, det vil sige, om man uden retsforfolgelse og straf skal kunne
tage et medmenneske (en patient) af dage, safremt visse betingelser er
opfyldt. Debatten forlgber i belger. Det Etiske Rdd har gennem arene
initieret debatten med sine redegorelser, se ovenfor. Det er netop en af
radets forpligtelser at vaere debatskabende. Men ikke sjaldent starter en
debat pa baggrund af et enkelttilfeelde, eventuelt en kendis, som omtales
i medierne, og hvor enhver kan se stor lidelse og meningsloshed. Sa
kommer forslagene om at lovliggere dedshjalp som et humant svar pa
lidelse. Eventuelt interviewes tilfeeldige mennesker pa gaden (»vox-pop«).
Derpa folger ikke sjeeldent hurtigt etablerede meningsmaélinger, som i
reglen pa den givne baggrund viser et betydeligt flertal for lovliggerelse
af dedshjelp.

I Danmark fik debatten om lovliggerelse af dedshjelp ny nering,
da den ovenfor omtalte laege, Svend Lings, ved byretten og siden lands-
og hojesteret blev demt for sin medvirken til selvmord. Straffen blev i
september 2019 skeerpet i Hojesteret til 60 dages feengsel, som imidlertid
af hensyn til laegens alder blev gjort betinget. I december 2019 fastslog
Laegeforeningens voldgiftsret, at Lings skulle ekskluderes som medlem
af Leegeforeningen pa grund af den grove tilsidesettelse af foreningens
etiske principper. Debatten afspejler det polariserede syn pa denne lege:
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Nogle (inklusive Lings selv) ser ham som en pioner og en humanistisk
leege, som handler ud fra medfelelse med lidende mennesker. Andre ser
ham som ansvarsles og opmarksomhedssegende og med unuancerede
svar pa eksistentielle problemer.

Fra tid til anden udtaler politikere sig om dedshjalp, og enkelte fore-
slar, at legalisering ber overvejes. Som i Norge geelder det iseer ungdoms-
politikere. Det lille parti »Alternativet« har lovliggerelse af dedshjaelp i sit
partiprogram. I partiet »Det Radikale Venstre« fik et forslag om at optage
lovliggerelse af dedshjalp i partiprogrammet ikke flertal ved partiets
landsmede i efterdret 2018. Der har ikke veeret nogen formelle lovforslag
om indferelse af dodshjeelp i Danmark. Fra 2018 har det vaeret muligt at
stille borgerforslag om emner, som Folketingets politikere skal behandle,
hvis et forslag opnér et antal stotter fra mindst 50.000 borgere. Et sadant
borgerforslag om indferelse af dedshjeelp fra 2018 faldt til jorden, da det
ikke opnaede et tilstraekkeligt antal underskrifter.

3.2 Dgdshjelpsdebatten i Norge

Norge har aldri hatt noen bred politisk samfunnsdebatt om legalisering
av dodshjelp. Men til stadighet kommer det utspill fra enkeltpolitikere,
organisasjoner eller andre aktorer, ofte i lys av en mediesak. Det forer til
en kortvarig oppblussing av debatten, men uten at det har munnet ut i
konkrete legaliseringsforslag. De mest konkrete framstetene i norsk poli-
tikk var et representantforslag fra Fremskrittsparti-politikeren Fridtjof
Frank Gundersen i 1998 (om utredning av dedshjelp) og det sakalte «pro-
fessorforslaget» fra jussprofessorene Andenzs, Bratholm og Sejersted i
1992 om a benytte nedrettslovgivning som basis for a tillate dedshjelp.
Dette tilsvarte maten dedshjelp ble legalisert pa i Nederland. To av fem
medlemmer i straffelovkommisjonen gikk inn for et slikt forslag, men det
ble avvist av Stortingets justiskomité i 2005 (Ferde, Materstvedt & Syse,
2008, s. 426).

I 2009 vedtok Fremskrittspartiet, som hittil eneste stortingsparti, et
mal om a tillate dedshjelp i sitt prinsipprogram. Men partiet har sa langt
ikke gjort noen alvorlige framstet for & na dette malet, til tross for at de
var i regjering fra 2013 til 2020.
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De siste arene har flere ungdomspartier fra begge sider av det poli-
tiske spekteret gatt inn for enten utredning eller legalisering av dedshjelp
i Norge. Tilsvarende forslag har imidlertid blitt avvist i andre ungdoms-
partier, og «moderpartiene» har i stor grad svart at dedshjelp ikke er
aktuell politikk for dem. I dag pagar det derfor ingen politisk debatt om
legalisering av dedshjelp; tiden vil vise hva ungdomspolitikerne gjor nar
de overtar ansvaret.

3.3 Doédshjalpsdebatten i Sverige

Resultaten av opinionsundersokningar anvinds som ett viktigt argument
av dodshjalpens tillskyndare for att forsoka dvertyga politiker att dessa ar
ur fas med folkopinionen. Under aren har det gjorts upprepade forsok att
fa tillsatt en parlamentarisk utredning i fragan, men utan framgang sa har
langt. Trots stundtals intensiv debatt har dodshjélp inte varit nagon het
politisk fraga och under ldng tid var det endast Miljopartiet som hade tagit
beslut om att verka for att fa till en offentlig utredning. Men under senhos-
ten 2019 flammade debatten upp igen och tre andra partier dndrade sina
positioner. Liberalerna beslot att verka for en parlamentarisk utredning.
Moderaterna och Sverigedemokraterna beslutade att tillsitta interna utred-
ningar om doédshjdlp i sina respektive partier. Denna utveckling har till
stor del drivits pa av inflytelserika foresprakare bland riksdagspolitikerna.

Men dodshjalpstoresprakarna ar framfor allt organiserade i Riks-
foreningen Ritten Till en Vardig D6d (RTVD) som i borjan av 2016
limnade in en promemoria till ddvarande sjukvardsminister Gabriel
Wikstrom (S) med uppmaningen att tillsatta en utredning. I sin skrivelse
forordade RTVD ett dodshjdlpsinstitut enligt Oregonmodellen, dvs.
ldkarassisterat sjdlvmord. Detta faktum att medverkan till sjdlvmord inte
ar straftbart i Sverige har medverkat till att foresprakarna rekommen-
derar Oregonmodellen. Man tidnker sig att det skulle vara ganska enkelt
att infora en sadan modell i Sverige eftersom brottsbalkens stadgar om
mord och drap inte behover skrivas om. Det man foreslar i promemorian
ar en dndring i sjukvardens regelsystem.

Forslaget avvisades av savil Gabriel Wikstrom som hans eftertradare
socialminister Annika Strandhall (S). Bida ministrarna vilkomnade
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daremot Statens medicinsk-etiska rads (Smer) vidare arbete med fra-
gan, som under senhdsten 2017 utmynnade i en kunskapssammanstall-
ning om dodshjilp med speciellt fokus pd Oregonmodellen (Statens
medicinsk-etiska rad, 2017). I rapporten, som kan sdgas ha bildat en ny
utgangspunkt i den svenska debatten, togs ingen stéllning i sakfragan
och Smer uppger sig ha en neutral position.

Rapportens ambition ar att ge faktaunderlag for en informerad debatt
och den ger argument &t bade foresprakare och opponenter. Bada sidor
i debatten menar sig ha fatt stod for sin sak genom Smers rapport och
debatten tycks fortsitta i samma hjulspar som tidigare (Statens medi-
cinsk-etiska rad, 2018). Men en viktig slutsats som bada sidor bor kunna
dra frdn rapporten ar att man inte kan utesluta att »fel» méanniskor har
dott i tillampningen av Oregons dodshjalpslag (se kap. 14) och att det ar
en Oppen fraga om det 6verhuvudtaget ar mojligt att konstruera en dods-
hjdlpslag som helt kan férhindra o6nskade dodsfall (se kap. 15).

I samband med det ovan nimnda Kramforsfallet har det uppstatt en
ny situation i debatten. Under de senaste aren har de tongivande dods-
hjalpstillskyndarna konsekvent férordat Oregonmodellen. De har fram-
hallit att det bara ska gélla obotligt sjuka personer som har maximalt 6
manader kvar att leva och att dessa skulle kunna fa ett dodligt preparat
utskrivet av lakare for sjalvadministration, det vill sdga ldkarassisterat
sjalvmord. Men under intervjuer i samband med Kramforsfallet har tva
av dessa framtradande foresprakare menat att det borde finnas regel-
verk pa plats i Sverige som skulle ha mojliggjort laglig dodshjélp av den
ME-sjuka kvinnan. Eftersom kvinnan varken var déende eller kapabel
att ta sitt eget liv med assistans har dessa féresprakare darmed tillkdnna-
givit att de onskar en modell som tillater eutanasi av kroniskt sjuka.

4 Hva kan vi laere av meningsmalinger

om dedshjelp?
I skandinaviske dedshjelpsdebatter vises det ofte til at befolkningsun-
derspkelser gir klare flertall for legalisering av dedshjelp. For mange er
dette i seg selv et viktig argument for at dedshjelp ber bli tillatt. Nar
meningsmalingene far sa stor betydning i debatten, blir det ekstra viktig
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a vurdere hva vi kan leere av dem. Vi vil derfor stille og kortfattet drofte
fire sporsmal om meningsmalinger: Hvem blir spurt? Hvilke spersmal
stilles? Hvordan skal svarene tolkes? Hvilke konsekvenser bor underse-
kelsene fa?

4.1 Hvem blir spurt?

Et fundamentalt valg i utformingen av en meningsmaling er hvem som
skal sporres. I et sporsmal om hva som skal vaere lov i landet, er det &pen-
bart at alle med stemmerett ogsa er meningsberettiget. Man sier gjerne at
deden angér oss alle, men dedshjelp berorer likevel noen grupper ekstra
sterkt: De som er «kandidater» for dedshjelp, serlig alvorlig syke pasien-
ter neer deden; og de som er ment & yte dedshjelpen: leger og eventuelt
annet helsepersonell.

To sentrale temaer er derfor implisitte i dedshjelpsdebatten: Hvilke
omstendigheter skal kunne berettige at en person kan fa dedshjelp, og
hvem skal i sa fall yte dedshjelpen? Dette er samfunnsspersmal, men
samfunnsspersmal som angér alvorlig syke pasienter og helsepersonell
mer enn de fleste andre.

Vart samfunn er preget av «ungdomsidealer», og man kan se for seg
at unge mennesker har vanskelig for & se verdien i et liv preget av alder-
domssvakhet, sviktende sanser og funksjonsnedsettelse. Er det da riktig
d meningsmale friske unge mennesker om hva de mener skal kunne skje
med de eldre og syke?

Det er godt kjent blant fagfolk at mange pasienter endrer syn pa deds-
hjelp nér de gjennomgir alvorlig sykdom, kommer seg gjennom den for-
ste sjokkfasen og blir bedre kjent med egen tilstand og hva helsetjenesten
har 4 tilby (Johansen, Hoien, Kaasa, Loge & Materstvedt, 2005; se ogsa
kap. 10). Mennesker har en sterk evne til 4 tilpasse seg nye situasjoner og
livsbetingelser. Etter en tilpasningsfase kan de reorientere seg og finne
mening og livskvalitet — selv i situasjoner de for ville ha karakterisert
som «en skjebne verre enn deden». Det er vist at personer med funk-
sjonshemninger gjerne vurderer egen livskvalitet hoyere enn det utenfor-
staende - ogsa pargrende og helsepersonell — vurderer den til (Albrecht
& Devlieger, 1999). Mange har negative fordommer om hvordan alvorlig
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sykdom og ded arter seg, og saerlig sterkt er bildet av uutholdelig smerte. I
hvilken grad er det fordommer om funksjonshemning og ulidelig lidelse
ved livets slutt som kommer til syne i meningsmalinger om dedshjelp?

Videre kan det hevdes at legers langt mer skeptiske synspunkter burde
veie spesielt tungt, all den tid det er de som vil f straffriheten for, men
ogsa belastningen med, & utfere dedshjelp (se kap. 9).

4.2 Hvilke spgrsmal stilles?

I meningsmalinger om kompliserte bioetiske spersmal som dedshjelp blir
ordlyden ekstra viktig. Respondentene har ofte begrensede forkunnskaper
om temaet, og reaksjonene kan pavirkes av sma variasjoner i folelsesladde
ord. Dette er ukontroversielt, og en del av dagligtalen: Nar en pasient legges
inn pa sykehus med akutt hjerteinfarkt, har det betydning hvordan helse-
personellet ordlegger seg. De sier at «du er trygg na», «vi skal undersoke
deg grundig», «legen har gjort dette mange ganger». Ord er kommunika-
sjonshandlinger med tydelig effekt. Derfor betyr det mye hvilke ord vi vel-
ger, nar vi sper befolkningen om deres syn pa dedshjelp. Dette ble blant
annet vist i en norsk studie som fant ulik grad av stette til legalisering av
dedshjelp, avhengig av hvordan spersmalet ble formulert — henholdsvis i et
positivt og et mer nekternt/neytralt lys (Magelssen et al., 2016; se ogsa Par-
kinson et al., 2005). En dansk meningsmaling kan ogsa tjene som eksem-
pel. Der ble spersmalet stilt som folger (Epinion, 2006):

I Holland har det siden 2001 veeret lovligt for praktiserende leeger under visse
omstendigheder at yde aktiv dedshjelp til alvorligt syge patienter, der lider
ubzerligt og ikke har nogen udsigt til forbedring. I Danmark diskuteres det i
ojeblikket, om aktiv dedshjeelp ber lovliggeres. Bor det efter din opfattelse veere
tilladt for laeger at yde aktiv dedshjeelp, hvis en alvorligt syg patient frivilligt og

velovervejet anmoder om det?

Her presenteres respondenten for de to hovedargumentene for dedshjelp
i selve spersmalsstillingen, nemlig a unnga unedig lidelse og & respek-
tere menneskets selvbestemmelse. Vilkarene «frivilligt» og «veloverve-
jet» fungerer som «plussord» som kan lede respondenten i retning av a
stotte pastanden. Motargumenter eller problematisering av argumenter
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og begreper er derimot fraveerende i det respondenten blir presentert for.
Det er sannsynlig at dette leder respondentene i retning av & uttrykke
stotte til dedshjelp.

Dedshjelp betyr eutanasi eller assistert selvmord (kap. 2), men for noen
forbindes begrepet ogsa med adgang til behandlingsbegrensning. Det
siste er serlig aktuelt i Finland, hvor uttrykket «kuolinapu» kan ha alle
disse tre betydningene (kap. 4). Men ogsa i de andre nordiske landene
hersker det ofte forvirring om hva som menes med begrepene. Dersom
sporsmélet i underspkelsen ikke klart nok definerer hva man egentlig
spor om - slik at ogsa legfolk forstar hva som menes, og hvor viktige
skillelinjer gar - risikerer man at respondentene svarer pa noe annet enn
det man tror de svarer pa.

En sperreundersekelse fra New Zealand, hvor et dedshjelpsforslag skal
til folkeavstemning i 2020, avdekket at misforstdelser om dedshjelp og
lovforslaget var utbredte (Curia, 2019). Flertallet trodde at forslaget ville
medfore at pasienter kunne f4 nok medikamenter til a veere fri fra smerte
(62 %), velge & ikke bli gjenopplivet (72 %) eller fa slatt av maskiner som
holdt dem kunstig i live (74 %). Det forste er naturligvis lovlig og vidt
utbredt. De to siste regnes som behandlingsbegrensning (se kap. 2) og er
ogsa allerede tillatt.

4.3 Hvordan skal man tolke svarene?

Sperreundersokelser om dedshjelp henvender seg til mange mennesker
og samler synspunktene deres i enkle kategorier. Det kan veere «ja/nei/vet
ikke», eller mer nyanserte kategorier. Respondenter som svarer «ja, helt
sikkert», m& man anta at virkelig er positive til legalisering av dedshjelp,
og tilsvarende med de som klart er mot. Men hva med de som sier «del-
vis», «kanskje», «litt enig»? Folks holdninger til et sa stort og komplisert
sporsmal som dedshjelp er antakeligvis sammensatt og nyansert, trolig
farget av en rekke faktorer, inkludert framstilling i medier, populeerkul-
tur og egne erfaringer med sykdom og ded hos en selv eller hos naere
péarerende.

Til forskjell fra dette handler sporsmalet om legalisering av dedshjelp
om en dikotomi: Enten skal det veere lov, eller sa skal det veere forbudt.
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Dersom det skal vere tillatt, vil en rekke faktorer gjerne legges inn som
avgrensninger og sikkerhetsmekanismer, men det er ikke gitt at disse
samsvarer med betingelsene respondenten gnsker & stotte. I en folke-
avstemning vil respondentene matte bestemme seg, stemme for det ene
eller det andre, eller avstd. Men i en sporreundersokelse svarer man pa
et hypotetisk sporsmal, der man kan unne seg a svare litt ja og litt nei.
Kommentarfeltene som ledsager mange meningsmalinger, viser nettopp
dette: Mange av respondentene gir uttrykk for at de ser argumenter bade
for og mot, og det er ikke entydig hva de ville ha landet pa.

4.4 Hva bar politikerne gjare?

Ingen av de nordiske landene har direkte demokrati. Vi er representative
demokratier der politikere stemmer pa vegne av oss, og belgnnes eller
straffes av befolkningen i neste valg. Det er ingen automatikk i at politi-
kere bor vedta de lovene befolkningen til enhver tid ensker seg, selv om
folkeviljen burde komme til uttrykk i lovverket. Mange hevder det utgjor
et demokratisk problem og at politikerne er feige nar de ikke vil tillate
dedshjelp.

Deodshjelp er imidlertid ett eksempel pa sveert vanskelige sporsmal
som det er krevende for legfolk a sette seg inn i og fa full oversikt over.
Det er nettopp i slike spersmal man kan tenke seg at det representative
demokratiet har sin styrke: Det er for dette vi velger politikere som kan
gjore den jobben for oss, ut fra et storre og mer langsiktig perspektiv om
hva som er bra for samfunnet som sadant.

Nar folk flest i meningsmalingene blir spurt om de stotter legalise-
ring av dedshjelp, er det naturlig at de ser for seg en situasjon der de selv
eller deres kjare er naer deden og lider uutholdelig. Ville de onske & ha
dedshjelp som et tilgjengelig alternativ? Det er fullt forstaelig at svaret for
mange er «ja». Vare politikere ma derimot stille seg et helt annet sporsmal
nar de konfronteres med dedshjelpstemaet: Er det mulig & lage en god
dedshjelpslov der det er et gunstig forhold mellom nytte og risiko/skade,
bade for enkeltborgere og for samfunnet? Politikere som gnsker & omsette
befolkningens vilje — uttrykt gjennom meningsmélinger - til praktisk
lovverk, har en krevende oppgave: De ma utforme lover, reguleringer og
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sikkerhetsmekanismer som gjor en eventuell dodshjelpslov entydig, rett-
ferdig og forsvarlig (kap. 15).

4.5 Konklusjon

En lang rekke meningsmalinger i Skandinavia har vist et flertall for lega-
lisering av dedshjelp. Det er dessuten en ikke ubetydelig minoritet blant
leger og annet helsepersonell som stiller seg positive til legalisering — selv
om fa leger selv ville veere villige til & utfore dedshjelp om det skulle bli
tillatt. Befolkningsunderseokelsene ma leses med omhu; et viktig spers-
mal er om de stiller de relevante spersmalene til de relevante gruppene.
Tross aktiv dedshjelpsdebatt i samfunnet kan det rdde forvirring om
bade begreper og fakta blant vanlige folk. Var analyse viser at lovgiver
ikke uten videre kan omsette meningsmalinger til praktisk politikk.
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Ordforklaringer

andningshdmmande (S): respirationsdempende (D, N)
anke (N): 6verklagande (S)

brottsbalken (S): straffeloven (D, N)

brottslig (S): kriminelt (D, N)

foljdfragan (S): opfelgingsspergsmalet (D), oppfolgningsspersmalet (N)
fordolda (S): skjulte (D, N)

foresprakare (S): forkjempere (N), fortalere (D)

indgift (D): tilforsel (S), tilforsel (N)

forordade (S): foreslo(g) (D, N)

legitimation (S): autorisation (D, N)

meningsmalinger (N/D): opinionsmétningar (S)

nevn (D): nemnd (N), namnd (S)

om lag (N): circa (D), ungefir (S)

omhu (N): forsiktighet (S), forsigtighed (D)

ordskiftet (N): debatten (D, S)
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samvetsskal (S): samvittighedsgrunde (D), samvittighetsgrunner (N)
spridd (S): udbredt (D, N)

stadgar (S): fastslar (D, N)

stundtals (S): til tider (D, N)

sundhedsperson (D): vardpersonal (S), helsepersonell (N)
Sundhedsstyrelsen (D): Socialstyrelsen (S), Helsedirektoratet (N)
syfte (S): formal (N), hensigt (D)

sd langt (N): sa langt (S), indtil videre (D)

tillfragade (S): respondentene (D, N)

tillhandahéller (S): yder/yter, bringer til veje/veie (D, N)
tillimpningen (S): anvendelsen (D, N)

totalforlamad (S): totalt lammet (D, N)

uhyre (D): mycket (S), sveert (N)

vadjat (S): appelleret (D, N)

atgarder (S): tiltag (D), tiltak (N)

asiktsutbytet (S): meningsudvekslingen (D, N)
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KAPITTEL 4

Dodshjalpsdebatten i Finland

Kalle Mdki
Pihlajalinna Koskiklinikka, Tampere

Abstract: The citizens’ initiative to legalise euthanasia was addressed in the Finnish
Parliament in 2017. The Parliament rejected the initiative and appointed an expert
group to investigate the need for legislation regarding end-of-life care and the need
for euthanasia. Thus, the debate continues. This chapter provides an overview of
the public debate and the political process associated with the citizens’ initiative.
The initiative is critically examined on the basis of expert opinions requested by the
Parliament’s Social and Health Committee. In a vote, the MPs rejected the initiative.
One of the central arguments has been that it is not appropriate to legalise euthana-
sia when end-of-life care is not sufficiently developed in Finland. From many quar-
ters, opinions were raised against the legalisation of euthanasia, promoting support
for legislation on end-of-life care instead.

Keywords: assisted dying, euthanasia, Finland, legalisation, palliative care

Finlands riksdag har varit det férsta parlamentet i Norden att behandla
ett initiativ om eutanasi. Processen som foljt visar hur mangsidig fragan
om eutanasi egentligen ar. Har beskrivs bakgrunden till medborgariniti-
ativet om eutanasi, debatten kring initiativet och behandlingen i riksda-
gen. Argumenten for och mot initiativet behandlas kritiskt mot bakgrund
av sakkunnigutlitanden som riksdagens social- och hilsovardsutskott
begdrde av olika parter. Skribenten har sjalv deltagit i medborgardebatten
och bidragit med material till sakkunnigutldtanden.

Sitering av denne artikkelen: Miki, K. (2020). Dodshjilpsdebatten i Finland. I M. A. Horn, D. J. H.
Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk (Kap. 4, s. 75-102). Oslo:
Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.ch4.

Lisens: CC BY 4.0.
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1 Vad betyder det att tala om dodshjalp -
debatten i Finland

Brist pa lag om livets slutskede

Debatten om dodshjalp star i niara forbindelse med vard i livets slutskede.
Finland har varit ett genomsnittligt land i Europa nér det géller nivan av
palliativ vard och vard i livets slutskede (Smets et al., 2018). Detsamma
har varit fallet med undervisningen i palliativ medicin (Carrasco et al.,
2015). Mot denna bakgrund ér det forstaeligt att ingalunda alla som skulle
behova det har fatt vard i livets slutskede av basta mojliga kvalitet, dven
om det finldndska hélso- och sjukvardssystemet i allmédnhet star pa god
europeisk niva. Kravet att tillita och legalisera eutanasi har utgatt fran
enskilda personers erfarenheter av bristerna i varden och fran den dver-
gripande trenden att 6ka individens autonomi.

Eutanasi dr olagligt i Finland (Straftlag 39/1889), men det dr inte olagligt
att hjdlpa nagon att bega sjalvmord. Juridisk expertis anser emellertid att
om nagon som arbetar inom hélsovarden bidrog till assisterat sjalvmord
skulle den personen sannolikt straffas, men nagra prejudikat finns inte.

Trots att finsk lag inte ger nagon entydig definition av begreppet dods-
hjalp ska man straffas enligt straftlag 39/1889 kap. 21 § 1-3 som drap, mord
eller drap under formildrande omstandigheter. For de hir ska domas till
fangelse i minst fyra ar och hogst pa livstid med mojlighet till reduktion.
Om man estimerar dodshjilp, till exempel ldkarassisterat sjalvmord,
som dodsvéllande eller grovt dédsvéllande, da ska domas enligt strafflag
kap. 21 § 8-9 till boter eller till fangelse i hogst sex ar.

Finland saknar lagstiftning om vard i livets slutskede. Inom hélsovar-
den vdgleds verksamheten i regel med riktlinjer och rekommendationer,
inte detaljerad lagstiftning. Social- och hilsovardsministeriet (Pihlainen,
2010) och den riksomfattande etiska delegationen inom social- och hal-
sovarden ETENE har tidigare utfirdat rekommendationer for vard i
livets slutskede och etiska rekommendationer (ETENE, 2001, 2003, 2011
och 2012). Europaradets rekommendationer (Council of Europe, 2003)
har ocksd godkints. Medicinsk védgledning har getts inom ramen for
en nationell behandlingsrekommendation God medicinsk praxis (Fin-
ska Liakarforeningen Duodecim, 2019), och Finlands Lakarforbund har
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utfirdat etiska rekommendationer (Saarni, Kattelus & Nummi, 2013).
Lagen om yrkesutbildade personer inom hélso- och sjukvarden 559/1994
(yrkesetiska skyldigheter § 15) definierar vardpersonalens etik.

Finland var ett féregangsland i Europa nir patientens rattigheter fast-
stalldes i lagen om patientens stdllning och rattigheter 785/1992. Lagens
huvudidé dr respekt for patientens sjalvstindighet. Den stadgar att »var-
den skall ordnas och patienten bemotas sa att hans ménniskovérde inte
krianks och att hans dvertygelse och integritet respekteras». Lagen stadgar
ocksa att »varden och behandlingen skall ges i samforstand med patien-
ten». Patienten har rétt att vagra att ta emot vard eller behandling, men
inte rétt att kréva viss vard.

Uppfattningar och debatten om dédshjalp

Befolkningens uppfattningar om eutanasi, lakarassisterat sjalvmord
och vérd i livets slutskede bygger troligen till stor del pa vad som finns
i media. Flera berittelser finns publicerade som later forsta att eutanasi
skulle vara berittigat. Man har fatt ta del av manniskors erfarenheter,
om hur slaktingar eller vinner har lidit alldeles for mycket i livets slut-
skede och hur svart eller omojligt det &r for vardpersonalen att lindra den
doendes smartor tillrackligt. I Finland har féreningen Exitus lobbat for
lagstiftning som skulle godkdnna eutanasi.

Oklar terminologi i offentliga media ar ett problem. Man har lamnat
odefinierat vad som avses med dodshjélp (kuolinapu pa finska). Oftast
betyder det eutanasi eller assisterat sjalvmord. Men ordet kuolinapu har
ocksa en tredje, annorlunda mening: att avsta fran att ge vard som inte
langre ar till nytta for patienten utan som endast orsakar mer lidande da
patientens liv forlangs (»behandlingsbegriansning»; se kap. 2). D& invdn-
tas doden som ett naturligt forlopp utan att nagon genom nagon sir-
skild handling skulle orsaka den. I en ordbok utgiven av Institutet for de
inhemska spraken ges ordet kuolinapu (do6dshjdlp) endast den hir tredje
meningen.

Samma ord kan alltsd innebéra helt olika handlingar med helt olika
etiska varden. Det finns en visentlig etisk skillnad mellan att lata doden
komma och att avsiktligt orsaka doden (se kap. 2). Darfor ar det viktigt
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att alltid definiera vad man avser nar man talar om dodshjélp. Finlands
Lakarforbund (Méki, 2017) och ETENE rekommenderar anvindningen
av exakta termer, sisom eutanasi, ldkarassisterat sjalvmord och att avsta
fran vard. Ocksa i riksdagen har man uttryckt dubier éver hur man
egentligen forstar varandra i diskussioner.

Dubierna har varit befogade, sarskilt dd enkiter gjorts dar de olika
betydelserna av ordet dédshjalp (kuolinapu) inte faststillts entydigt. De
som svarat pa enkéterna har givetvis utgéatt fran hur de sjalva forstatt
ordet, och det har slutligen blivit oklart vad som egentligen avsetts (Natri,
2016). Detta har troligen lett till att bilden av befolkningens asikter har
forvriangts och blivit oriktig. Enligt dessa resultat skulle mycket 6ver
hilften av folket stodja dodshyjilp.

Ar 2003 ansig 29 % av likarna i Finland att eutanasi borde legaliseras,
ar 2013 var andelen 46 %. Trots detta har andelen likare som sjélva skulle
vara villiga att genomf6ra eutanasi inte dndrats sarskilt: fran 21 % 2003 till
23 % 2013 (Louhiala, Enkovaara, Halila, Pdlve & Vinska, 2015). Finlands
Léakarforbund utredde vad likare som vardar déende patienter anser om
eutanasi och om varden i livets slutskede. Utredningen visade att 64 % var
emot en lag om eutanasi och bara 17 % for; 59 % skulle inte godkénna lag-
stiftning ddr det skulle vara tillatet for en lakare att hjdlpa nagon att bega
sjalvmord och bara 15 % skulle godkdnna en siadan lag. Daremot 6nskade
71 % av ldkarna en lag om vard i livets slutskede. Dessa siffror aterspeglar
asikterna hos dem som kdnner patienternas lidanden och verkligen forstar
vilka mojligheter god vard har att erbjuda (Finlands Lakarférbund, 2017a).

Man har fragat riksdagskandidater fore valet &r 2015 om deras asik-
ter. Bland de invalda till riksdagen svarade 119 av 200 »ja» pa huruvida
de anser att »en patient som lider av en obotlig sjukdom skulle ha ritt
till assisterad déd» (Sauli, 2016). Resultatet ar méarkviardigt sétillvida att
termen »assisterad dod» inte skiljer mellan eutanasi, assisterat sjalvmord
eller att avstd fran onddig vard. Anda blev rubriken i media: »De flesta
riksdagsledamoéterna accepterar eutanasi» och detta resultat har anvénts
i debatten som ett stod for eutanasi.

Det har varit TV-diskussioner och debatter. Manga bocker emot (bl.a.
Poyhid, Reinikainen & Tasmuth, 2014; Rédsdnen, 2017) och for eutanasi
(bl.a. Seppanen & Taipale, 2013) och bocker som presenterar bada asikter
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(bl.a. Kotila, 1995) har publicerats. Det ar anmarkningsvart att den tidi-
gare ledande lakaren for Terhokoti hospice i Helsingfors borjade tala for
legalisering av eutanasi ar 2012 (Hanninen, 2012).

Finlands Likarforbund har framfoért sina asikter om eutanasi och
vard i livets slutskede i boken Ldikaretik som utgetts av forbundets etiska
delegation. Virldslakarférbundet (World Medical Association, WMA)
forhaller sig avvisande mot eutanasi (WMA, 2002 (rev. 2013), 2015 och
2019) och Finlands Lakarférbund uttrycker samma asikt. Lakarforbun-
det anser att deltagande i aktivt avlivande av en patient, 4ven om det sker
pé patientens begéran, strider mot lakaretiken och grundldggande etiska
varden (Saarni et al., 2013).

2 Medborgarinitiativet om eutanasi

Eutanasiinitiativets innehall

Ett medborgarinitiativ kan tas upp till behandling vid riksdagen om
minst 50 000 personer stoder initiativet inom loppet av sex manader.
Fyra medborgarinitiativ har lagts fram for att legalisera eutanasi. Endast
det fjarde initiativet togs upp i riksdagens plenum. Tva f.d. riksdagsmin,
Esko Seppénen och Iiro Viinanen, gjorde i november 2016 ett medbor-
garinitiativ med rubriken Motion om eutanasi for en god dod. Initiati-
vet stoddes av 63 078 medborgare (Medborgarinitiativ.fi, 2016). Bada
initiativtagarna hade personliga erfarenheter av en kir person som lidit
mycket i livets slutskede.

I initiativet foreslas att riksdagen vidtar atgérder for att legalisera euta-
nasin i Finland. Man motiverar initiativet bland annat med dessa ord:
»En lag om eutanasi behovs som ett kompletterande alternativ i livets
slutskede for dem av vara medméanniskor som for sitt outhérdliga lidande
inte kan fa lindring ens av en god palliativ vard.» Hér ingar tva huvud-
argument: patientens autonomi att vilja och antagandet att det finns
sddana lidanden som &r outhérdliga. Initiativet innehaller inte forslag till
slutlig lagtext utan snarast styrlinjer for lagstiftningen. I initiativet fore-
slas ocksé: »Vid sidan av att det stiftas en lag ar det viktigt att sorja for
att kommunerna och/eller sjukvardsdistrikten alaggs att ordna adekvat
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palliativ vard och terminalvard av hog kvalitet och att sadan vard star till
buds i hela Finland.»

Anmairkningsvart dr att initiativet inte presenterar nagon exakt defi-
nition av vad eutanasi dr. Man beskriver endast att det ar frdgan om god
dod och att lakaren ska utfora eutanasi korrekt. Det skulle ha varit sak-
lig information att ange den korrekta medicinska definitionen: Eutanasi
betyder att »en ldkare avsiktligt tar livet av en patient pa dennes uppre-
pade, av fri vilja och med rdttslig handlingsférmaga, framstéllda bega-
ran» (Saarni et al., 2013; se ocksa kap. 2).

Initiativet forutsétter att lakaren ska utfora eutanasin, nér vissa pre-
misser dr uppfyllda. Man siger ingenting om assisterat sjalvmord. Euta-
nasiinitiativet framstéller f6ljande premisser for att eutanasi ska kunna
utforas (direkt citat):

o Patienten har outhédrdliga fysiska och/eller psykiska symptom,
smartor och lidanden som inte gar att lindra vdsentligt ens med en
god terminal- eller palliativ vird och medicinska atgérder.

o Patienten lider av en obotlig sjukdom som leder till déden som
kommer att intrdffa inom en ndra framtid ocksa utan eutanasi.
Utgéende fran en medicinsk bedémning dr patientens tillstind
hopplost, utan utsikter att forbattras.

o Patienten dr formogen att vidta rattshandlingar, myndig och kog-
nitivt kompetent.

o Patienten har av en ldkare blivit informerad om sitt tillstand, prog-
nosen for sjukdomsforloppet och tillbudsstiende vardalternativ.

« Patienten har sjdlv av fri vilja, efter moget 6vervigande och upp-
repade ganger framstillt en begdran om eutanasi och beslutet har
inte tillkommit genom yttre patryckningar.

o Liakaren har med sin patient flera ganger samtalat om dennes begé-
ran om eutanasi och blivit 6vertygad om att patientens 6nskan ar
bestaende.

o Liakaren och patienten dr Gverens om att ovriga meningsfulla alter-
nativ saknas for patienten.

o Liakaren ér overtygad om att patienten inte lider av en psykia-
trisk sjukdom som skulle forsvaga dennes omdomesformaga. En
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eventuell klinisk depression maste alltid skotas, innan ett beslut
om eutanasi far goras.

o Likaren har konsulterat &tminstone en opartisk ldkare, som ocksa
sjdlv maste traffa patienten och géra en beddmning av denne.

o Likaren utfor eutanasin korrekt, dr sjalv narvarande tills doden
intrdtt och dr ddrefter skyldig att gora en anmélan om utford euta-
nasi till det 6vervakningsorgan som bor inrittas och for vilket
han noggrant skall redogéra for de skédl som motiverat beslutet om
eutanasi, verkstdllande av beslutet samt 6vriga uppgifter om fallet i
enlighet med vad i lag narmare foreskrivs.

o Likare eller vardpersonal kan inte foreskrivas skyldighet att delta
i utféorande av eutanasi. Om en likare inte vill ga med pa att utféra
begird eutanasi, skall han hinvisa patienten till nagon likare som
har beredskap att utfora eutanasi da faststéllda kriterier uppfylls.

I offentligheten har ett otal artiklar och uppsatser skrivits som varit gynn-
samt instdllda till eutanasi och didr man vill att riksdagen skulle stodja
initiativet. En av de mest uppmirksammande artiklarna var artikeln i
en kvillstidning om gossen Eino. Eino fick hjarnblédning och hamnade
i koma. Specialister forsokte pa ménga sitt radda pojken, men slutligen
var han i ett vegetativt tillstind. Da 6nskade hans pappa, som ocksa var
lakare, att Eino skulle fa dodshjalp (Appelsin, 2016).

Efter artikeln om Eino fick initiativet ytterligare omkring 15 ooo stod-
forklaringar och dérigenom tillrackligt stod for att tas upp till behandling.
Men mirkviardigt ar att initiativet inte godkanner eutanasi for barn och
ocksa forutsatter att begdran om eutanasi sker av en person som har rattslig
handlingsformaga, vilket alltsd inte kan galla for barn. Slutsatsen blir dar-
for att artikeln maste ha paverkat manniskors kédnslor vilket ledde till att de
gav initiativet sitt stod. Detta stod skulle dock inte alls ha géllt gossen Eino.

Eutanasiinitiativet i riksdagen

Medborgarinitiativet om eutanasi togs upp till riksdagsbehandling i
februari 2017 (Riksdagen, 2017a). Riksdagen diskuterade forsta gdngen
medborgarinitiativet i mars 2017 och remitterade drendet till social- och
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hélsovardsutskottet for betdnkande. Diskussionen var mycket intressant
och tog nédstan 6 timmar. Det var en 6verraskning att riksdagsledamo-
terna talade mer om vard i livets slutskede dn om initiativet till eutanasi.
Flerariksdagsledamoter tog istallet for stod till eutanasi initiativ till behov
av ny lagsstiftning for att forbattra varden i livets slut. Riksdagsledamoter
fran fem partier presenterade sidana motioner, bland annat fran de fyra
storsta partierna i riksdagen (Riksdagen, 2017b; Hakala, 2018).

Riksdagsbibliotekets experter brukar sammanstélla informationspa-
ket for centrala lagstiftningsprojekt. Informationspaketet om eutanasi
och varden i livets slutskede blev en mycket mangsidig 6ppen killa som
finns tillganglig for alla (Hakala, 2018).

Riksdagens social- och hdlsovardsutskott borjade behandla initiativet
i november 2017. Initialt hade utskottet ett 6ppet mote, ddr initiativtagare
(Lax, 2017) och nagra sakkunniga hordes. Efter det forsta métet horde
utskottet flera sakkunniga, séval specialister som organisationer. P4 upp-
drag av utskottet gavs utlatanden bland annat av Finlands Lakarforbund,
flera lakare och négra jurister, forskare inom palliativ vird, foreningen
for palliativ medicin i Finland, sjukhussjdlavirden i evangelisk-luther-
ska kyrkan i Finland och nagra andra organisationer som har att gora
med svart sjuka patienter, samt av féreningen Exitus. Tillsammans fick
utskottet 34 utlatanden och de innehaller de viktigaste argumenten for
och emot eutanasi (Riksdagen, 2018).

Utskottet laimnade sitt dvervdagande och utgav forslag till beslut enligt
vilket riksdagen forkastar forslaget i medborgarinitiativet. Utskottet utgav
ocksa ett forslag till uttalande:

Riksdagen forutsitter att statsradet tillsatter en brett sammansatt expertgrupp
for att utreda behovet av lagstiftning om god vérd i livets slutskede, sjdlvbe-
stimmanderitten samt vard i livets slutskede och eutanasi och att statsradet
vid behov och utifran utredningen limnar forslag till lagstiftningsdndringar till

riksdagen. (Social- och hélsovardsutskottet, 2018)

Riksdagen bestimde 6.4.2018 enligt utskottets forslag: rosterna foll 129
tor och 60 emot. Da utskottets forslag till beslut var att medborgarinitia-
tivets forslag skulle forkastas diskuterade grundlagsutskottet inte initia-

tivet och gjorde inte heller nagra 6verviaganden i fragan.
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3 Handelser da eutanasiinitiativet
behandlades i riksdagen

Palliativ vard och vard i livets slutskede utvecklas

Viktiga hdandelser intraffade vid tiden for social- och halsovardsutskottets
overviaganden i eutanasifragan. ETENE gjorde en ny utredning om euta-
nasi och vérd i livets slutskede i september 2017. Man skulle forst bygga
ut vardsystemet sa att den palliativa varden och varden i livets slutskede
skulle ligga pé en tillrackligt hog niva och bli tillgdngliga for alla beho-
vande. ETENE menade att det endast efter detta d4r mojligt att bedoma
hur manga patienter som dnnu lider exceptionellt mycket och huruvida
det behovs en sirskild lag for sadana situationer (ETENE, 2017).

Social- och hilsoviardsministeriet (SHM) tillsatte en specialistgrupp
som limnade sin rekommendation gillande palliativ vard och vérd i
livets slutskede. Rekommendationen beskriver hur organisationen kring
den palliativa varden skulle byggas upp inom riket (Saarto et al., 2017a).
Statsradets forordning om arbetsfordelning och centralisering av vissa
uppgifter inom den specialiserade sjukvarden 582/2017 tridde i kraft i
borjan av ar 2018. Denna férordning stadgar vilka vardorganisationer i
Finland som har ansvar for att organisera palliativ vard och vard i livets
slutskede. Den finldndska vetenskapliga organisationen for lakare, Finska
Lakarforeningen Duodecim, utgav nya God medicinsk praxis — rekom-
mendationer for palliativ vird och vard i livets slutskede i februari 2018
(Finska Lakarforeningen Duodecim, 2018). Allt detta visar att Finland
har tagit ett nytt steg i synen pa palliativ vard och vérd i livets slutskede.
Det tar tid innan alla goda planer har férverkligats.

Diskussioner om eutanasi och palliativ vard

Medan riksdagen 6vervigde medborgarinitiativet for att legalisera euta-
nasi, pagick en livlig offentlig debatt kring eutanasifragan. En hel del
artiklar och diskussionsprogram var positivt installda till eutanasi, bland
annat i Finlands storsta dagstidning Helsingin Sanomat. Aven den storsta
svensksprakiga dagstidningen Hufvudstadsbladet publicerade en rad
positiva artiklar om eutanasi.
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Finlands Léakarforbund anordnade en diskussionsturné om vard
i livets slutskede vid alla fem universitet i Finland med en medicinsk
fakultet. Forelasarna var specialistlakare. Pressen inbjods och skrev rétt
mycket om dmnet (Finlands Lakarférbund, 2017b). Diskussionsturnén
var en utmérkt mojlighet for Finlands Lakarférbund att f6r medborgarna
beskriva vad eutanasi dr och innebér och varfor forbundet dr negativt
instéllt till eutanasi.

Flera uttalanden fran olika organisationer skickades till riksdagen och
man gjorde ocksa flera besok i riksdagen. Nordens forsta hospice Pirk-
anmaan Hoitokoti gav ocksé ett uttalande baserat pd deras mangariga
erfarenhet att med god vard i livets slutskede forsvinner dnskemél om
eutanasi (2017). God vard betyder limplig medicinsk behandling, en lyss-
nande medmaénniska samt ratt avmatt psykologiskt, socialt, existentiellt
och andligt stod (se ocksa kap. 10). Hospicet anser att det inte finns behov
for eutanasi, men ddremot nog for battre lagstiftning som stod for vard i
livets slutskede och for battre utbildning for vardpersonalen.

Specialistlakare vid palliativa avdelningar pa universitetssjukhusen
utkom med en gemensam skrivelse som skickades till riksdagen. Denna
skrivelse var ett av de mest inflytelserika utlitandena da riksdagsleda-
moternas hade sin forsta debatt om eutanasi. Utlatandet gick ut pa att
eutanasi inte ar den rétta losningen for lindring i livets slutskede. Istéllet
bor en vederhiftig lagstiftning om vérd i livets slutskede samt ordentlig
utbildning i palliativ vérd fas till stand (Saarto, Lehto, Rahko, Hirvonen
& Tyyneld-Korhonen, 2017b).

4 Argumenten i den finska eutanasidebatten
Premisserna i medborgarinitiativet om eutanasi

Kriterierna i eutanasiinitiativet har beskrivits ovan. En narmare kritisk
genomgang av argumentationen ar av virde, inte minst for att kasta en
blick pa hur argumenten i expertutlatanden kolliderar med varandra.
Initiativet innehaller férhandskriterier for eutanasi, varav ménga &r
svara att definiera. Initiativet beror i huvudsak manskliga réttigheter, social
etik, medicinsk etik, patientsikerhet och fragan om vilka medicinska méj-
ligheter som finns for att lindra lidande och att behandla patienten i slutet
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av livet. Initiativet i sig tar inte upp juridiska fragor och antar att de kan
16sas, &ven om man kan séga att initiativet strider mot befintlig lagstiftning
(Straftlag 39/1889 kap. 21). Nidr det giller argumentation ar det viktigt att
klargoéra det exakta innehéllet i koncepten som ingar i debatten.

Manga viktiga argument ingar i sakkunnigutlatandena som riksda-
gens social- och hélsovardsutskott erhallit. I det foljande belyses kort
sarskilt viktiga idéer och argument som framforts i dessa sakkunnigutla-
tanden och i den finska debatten.

Grundlaggande argument

Initiativet att legalisera eutanasi bygger pa tva grundldggande argument.
For det forsta dr tanken bakom initiativet att man borde kunna bestimma
dagen for sin dod, vilket kan motiveras av individens autonomi. For det
andra innehéller initiativet tanken att det existerar oacceptabelt lidande
som inte kan lindras visentligt av de tillgdingliga metoderna for palliativ
vard och vard i livets slutskede.

Manskliga rattigheter och social etik

Vart samhaille bygger pa allmént erkdnda grundrattigheter som ingér i
internationella deklarationer, bland annat FN:s deklaration och Europa-
konventionen om maénskliga rattigheter. Respekt for manskligt liv och
ritten till livet 4r grundldggande, lagstadgade rattigheter for alla med-
lemmar i samhallet. Grundlaggande rattigheter kan inte avyttras, inte ens
om vederbérande sjalvmant skulle vilja det. Rétten till liv utgér grunden
for andra manskliga rattigheter och ar darfor den mest grundlaggande
manskliga rattigheten. Kontrakt som bryter mot vara grundldggande
rittigheter ar olagliga dven om parterna som ingatt dem skulle samtycka
till kontraktsbrott. Vara grundlaggande rattigheter ar samhallsbaserade,
vilket innebdr att sjalvbestimmanderitten inte kan betraktas som fram-
sta ritt och darfor kan den inte undantringa andra grundldggande rit-
tigheter (Hallamaa, 2017a, 2017b).

I konflikt med dessa betraktelser beskriver medborgarinitiativet sjalv-

bestimmanderdtten som en ritt som kan komma fore de andra ménskliga
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rattigheterna. Individens liv 4r skyddat i Finlands grundlag 731/1999 § 7
och § 22. Eutanasiinitiativet skulle ta bort skydden, varfor det syns omoj-
ligt att realisera om man foljer grundlagen. Eutanasi skulle innebéra en
grundldggande foérandring av den sociala etiken om den gav samhallet
ritten att avsluta manniskoliv och skapa ett system som omfattade en
skyldighet att gora det pa individens begaran. Europaradet har férdomt
eutanasi och forkastat legitimiteten med sadana vérdtestamenten som
tillater eutanasi (Council of Europe, 2012) och sérskilt fordomt eutanasi
pa barn (Council of Europe, 2014).

Europeiska domstolen for de ménskliga réttigheterna har havdat att
»ratten att do» inte kan hdrledas fran de grundldggande réttigheterna;
samhillet har ingen skyldighet att acceptera individens 6nskan att do
genom av samhallet godkédnd eutanasi (Pretty v. United Kingdom, 2002).
Domstolen har konstaterat (Haas mot Schweiz, 2011) att det finns olika
asikter pa nationell niva om hur man ska betona skyddet for individens
liv och individens 6nskan att sluta sitt liv (European court of human
rights, 2019). Dessa uttalanden gor inte eutanasi acceptabel eller berit-
tigad. I sina expertutlatanden till social- och hilsokommittén tolkar
tva advokater emellertid att artikel 2 i Europakonventionen inte hin-
drar medlemsstaterna fran att infora eutanasilagstiftning (Lahti, 2017;
Lehtonen, 2018).

Av manga goda skil begridnsar samhaillet individens autonomi pa
manga sitt. Det visar att sjdlvbestimmanderitten inte automatiskt
kommer forst i jimforelse med andra rattigheter. Man har darfor ur
ménniskoréttsperspektiv ifragasatt att motivera eutanasi pa ett héllbart
satt primdrt av individens sjalvbestimmanderatt.

»Outhardligt lidandey»

Medborgarinitiativet bygger pa tanken om »outhérdliga fysiska och/eller
psykiska symtom, smértor och lidanden som inte gar att lindra vésentligt
ens med en god terminalvard eller palliativ vard och medicinska atgér-
der». Vad dr dessa symtom, smirtor och lidanden och vad dr »outhérdligt
lidande»? I medborgarinitiativet finns ingen faststdlld definition av dessa
begrepp. Lidande kan bedémas objektivt i viss utstrackning, men dess
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vasentliga dimension ér en subjektiv upplevelse. Det dr svart att faststdlla
utvarderingskriterier for denna individuella erfarenhet (Tyyneld-Korho-
nen, 2018). Enligt sina expertutlitanden anser initiativtagarna att »out-
hirdligt lidande» endast kan definieras av patienten sjdlv (Lax, 2017).
Detta star dock i kontrast med ldkarens skyldighet att bedoma patien-
tens tillstand. Initiativet grundar sig i hog grad pa begreppet »outhardligt
lidande», men eftersom det dr en odefinierad term ar det tveksamt om
lagen kan byggas pa denna term pé sa tryggt satt som vart samhaélle for-
utsdtter. I Benelux-linderna har man dnda gjort sadana lagar och de ger
jamforelsepunkter (se kap. 13).

»Vasentlig lindring»

Det andra kriteriet kraver att detta outhdrdliga lidande inte kan lind-
ras visentligt. Véasentlig lindring har inte heller definierats i initiativet,
men initiativtagarna anser att en del patienter inte kan fa »vasentlig
lindring» (Hanninen, 2018; Seppinen, 2018; Lax, 2017). Om man tittar
pa de nuvarande metoderna for palliativ vird och vard i livets slutskede,
kan man sdga att smértan kan kontrolleras ganska vl och att smérta
inte dr ett olosligt problem enligt palliativvardsldkare (se kap. 10). Pa
samma sitt finns det goda lindrande behandlingar for andra fysiska
symtom. Den sista och mycket effektiva behandlingsformen &r pallia-
tiv sedering, ddr patientens medvetenhet gradvis minskas medicinskt
i tillracklig niva intermittent eller oavbrutet s& att patienten inte lider
vid slutet av livet. Nuvarande exakta behandlingsrekommendationer
for genomforande av palliativ sedering forkortar inte livet (Saarto,
2017; Poyhid, 2018).

I studier fran Oregon har man funnit att orsaken till begiran om
assisterat sjalvmord ar rddslan for forlusten av livskontroll och virdig-
het och kdnslan av att vara en borda - alltsd inte i forsta hand rddsla
for smarta (se kap. 14; Saarto, 2017; Hanninen, 2018). Enligt expertut-
latandet av forfattarna till medborgarinitiativet ar eutanasi berattigad
genom att det finns ménniskor som pé grund av sin sjukdom ar radda
for livets slut, och kinnedom om mojligheten till eutanasi skulle hjalpa
dessa médnniskor att kdnna sig trygga (Lax, 2017). Initiativets forfattare
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aberopar saledes folkets farhagor som grunden for eutanasi. Detta skil-
jer sig fran de kriterier som anges i sjdlva initiativet. Inte heller raknar
man med att det ocksd kunde finnas manniskor som ar radda for att
mojligheten till eutanasi existerade (Finlands Kristna Likarforbund
(FKL), 2018).

Bra vard ilivets slutskede stoder médnniskans egen livskontroll. I hospi-
cevard har man funnit att manga farhagor och 6nskemal om eutanasi
forsvunnit da miljon ar trygg och human och tar hansyn till de psyko-
logiska, sociala och existentiella dimensionerna hos den déende (FKL,
2018; Poyhid, 2018; se ocksa kap. 10). Varden utvecklas hela tiden och
redan med nuvarande metoder fas betydande lindring till stind hos en
doende patient som lider av smérta och andra fysiska och psykiska sym-
tom (Saarto, 2017; P6yhid, 2018). Nidr det finns vésentlig lindring att tillga
forsvinner den mest centrala motiveringen for eutanasi (Nuotio, 2018).

»Ddden som kommer att intraffa inom
en nara framtidy»

Medborgarinitiativet anger som ett kriterium for eutanasi att »patien-
ten lider av en obotlig sjukdom som leder till doden som kommer att
intriffa inom en néra framtid ocksa utan eutanasi». »D6d inom den
nirmaste framtiden» dr ett vagt uttryck. Inom medicinen dr det all-
maént erkdnt att det ar svart att forutsdga livslingden och att det inte
finns tillforlitliga indikatorer (Saarto, 2017; se ocksa kap. 14). Nar det
giller manskligt liv bor beslutsfattandet baseras pa individuella livs-
tidsbedomningar. Det finns knappast tillrackliga indikatorer till grund
for lagstiftningen.

Lékaren ar skyldig att informera patienten om hans eller hennes till-
stand och tillbudsstaende vardalternativ. Ofta kan endast specialistldkare
i palliativ vard veta och beritta tydligt om vardalternativen. Det finns
inte kriterier angivna i medborgarinitiativet vilka ldkare som skulle vara
skyldiga att bedoma patienten. Det finns inte heller nagra krav pa att den
andra lakaren gor samma beddmning som den forsta, att inga mojlighe-
ter till vasentlig lindring finns. Saledes ar det oklart hur man ska gora om
likarnas bedomningar skiljer sig fran varandra.
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Autonomi?

Forfattarna och tillskyndarna till initiativet betonar att individuell auto-
nomi &r ett skdl for eutanasi (Seppanen, 2018; Lax, 2017; Elonheimo, 2018).
Aven om patienten enligt medborgarinitiativet vore proaktiv i att be om
eutanasi skulle likaren vara skyldig att beakta alla eutanasikriterier som
anges i initiativet. I slutdndan ar lakaren den som avsiktligt dodar patien-
ten ndr eutanasi utfors. Lakaren skulle ocksa ta fullt ansvar for att pro-
cessen utfors i enlighet med lagen - i annat fall finns det risk for rattsliga
paféljder (se kap. 9 och 15). Eftersom hela processen huvudsakligen bygger
pa ldkarens aktivitet och handlingar, kan eutanasi inte betraktas som en
sjalvstandig handling fran patientens sida. Man kan jamféra det har till
den allmédnna principen i vird, att patienten inte kan bestimma vilken vard
lakaren utfér utan endast neka att ta emot vard (Louhiala, 2017; FKL, 2018).

I Finland ger lagen om patientens stdllning och rdttigheter patienten ritt
att vagra ta emot behandling, ocksa sadan som ér livsuppehallande. Da far
doéden komma naturligt utan att dess ankomst blir utdragen. I medborgari-
nitiativet skiljer man detta inte tydligt fran avsiktligt dodande handlingar
vilka kdnnetecknar eutanasi. Denna foérvirring upprepas i expertutlatandet
som initiativtagarna aberopar, dir man anvinder samma term kuolinapu
(dodshyjilp) for eutanasi och for palliativ sedering (Lax, 2017).

Principen om tillgang till palliativ vard och behandling dr att stodja
patientens individualitet och att uppmana patienten att uttrycka sina
onskningar. Detta stods sérskilt av strdvan att uppmana patienter att for-
fatta vardtestamenten som sedan registreras i patientjournalen. I vard-
planen beaktas vardtestamentet, vilket sdkerligen skingrar patientens
ridsla och tvetydigheterna om hur patienten behandlas under de sista
skedena i hans eller hennes liv. Vardtestamentet och vardplanen ér ett av
svaren pa de farhagor och radslor som medborgarinitiativet om eutanasi
har véckt gillande patientens autonomi (FKL, 2018).

Bedémning av patientens beslut

Ansvaret for att bedoma lampligheten av patientens beslut dr ldkarens. For
att begédran ska vara overvagd, upprepad och permanent behovs tid. Sale-
des kan eutanasiprocessen knappast borja i omedelbar narhet av doden.
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Socialpsykologiska studier har visat att ménga av de beslut som vi
betraktar som enskilda interagerar med samhillet. Siledes kan exem-
pelvis den offentliga beskrivningen av hoga vardkostnader for dldre och
otillracklig ekonomi paverka individens tinkande och asiktsbildning
(Hallamaa, 2017a). I USA har néstan hilften av dem som begatt likaras-
sisterat sjalvmord haft kdnslan av att vara en borda (Ezekiel, Onwuteaka-
Philipsen, Urwin & Cohen, 2016). Detta antyder att trycket fran miljo
och samhille dr betydande orsaker till dodsonskan. Det dr emellertid
svart att visa for en enskild individ i vilken utstrickning miljéfaktorer
har inverkat pa patientens beslut om patienten sjilv inte kdnner dem
(Saarto, 2017). Likarens skyldighet att undersoka och klargora detta
skulle krava information om patientens miljo utover ldkarens grund-
liggande kunskaper. Kanske en heltickande bedémning skulle krava
nétverksbaserat samarbete mellan flera aktorer, nagot som skulle vara
resurskravande.

Manga psykiska sjukdomar paverkar patientens beslutsfattande. Enligt
medborgarinitiativets kriterium bor eutanasi inte tillimpas pa personer
som dr deprimerade eller vars omdome ar nedsatt av psykisk sjukdom.
Nir det giller en patient som lider av en psykisk sjukdom, skulle en
lamplig bedomning troligen krédva en psykiater eller en psykolog for att
undersoka och kommentera (se kap. 11). Dessa processer tar lang tid att
genomfora korrekt och kraver ocksé resurser.

Negligering av medicinsk etik

Medborgarinitiativet om eutanasi dr beroende av ldkarexpertis for
bedomning av villkoren for och utférande av eutanasi. Initiativet neg-
ligerar dock den etiska kompetensen hos ldkarprofessionen i fraga om
eutanasi. Finlands Likarforbund har i sin expertutlatande papekat att
eutanasi strider mot medicinsk etik (Finlands Lakarférbund, 2018):
Eutanasi dr inte en terapeutisk handling och ingar darfor inte i varden.
Att overfora eutanasi pé ldkare skulle bara ske déarfor att lakarkaren har
det kunnande som eutanasi kréiver. Eutanasi strider mot ldkarprofessio-
nens grundldggande principer, respekt och skydd for liv. Likarens etiska
plikt dr att lindra lidande i livets slutskede men detta leder inte till nagon
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skyldighet eller rattfardigande for likaren att aktivt dnda patientens liv
for att avsluta lidande (Finlands Liakarforbund, 2018).

Eutanasianhédngare reagerar pa likarnas motstand atminstone pa tre
satt. I medborgarinitiativet ignoreras ldkarprofessionens asikter. Anta-
gandet syns vara att det i alla fall finns tillrdckligt med ldkare som dr redo
att utfora eutanasi. A andra sidan har man ansett att likarnas attityder
dndras genom utbildning om eutanasi och om eutanasi skulle ses som en
form av behandling. Slutligen aterspeglas i initiativet idén om att lakar-
professionen inte skulle siga nagonting, eftersom det 4r samhéllet som
bestimmer om saken och varje person har ritt att bestimma over sitt
eget liv (Hallamaa, 2017a).

Debatten har ignorerat det faktum att ldkarprofessionen bevarar de soci-
ala och universella viarderingar som garanterar hog kvalitet i lakararbetet
och skyddar verksamhetens integritet. Yrkets ovriga expertdimensioner
kan inte heller sdrskiljas fran denna etiska kdrna. Den etiska integriteten
hos lakarprofessionen realiseras savil i hur hela professionen verkar som
hos den enskilda likarens gédrningar. Pa professionsniva kommer integrite-
ten till uttryck i att professionen forsvarar sina centrala virden mot intres-
sen som olika intressegrupper, ocksa samhallet, férsoker padyvla. En etiskt
hog professionell niva ar en social resurs och en kritisk rost till stod for ett
valfungerande civilsamhille (Saarni et al., 2013; Hallamaa, 2017a).

Pa individniva manifesteras ldkarens moraliska integritet i den kli-
niska autonomin, nagot som ocksa skyddar patientens rattigheter. Kli-
nisk autonomi betyder givetvis inte vilken som helst frihet for enskilda
lakare att agera, utan den kliniska autonomin hiarleds ur hela professi-
onens kompetens. Om riksdagen stiftade en lag om eutanasi pa det sitt
som anges i medborgarinitiativet, skulle riksdagen beréva autonomin
fran en av de viktigaste professionerna i samhéllet pa ett sitt som vore
etiskt ohallbart (Hallamaa, 2017a).

Juridiska problem, patientens och lakarens
rattsskydd, patientsakerhet

Det har papekats i expertutldtanden att eutanasi i princip inte ar tillaten
ilinder dédr eutanasi genomfors. Lagstiftningen har bara skapat kriterier
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som gor att eutanasi inte dr straffbart. En lag om eutanasi ar darfor i prin-
cip juridiskt kontroversiell. Sdledes dr eutanasi bland annat i Benelux-
linderna ett brott som dock inte bestraffas under vissa omstandigheter
(Hallamaa, 2017b).

Medborgarinitiativet foreslar en modell for att genomfora eutanasi,
dar lagenligheten av genomforandet av eutanasi kommer att utvirderas
i efterhand av det 6vervakningsorgan som inrdttats for detta andamal.
Detta vore en synnerligen problematisk praxis for det rattsliga skyddet
for bade patienten och ldkaren. Det har framgatt att kriterierna for euta-
nasi inkluderar begrepp som inte ér tydliga, och det finns dessutom inga
allmdnt accepterade principer for utvardering av de presenterade krite-
rierna. Medborgaren kan séledes bli féoremal for en garning som orsakar
doden utan nagon tidigare rittslig bekraftelse av garningens legitimitet.
Detta strider mot individens och patientens rattsliga skydd, sarskilt d&
garningen ér irreversibel och inte kan krediteras eller repareras. Pa lik-
nande sitt stdller eutanasiskyldigheten ldkaren i en juridiskt problema-
tisk situation da lakaren skulle bega en handling som per definition vore
olaglig, men vars straff skulle faststéllas forst efter girningen (Saarni et
al., 2013; Hallamaa, 2017b). Jurister som ér for eutanasi forbigar giarna det
hér problemet och glommer patientsakerhetens svarigheter (Nieminen,
2018).

I Nederldnderna rapporteras inte 23 % av utférda eutanasier (Onwu-
teaka-Philipsen et al., 2012), i Belgien upp till 50 % (Smets et al., 2010).
I dessa lander undersoker organen som bedomer eutanasifallen endast
dem som rapporteras till dem. Expertrapporterna betonade oron att om
Finland hade likadana tillsynsorgan som dessa linder, skulle ett liknande
problem med eutanasier som inte rapporterades uppsta hos oss. Patient-
sakerheten skulle otvetydigt dventyras (Saarto, 2017; FKL, 2018).

Initiativet introducerar samvetsfrihet for lakare och vardpersonal att
delta eller vdagra delta i eutanasi. Ndr det giller en ldkare skulle samvetsfri-
heten emellertid inte vara komplett, eftersom ldkaren skulle vara skyldig
att delta i utforandet av eutanasi pa grund av sin skyldighet att remittera
patienten till en annan lakare, redo att utfora eutanasi da kriterierna ar
uppfyllda. Enligt expertutlatandena forverkligas samvetsfriheten for lakare
forst da ldkaren inte behover delta i processen pa nagot sitt (FKL, 2018).

92



DODSHJALPSDEBATTEN | FINLAND

Sluttande plan

Flera studier har genomforts i olika linder om genomférandet av eutanasi
och ldkarassisterat sjalvmord under den tid som det praktiserats. Flera
expertutlatanden har avgetts till riksdagens social- och hilsovérdsutskott
déar man pépekat att bade statistik och studier visar att genomfoérandet av
eutanasi har okat stadigt och att genomforandet ocksa har utvidgats till
nya populationer. Kriterierna for genomférande av eutanasi har saledes
utvidgats (Boer, 2018; Saarto, 2017; FKL, 2018; Poyhid, 2018; Hallamaa,
2017b; se ocksa kap. 13). Om den foreslagna eutanasilagen stiftades, skulle
oron for fenomenet med det sluttande planet i Finland vara stor enligt
bade riksdagsledaméternas forsta 6ppna diskussion och expertutlatan-
dena (Riksdagen, 2017b; FKL, 2018; Saarto, 2017; Finlands Lakarforbund,
2018; Poyhid, 2018).

Forfattarna till medborgarinitiativet sdger enligt deras expertutla-
tande att avsikten med information om sluttande plan ar att astadkomma
en skramseleffekt. De hdnvisar till att lagen skulle komma att faststilla
straff for 6vertradelser och darigenom leda till korrekt funktion, precis
som fallet ar med vilken lag som helst (Lax, 2017; Seppédnen, 2018). De
reflekterar dock inte 6ver mojligheten att kriterierna eller lagens till-
lampning skulle utsittas for tryck for forandring som skulle leda till ett
sluttande plan. Den praktiska erfarenheten som giller utvidgningen av
anvandningen av eutanasi i Nederlinderna och Belgien ignoreras, men
talar sitt tydliga sprak (se kap. 13). Det finns i forslaget ingen uttalad oro
for patientsikerheten, som dventyras.

Expertrapporterna lyfte fram det faktum att det for narvarande, pa
grund av bristande organisation och tillgang till palliativ vard och vard
i livets slutskede, skulle vara problematiskt att stifta en eutanasilag. Om
eutanasi tilldts, skulle eutanasi de facto anvandas istillet f6r god vard i
livets slutskede (Finlands Lakarforbund 2018, Saarto 2017, Nevala 2018).

Livets varde

Om man stiftade en eutanasilag i Finland, skulle det oundvikligen
krava att man bestimmer ndr livet inte lingre dr virt att leva. Enligt
det foreslagna sdttet att verkstélla eutanasi skulle begreppet vardelost liv
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definieras utgdende fran hélsokriterier, fran lidande. Detta ses i handi-
kapporganisationens expertutlatande som ett hot mot vardigheten hos
personer med funktionsnedséttning (Konkkold, 2018). Handikapporga-
nisationerna verkar inte vara néjda med det individualistiska argumentet
att eutanasi inte tar stédllning till livets vdarde, utan att atgdrden skulle
baseras pa individens viljeyttring. Detta argument tar inte hdnsyn till
utvdrderingsprocessen bakom varje eutanasibeslut (Hallamaa, 2017b;
se ocksa kap. 9). I expertutlatanden anser man att livets virde inte kan
bestimmas utgaende fran lidande (Sipola, 2018; FKL, 2018).

Betoning av argument i riksdagsbehandlingen

Debatten om eutanasiinitiativet i riksdagen visade vilka argument riks-
dagsledamoterna anvinder nidr de bedémer medborgarinitiativet. Det
var ocksa mojligt att se paverkan av det lobbyarbete som hade gjorts for
och mot initiativet. Initiativets forfattare upprepade argumenten om
individens autonomi och diskuterade nodvandigheten av méjligheten till
eutanasi vid oacceptabelt lidande, eftersom de ansag att bra palliativ vard
inte gav tillracklig lattnad till de mest lidande.

Motstandarna till eutanasi betonade behovet av att allra forst fa hog-
kvalitativ palliativ vard och vard i livets slutskede for alla och forst da
kan vi bedoma om det finns nagot verkligt behov av eutanasi. Diskus-
sionen visade att asikterna paverkades av ett utlatande till riksdagen av
ETENE (2017) och en skrivelse av nigra lakare vid de palliativa avdel-
ningarna i universitetssjukhusen (Saarto et al., 2017b). Dessa bidrog till
att nagon lag om eutanasi inte stiftades, utan istdllet stiftades en lag om
vard i livets slutskede som skulle leda till att bade utbildning och praktisk
omsorg skulle utvecklas till en médlnivd. Om en lag om eutanasi stiftades
nu, skulle den de facto ersitta bristerna i varden i livets slutskede i dagens
Finland. Liknande argumentation upprepades i flera utlatanden som till-
stilldes riksdagens social- och hilsovardsutskott.

Det var signifikant att en tydlig forandring i riksdagsledamoternas
asikter sags under forfarandet. I borjan av riksdagsperioden stodde
en majoritet av riksdagsledamoterna dodshjalp, men vid den slutliga

omrostningen om eutanasiinitiativet var en klar majoritet negativa.
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Riksdagens social- och hilsovardsutskott samlade viktiga asikter i sitt
betinkande, men hédnsyn till patientsdkerhetsfragan togs inte. Betainkan-
det gar inte djupare in i argumentation. Det erkdnner brister i varden i
livets slutskede och erkdnner ocksa att eutanasifragan och vérden i livets
slutskede kraver ytterligare en heltickande utredning innan ytterligare
atgarder vidtas (Social- och hdlsovardsutskottet, 2018).

5 Nuvarande situation och atgarder

Enligt riksdagens beslut gillande medborgarinitiativet om eutanasi har
social- och hilsovardsministeriet (SHM) tillsatt »en brett sammansatt
expertgrupp for att utreda behovet av lagstiftning om god vérd i livets
slutskede, sjilvbestimmanderitten samt vard i livets slutskede och euta-
nasi» och dess mandatperiod stracker sig till juni 2021 (SHM, 2018). SHM
tillsatte ocksa en annan expertgrupp som utreder varden ilivets slutskede
och behovet av utbildning.

Den forsta expertgruppen ska undersoka alla de forslag som riksdags-
ledamoterna har lagt fram for att forbattra lagstiftningen om varden i
livets slutskede. Den bereder ocksa fragan om det finns behov av en euta-
nasilag. Diskussioner i denna grupp betyder mest f6r den fortsatta bered-
ningen av fragan.

Den andra expertgruppen har publicerat ett betinkande om sina forsk-
ningsresultat enligt vilket brister i virden i livets slutskede och i utbild-
ningen har identifierats (Saarto et al., 2019). Institutet for hélsa och valfard
har borjat beskriva servicekedjor till stod for det kliniska arbetet kring vér-
den i livets slutskede (Institutet for hdlsa och valfiard, 2018a och 2018b).

Diskussionen om eutanasi och ldkarassisterat sjalvmord fortsitter.

Hijdrtligt tack till docent Robert Paul och éverlikare Mikaela Luthman for
sprakgranskning av manuskriptet.
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Ordforklaringer

avyttras: atheendes/avhendes (D/N)

befintlig: eksisterende (D, N)

befogade: berettigede (D, N)

enligt: ifolge (D, N)

f.d. (fore detta): forhenveaerende (D, N)

farhagor: bekymringer (D, N)

gynnsamt: gunstigt (D), positivt (N)
handlingsférmaga: habilitet (D), beslutningskompetanse (N)
heltickande: udtemmende/uttommende (D/N)
hot: trussel (D, N)

harledas: udledes/utledes (D/N)

i efterhand: i retrospekt (D, N)

invintas: afventes/avventes (D/N)

ledamoterna: medlemmerne/medlemmene (D/N)
lampligt: adeekvat/adekvat (D/N)

markvirdigt: bemaerkelsesveerdigt/bemerkelsesverdig (D/N)
omdome: demmekraft (D, N)

outhidrdliga: uudholdelige/uutholdelige (D/N)
padyvla: patvinge (D, N)

sakkunnigutlatanden: ekspertrapport (D, N)
samforstand: samrad (D, N)
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servicekedjor: patientforleb/pasientforlep (D/N)
skingra: fordrive (D, N)

skyldighet: forpligtelse/forpliktelse (D/N)
skél: grunder/grunner (D/N)

sluttande: skranende (D, N)

stadgar: fastslar (D, N)

stodforklaringar: stotteerkleringer (D, N)
tillsatte: utpegte/utpekte (D/N)

upprepad: gentaget/gjentatt (D/N)
uppsatser: essays (D, N)

utskott: udvalg/utvalg (D/N)

utvirderas: evalueres (D, N)

vard: behandling og pleje/pleie (D/N)
6vergripande: overordnede (D, N)
asikter: synspunkter (D, N)

alaggs: paleegges/palegges (D/N)
aventyras: settes i spill (D, N)
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KAPITTEL 5

Legalisering af dedshjzelp -
den indirekte afvisning

Ole Hartling
Vejle Sygehus

Abstract: Legalisation of assisted dying is supported in particular by two arguments:
1) avoiding unbearable suffering and 2) respecting the right of self-determination
(individual autonomy). This chapter raises objections to both. It is problematic that
assisted dying aims to remove the suffering by eliminating the sufferer. The argu-
ment for respect for the right of self-determination is also analysed, with emphasis
on autonomy in the sense that the Danish Health Care Act affords an unlimited
right to refuse treatment, but not a right to demand a specific treatment. Whether
autonomy is genuinely possible in connection with assisted dying is questioned, as
autonomy will always be relative to an assessment of the patient’s quality of life.
How assisted dying can affect the patient-physician relationship is also discussed.
Finally, there is the conclusion that if the distressed and despairing person is met
with the suggestion that now death is to be preferred, this also sends a message that
the person is dispensable.

Keywords: assisted dying, autonomy, euthanasia, physician-patient relationship,
quality of life

Nogle vil mene, at vi har magt over deden i den forstand, at vi kan
udskyde den. Vi kan for eksempel sorge for at leve sa sundt som muligt.
Vi kan lade veere med at ryge og drikke, og vi kan huske at ga til lege,
hvis vi far symptomer. Vi kan tilmed modtage sakaldt livsforleengende
behandling, nar deden er taettere pa. Men grundlaeggende er deden uden
for vor magt, og vi har en sikker viden om, at den vil indtrede en dag,
hvad vi end stiller op.

Sitering av denne artikkelen: Hartling, O. (2020). Legalisering af dedshjlp - den indirekte afvisning.
I M. A. Horn, D. J. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk
(Kap. 5, s. 105-123). Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.chs.

Lisens: CC BY 4.0.
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Dodshjelp derimod ligger tilsyneladende mere inden for menneskers
magtsfere, for nar vi er magteslose over for deden, kan vi i det mind-
ste bestemme, hvorndr den skal indtraffe. Det giver et indtryk af magt
midt i magteslosheden, for sa har vi stadig en fornemmelse af, at det er
os, som bestemmer. Det flugter med tidens ideer om menneskets kontrol
over tilvaerelsen. Og det flugter med tanker om en fri vilje og en udstrakt
selvbestemmelsesret. Allerede her ma det dog erkendes, at vores selvbe-
stemmelse er halveret: Vi kan veelge at de, nar vi lever, men vi kan ikke
veelge at leve, nar vi dor.

I de senere dr er debatten om dedshjelp (eutanasi og assisteret selv-
mord) intensiveret i de vestlige lande. Debatten er dog ikke sa ny, som
mange antager. Allerede Hippokrates formodes at have kendt til problem-
stillingen, nar han i sin ed (»Asklepiade-eden«) blandt andet siger: »Selv
om jeg opfordres dertil, vil jeg ikke udlevere nogen dedelige gifte eller
give noget sadant rad« (Citeret fra Godfredsen, 1964, s. 57). Sporgsma-
let om dedshjelp er ogsa jeevnligt blevet debatteret i forrige arhundrede.
For eksempel skrev forfatteren G. K. Chesterton tilbage i 1937 i forbin-
delse med sin tids debat om dedshjelp: »|...] some are proposing what is
called Euthanasia; at present only a proposal for killing those who are a
nuisance to themselves; but soon to be applied progressively to those who
are a nuisance to other people« (Chesterton, 1937, s. 490).

To hovedargumenter for dedshjzelp

Argumenterne for en legalisering af dedshjelp er ret konstante. Der
er iser to, som fremfores i forskellige sprogdragter: 1) mulighed for at
afhjelpe »ubeaerlig lidelse« og 2) respekt for selvbestemmelsesret. De kan
kaldes debattens hovedargumenter, fordi andre formuleringer som beva-
relse af veerdighed for eksempel kan ses i sammenheeng med autonomi.
Argumenterne er i udgangspunktet lette at folge, men jeg vil i det fol-
gende se nermere pa dem og iser fokusere pa selvbestemmelsesretten.
Ingen af de to argumenter kan sta alene, men vekselvirker, som jeg vil
vise det, med hinanden.

Argument nr. 1 heenger sammen med onsket om at vise barmhjer-

tighed. Eller mere direkte: Det er indlysende, at tanken om at athjelpe
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ubzerlig lidelse med dedshjzlp er begrundet i barmhjertighed over for det
lidende menneske. Dodshjalp drejer sig dog ikke om at lindre og befri en
patient for lidelse, for det er ikke at fjerne lidelsen fra en patient. Det er
at flerne den lidende. Dermed naturligvis ogsa lidelsen, men dedshjalp
slutter badde den deendes biologiske og sociale liv (Materstvedt, 2012).
Eller sagt med andre ord: foruden lidelsen fjernes erindringer, erfarin-
ger, identitet og muligheden for at modtage smil, omsorg og kaerlighed.’
Deodshjelp betyder noget godt for patienten, men derefter betyder patien-
ten ikke noget (jf. Velleman, 1999).

Argument nr. 2 - respekt for selvbestemmelsesret - associerer til posi-
tive begreber som en fri vilje og frivillighed. I det folgende vil jeg se neer-
mere pa iser dette argument, fordi det i mine gjne udger den sterkeste
appel til vor tids mennesker.

Respekt for selvbestemmelsesret -
en kritisk analyse

Selvbestemmelsesret synonymiseres med autonomi. Ordet er oprindeligt
graesk og betyder »selvlov«. Autonomi, som det opfattes i dag, er auto-
nomi pa individniveau - en »individuel autonomi«. Oldtidens autonomi-
begreb gjaldt samfund og ikke individer. Greaeske byer var autonome, hvis
de ikke var underlagt lovgivning fra andre byer. De lavede selv deres love,
som gjaldt for det enkelte samfund. Autonomi havde retslig betydning for
samfundet og var ikke det samme som individuel selvbestemmelsesret.

Begrebet individuel autonomi var endnu ikke sa rodfaestet i 1948, at FN
tog det med i sin Verdenserklering om Menneskerettigheder. Set med
vore dages ojne er det interessant, at det ikke blev naevnt eksplicit.

Man kan skelne mellem en minimalistisk individuel autonomi og en
ikke-minimalistisk. Ved den minimalistiske autonomi skal enhver auto-
nom beslutning, som en person treeffer, respekteres, alene fordi den er
autonom. Ved den ikke-minimalistiske autonomi ber en beslutning ske

1 Maleren Edvard Munchs kunstneriske manifest melder sig som et apropos: »Det skal ikke leeng-
re males interiorer og folk som leser og kvinder som strikker. Det skal vere levende mennesker
der puster og foler og elsker og lider.«
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pa et informeret og velovervejet grundlag. Det er den ikke-minimalisti-

ske autonomi, som geelder i den danske sundhedslov.

I det folgende vil jeg omtale nogle facetter af autonomibegrebet i for-

bindelse med dedshjelp:

1.

2.

108

Autonomi ifolge sundhedsloven

Selvbestemmelsesretten er ifolge sundhedsloven et gennemgéende,
lovfeestet princip i varetagelsen af vore patienter. Men den drejer sig
om patientens ret til - pa et velinformeret grundlag - at sige nej til
et behandlingstilbud. Det geelder et hvilket som helst behandlings-
tilbud, ogsa selvom behandlingen er livsreddende. I den forstand er
det habile menneskes selvbestemmelse ubegranset.

Patientens ret til at afsld enhver behandling indebeerer imidlertid
ikke en ret til at fd enhver behandling, som patienten matte kraeve.
Patienten har derfor ikke en ret til at forlange en hvilken som helst
behandling, som medferer en andens pligt til at opfylde denne ret. I
sa fald ville autonomi veere synonymt med autokrati, som kan over-
saettes med »selvets bestemmelse over andre«. Med andre ord, selv
om patienten har ret til at afvise ethvert indgreb pa sin krop og sjel,
har patienten ikke ret til at kreeve ethvert indgreb pé sin krop og
sjeel. Det er altsa ikke en kreenkelse af en patients selvbestemmelse
at afvise et krav, denne matte stille; der kan blandt andet veere fag-
lige grunde til ikke at opfylde en patients enske. Man kan udtrykke
det sddan, at laegen selv har autonomi og derfor ogsa kan sige nej.
Ifolge lovens beskrivelse af selvbestemmelsesretten ville det saledes
ikke vaere en kraenkelse af et menneskes autonomi at naegte at tage
livet af det menneske.

Autonomiens konsekvens for muligheden for autonomi

I modseatning til sundhedslovens tankegang opfattes selvbestem-
melsesret i bred almindelighed som en rettighed til at vaelge og for-
lange. Men det menneske, som efter denne opfattelse stiller krav og
veelger dodshjeelp, afskeerer sig endegyldigt fra sidenhen at kunne
bestemme eller vaelge noget som helst. Néar det geelder deden, kan
man kun bruge sin selvbestemmelsesret ved at athaeende den for
stedse. Via sin autonomi veelger man med andre ord ikke mere at



LEGALISERING AF D@DSHJALP - DEN INDIREKTE AFVISNING

have autonomi. (Allerede filosoffen Immanuel Kant behandlede
dette problem, se Matersvedt & Bosshard, 2009.)

Filosoffen Jacob Birkler omtaler, at respekt for selvbestemmel-
sesretten refererer til en person, som respekteres: Men det er netop
denne person, som forsvinder. Vi respekterer ’dig’ ved at fjerne
"dig’. Respekten for selvbestemmelsen kan saledes betragtes som
selvgendrivende« (Birkler, 2015, s. 85).

Det er analogt, at frihed ifelge filosoffen John Stuart Mill ude-
lukker retten til frivilligt at blive en andens slave. Den amerikanske
laege og etiker Daniel Callahan (1989, s. 5) citerer Mill: »By selling
himself for a slave a person abdicates his liberty; he forgoes any
future use of it beyond that single act ... The principle of freedom
cannot require that he should be free not to be free. It is not freedom
to be allowed to alienate his freedom«.

Idéhistorikeren Johannes Slok var tilhenger af legalisering af
dedshjelp, men fremsatte alligevel engang den betragtning, at
dette valg ikke er som andre valg, fordi begrebet ded ikke har
noget indhold; ded er det samme som ingenting, og man kan ikke
veelge mellem liv og ingenting. Man ma derfor snarere tale om et
fravalg, man fravalger livet, uden at man derved tilveelger noget
andet. Doden er ikke »noget andet« end livet; den er livets opher
eller tilintetgorelse.

. Autonomi som mulig handlingsanvisning for dedshjcelp

Deodshjelp involverer to menneskers selvbestemmelse og er derfor
ikke blot en individuel handling. Det er selvmord derimod; selv-
mordet er noget individuelt, naesten privat. Dedshjelp er en hand-
ling, som kraever, at to mennesker gor det muligt — og at det i ovrigt
godkendes i samfundets kultur og lovgivning.

Deodshjelp kraever saledes et andet menneskes moralske og fysi-
ske hjelp. Det forpligter to mennesker, den der skal have dedshjelp,
og den der skal hjalpe med det. Men vort samfund godkender ikke
ellers drab som et forhold mellem to personer, som begge samtyk-
ker. Der findes undtagelser fra drabsforbudet, men det drejer sig om
krig eller selvforsvar og begrundes aldrig med, at drabet udferes til

en andens gavn.
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Autonomi som udtryk for en fri vilje

Alle vaesentlige beslutninger, et menneske tager, sker i et eller andet
forhold til andre. De beslutninger, vi tager, pavirker andre menne-
sker, og de pavirkes af andre mennesker.

Den amerikanske filosof og laege Daniel Sulmasy fremhaever, at
der kan ligge et pres pa en person med hensyn til at veere i samklang
med andre (2017). Social adferd indpodes i os og bestemmer derpa
vore autonome valg, siger Sulmasy. Hvis dedshjelp legaliseres i et
samfund, vil de, som lider af kronisk sygdom eller har en dedelig
sygdom eller er atheengige af andres hjalp, blive tilskyndet til at ga
ind for ideen om dedshjalp og eventuelt bede om det, nar det geel-
der dem selv. Patienten siger altsa: »Doktor, nu ma du hjalpe mig
med at afslutte livet.« Og eftersom ordene kommer ud af patien-
tens egen mund, opfattes anmodningen som autonom, hvor det i
virkeligheden er en afspejling af, at ogsd omgivelserne vurderer,
at patienten er i en elendig tilstand. Sulmasy tilfejer (2017, s. 63):
»Laegen indvilliger sa i anmodningen, og pa overfladen synes alt
maske i orden, men der er sket et uheldsvangert brud i samfundets
moralske grundfjeld langt nede under den rolige overflade.«

Den franske bioetiker Emmanuel Hirsch fremforer, at den indi-
viduelle autonomi kan veere en illusion. Oversat af Nigel Biggar
siger han, at en patient:

may truly want to die, but this desire is not the fruit of his freedom alone,
it may be — and most often is - the translation of the attitude of those
around him, if not of society as a whole which no longer believes in the
value of his life and signals this to him in all sorts of ways. Here we have
a supreme paradox: someone is cast out of the land of the living and then

thinks that he, personally, wants to die. (Biggar, 2004, s. 148)

Autonomi i forbindelse med dedshjelp opfattes som overensstem-
mende med den ideologi, som gaelder i vores liv. Vi opfatter, at vi er
herrer over livet, og derfor kan vi ogsa vaere herrer over deden. Vi
mener, vi er beslutningsdygtige i alle sammenhaenge. Visse beslut-
ninger og valg kan naturligvis vaere svere at tage, men nar det kom-
mer til stykket, er det os selv, som tager dem.
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Men bortset fra at valget af egen dod mere er et fravalg, som
Slek har papeget (se ovenfor), er dette valg helt anderledes end de
fleste andre valg, som sedvanligvis forbindes med begrebet auto-
nomi. For beslutningen om ens egen dod skal tages ikke i en dag-
ligdags sammenhang, hvor personen er i fuld kontrol over sit liv.
Det horer ikke med til dagligdagens valg at enske sin egen ded. Det
er et gnske, som opstar pa baggrund af fortvivlelse og en folelse af
héblgshed og ofte ogsa en folelse af at veere til overs. En sadan situa-
tion er et skrobeligt grundlag for valg, men det ikke-syge menneske
forestiller sig, at det er en beslutning, som man vil kunne tage, ogsa
nar man er syg. Derfor kan de, der skal svare pa spergsmélet om
dedshjelp i en meningsmaling, naeppe forestille sig ikke at skulle
kunne bestemme selv.

Valget af ens egen dod er saledes anderledes end andre valg,
som mennesker, der ikke er syge, kan gore. Den svenske forfatter
Carl-Henning Wijkmark tillegger i bogen »Stundande natten«
(dansk: »Natten der kommer«) sin hovedperson felgende betragt-
ning: »Et besynderligt paradoks kan det forekomme, men jo svagere
jeg blev, jo mindre ville jeg do. (Jeg haber, at tilheengere af dodshjelp
er opmeerksomme pa dette feenomen, som jeg har en mistanke om
er almindeligt)« (Wijkmark, 2013, s. 109).

Mennesker, som ikke er syge, forestiller sig ikke, at de kunne
komme i situationer, hvor de ville gnske ikke at have den mulighed
at skulle vaelge. Men hvis dedshjelp var lovliggjort, ville mulighe-
den ligge i alles bevidsthed - patientens, laegens, de parerendes, ple-
jepersonalets — ogsa selv om det ikke blev direkte formuleret som
et tilbud. Ifelge lovgivning og regler forestiller man sig, at patienten
skal veere fri til at kunne veelge dodshjalp, men patienten kan sa
netop ikke blive fri for at skulle veelge.

. Autonomi i forbindelse med dodshjeelp skal udeves af sdirbare
mennesker

Hvis en lov om dedshjelp giver patienten en ret til at de, vil det
kunne opleves som en pligt til at do. Der er ogsa blevet argumen-
teret for, at pligtopfyldende mennesker ligefrem vil kunne onske at
pétage sig denne pligt, og at man ikke bor fratage dem den mulighed
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(Warnock, 2008). Hvad skal en patient laeegge vaegt pa, nar han eller
hun skal beslutte ikke at ville leve leengere? I andre af livets valgsi-
tuationer er det rigtigt at tage hensyn til andre, og det vil ogsa geelde
her. En »normal« hensyntagende adferd vil kunne forsterke det i
forvejen fortvivlede menneskes folelse af at veere en byrde. »Hvor
selvbestemmende kan de svageste handle, ndr omverdenen vurde-
rer deres syge, athaengige oglidende liv som uveaerdigt?« sperger den
norske teolog Knut Ruyter (1998, s. 182).

Den engelske praktiserende leege Iona Heath skriver i en klumme
i British Medical Journal om den indirekte tvang, som kan ligge i at
give det sarbare og athengige menneske dette valg:

It seems to me to be impossible to ensure that an apparently voluntary re-
quest for assisted dying is not in some small way coerced. It is all too easy
for sick and disabled people to believe that they are becoming an intole-
rable burden to those closest to them, and indeed they often are a burden.
In such circumstances a request for assisted dying can become a sort of
sacrifice on the part of the dying person, with complicit, self interested

support from relatives, professionals, or carers. (Heath, 2012, s. 35)

Man ma derfor stille det sporgsmal, om alle valg skal veere til radig-
hed. Der kan komme til at hvile et direkte eller indirekte pres pa
patienten for at veelge muligheden dedshjelp, hvis tilstanden i
ovrigt vurderes som tilstreekkelig lidelsesfuld og hables, og livs-
kvaliteten bedommes som tilstreekkelig lav af patienten selv og af
andre.

Vi er sarbare og atheengige af det feellesskab, vi er i. Pa den méde
bliver vi aldrig fuldt autonome. Vi er fra fodslen sat ind i medmen-
neskelige sammenhange i storre eller mindre grad. Det gelder
socialt, kollegialt, venskabsmaessigt og familiemzessigt.

De norske forfattere, Jan-Olav Henriksen og Arne Johan Vetle-
sen siger det pd denne made:

Det nyfedte menneskebarnet er fra forste stund avhengig av at det er
noen andre til stede — noen som sgrger for neering, varme og trygghet.

Avhengigheten av andre bunner i den enkeltes sarbarhet. Sarbarheten
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gjor at band etableres til andre. Uten band til noen utenfor seg selv, kan

ikke mennesket klare seg. Mennesket er nemlig ikke et selvtilstrekkelig

vesen, og mangelen pa selvtilstrekkelighet gjelder ikke bare ved fodselen,
det er snarere et vesenskjennetegn som vedvarer livet ut. (Henriksen og

Vetlesen, 2006, s. 76)

6. Autonomi som relativt begreb
Autonomi respekteres dog ikke fuldt ud som begrundelse for deds-
hjelp. Hvis en leege skal udfere det, er det ikke tilstraekkeligt at
henvise til patientens anmodning. Det kreeves ogsa, at patientens
livsveerdi vurderes som tilstrakkeligt lav ogsé af omgivelserne. Det,
der legitimerer dedshjelp, er sdledes ikke alene, at der foreligger en
anmodning, men at visse liv vurderes at vare ikke-levevaerdige.

En hollandsk lage fortalte mig, at han stiller mange og grun-
dige sporgsmal til den patient, som har anmodet om dedshjzlp.
Han tilfojede: »Men det er ikke altid, jeg er tilfreds med patientens
svar.« Det er med andre ord hans grad af tilfredshed, som er afgo-
rende for, om dedshjalpen kan bevilges. Det fremstar naturligvis
som en ansvarlig adfeerd, men ret beset afvejer denne leege respekt
for patientens autonomi imod, om han mener, patientens enske er
oprigtigt, om patientens liv er levevaerdigt, og hvad der er barm-
hjertigt. Denne problemstilling blev allerede omtalt leenge for frem-
sattelsen af den hollandske lov i sin tid (Jochemsen, 1994).

Hvis det pa den anden side er barmhjertighed, der skal beere ideen
om dedshjelp, folger sporgsmalet, om ikke ogsa andre patienter,
som lider, men som ikke kan bede om dedshjelp - for eksempel
pa grund af svaekkelse eller demens, eller umyndige bern - burde
kunne tages af dage (se ogsa kap. 7). De har ikke autonomi, men de
kan have lige sa stor lidelse.

Nér autonomiargumentet med andre ord ikke kan bruges, barer
lidelsesargumentet igennem. Det er ikke kun en forventelig logisk
og psykologisk konsekvens, det er ogsd en erfaring, at det gar i den
retning, idet udviklingen i lande, som har haft mange ars praksis
med dedshjelp, bekrafter det (se kap. 13). Neermest ud fra et ret-
feerdigheds- og lighedssynspunkt inddrages flere og flere patienter
som kandidater til dedshjelp (MacKellar, 2017; Montero, 2017). I
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Holland debatteredes i efteraret 2019, om dedshjeelp kunne udvides
til ogsa at geelde born (Pedersen, 2019, s. 11). Nogle kalder det et
sporgsmal om barmbhjertighed, andre har henvist til FN’s borne-

konvention, som taler om barnets tarv.

Konsekvenser for patient-laege-forholdet

I det foregéende afsnit har jeg diskuteret to hovedargumenter for en lov-
liggorelse af dedshjelp: At athjelpe den ubeerlige lidelse og at respek-
tere selvbestemmelsesretten. Argumenterne er lette at folge, og det er i
udgangspunktet gode argumenter. Ofte forenkles sporgsmalet imidlertid,
og det betyder, at argumenterne fremstar som uimodsigelige. Det virker,
som om de dilemmaer, som kunne ligge i spergsmalet, forsvinder. Om
forenklinger af etiske dilemmaer har den italienske filosof og forfatter
Umberto Eco sagt:

Visse etiske problemer er begyndt at std klarere for mig i kraft af mine overvejel-
ser om nogle semantiske spergsmaél - og du skal ikke tage dig af, at der er nogle,
der siger, at vi taler for sveert. De er muligvis blevet opfordret til at taenke alt for
nemt af massemediernes »abenbaring«, som pr. definition altid er forudsigelig.
De mé leere at teenke sveert, for hverken det gadefulde eller det dbenlyse er nemt.

(Eco, 1998, s. 80)

I det foregaende afsnit har jeg isaer problematiseret begrebet autonomi i
forbindelse med dedshjalp. Som det er fremgaet, skal patientens auto-
nomi udeves i et intenst og kompliceret samspil med omgivelserne. I
det folgende vil jeg se naermere pa den folsomme relation, der er mellem
patient og laege, og endelig vil jeg pege pa, at der netop i denne relation
indgar elementer, som ikke uden videre lader sig veje og male. Relationen
benytter som sit sprog ikke alene hjernens, men ogsa det vi kan kalde
hjertets sprog.

Normalisering af dedshjalp

En lovliggorelse af dedshjelp vil ikke blot gere handlingen mulig inden
for lovens rammer, men ogsa gere den mulig i vores bevidsthed. Hvor
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dette at tage et menneske af dage grundleggende har veret en uaccep-
tabel handling og i den forstand umulig, da det er en overskridelse af et
tabu, vil en lovliggerelse medfore, at umuligheden og tabuet forsvinder.
Men en videre konsekvens ville veere, at det ogsd kunne blive en forventet
handling - graensende til en moralsk forpligtelse — nar man stod over for
stor lidelse. Man har talt om, at en legalisering betyder, at der kan udvik-
les en »eutanasi-mentalitet«, eller at dedshjelp »normaliseres« (Ruyter,
1998; MacKellar, 2017).

Normalisering af dedshjelp kan veere med til at forklare den sakaldte
glidebane-effekt (MacKellar, 2017). Aristoteles tilleegges ordene, »En
handling bliver en vane, bliver et karaktertrak, bliver en skabne.« Den
aforisme formuleres mere nutidigt i en kronik af psykologen Frej Prahl:

Hvorfor mon stadig flere lag af athaengige mennesker kvalificerer til aktiv deds-
hjeelp i Holland? Det er en naturlig konsekvens af den samme psykologiske me-
kanisme. Jo mere vi gor en bestemt handling, desto mere retfeerdigger vi, at de
her mennesker ikke har noget at leve for. Jo mere vi retfeerdigger, at mennesker
ikke har noget at leve for, desto flere mennesker vil efterhanden ikke have noget
at leve for. Jo flere mennesker, som ikke har noget at leve for, desto flere poten-

tielle modtagere af aktiv dedshjelp. (Prahl, 2016)

Man ma endog stille det spergsmal, om en lovliggerelse af dedshjelp vil
skabe en slags athaengighed af muligheden. I sin bog »Being Mortal« skri-
ver den amerikanske kirurg og forfatter Atul Gawande: »I fear what hap-
pens when we expand the terrain of medical practice to include actively
assisting people with speeding their death. I am less worried about the
abuse of these powers than I am about dependence on them« (Gawande,
2014, s. 244). Vil en lovgivning fa os til at betragte lidende, handikappede
og ath@ngige mennesker pa en ny made, nemlig at de mennesker maske
kan undveeres? (Prahl, 2016). Vi vil naturligvis henvise til, at det vil veere
til deres eget bedste (»in the best interest of the patient«), men kunne der
vaere andre motiver? » He would be better off dead® can be said for many
dubious reasons: the most dubious is that we would be better off if he were
deads, skriver filosoffen David Jones (2017, s. 250).

En anmodning om dedshjelp er ganske sjeelden i Danmark bade pa
hospitalsafdelinger og i hospices - og langt sjeeldnere, end det kolporteres
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i medierne. Den ledende overlege, Bente Serensen, pa kreeftafdelingen
pa Vejle Sygehus sagde for et ars tid siden til mig: »Jeg kan praktisk talt
ikke mindes, at vi har haft en patient, hvor dedshjeelp kom p4 tale. Det er
slet ikke noget ’issue’ pa vores afdeling«. Man ma sperge, om det blandt
andet kan skyldes, at dodshjelp ikke er »pa dagsordenen, fordi det ikke
er legaliseret. I for eksempel Belgien hores sporgsmalet jeevnligt og nogle
gange endda allerede pa det tidspunkt, hvor en alvorlig diagnose stilles
(Montero, 2017; Beuselinck, 2017).

Nar dedshjelp ikke er lovliggjort, er det heller ikke nedvendigt, at det
bliver en overvejelse i behandlingsforlgbet. Hvis dodshjaelp derimod var
en mulighed, ville der opstd andre tanker — bade nogle, som udtryktes og
nogle, som ikke udtryktes. Er leegen patientens hjelper i livet, eller er han
den, som kan tage livet af patienten, nar visse betingelser er opfyldt? For
det kunne vere betingelser, som ikke kun var bestemt af patienten. Ville
der bag kitlen kunne veere skjulte motiver? Leegens rolle bliver tvetydig —
bade for patienten og for leegen selv (se kap. 9).

Den hollandske lzege og kardiolog Richard Fenigsen har veeret en ved-
holdende kritiker af sit lands mangearige dedshjalpspraksis. Han frem-
heaver i et leengere essay (Fenigsen, 1989), at patienter vil kunne ane, at
den lege, der er parat til at ombringe dem, nar de onsker det, ogsa vil
veere 1 stand til det, uden de ensker det. Muligheden for dedshjelp vil
saledes kunne skabe en relation, som praeges af mistro og frygt.

Modsat fremfores det ikke sjeeldent, at det af frygt for fremtidig lidelse
eller sygdomsprogression kan vere en kilde til lettelse og oplevelse af
kontrol at vide, at dedshjalp er en tilgeengelig mulighed; det er beskrevet
som en slags sikkerhedsventil, selv om de ferreste i sidste ende gor brug
af den (Wilson et al., 2007).

Rationelle og irrationelle elementer
i eksistentielle valg

Patient-laege-forholdet bestemmes naturligvis ikke kun af rationel og
logisk teenkning. Uafvejelige storrelser som folelser, kropssprog, med-
bragte holdninger og erfaringer fra det tidligere liv indgar - ogsa erin-
dringer om tidligere sygdomsperioder og patient-laege-kontakter.
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En leege pa et dansk hospice fortalte mig om en patient, som havde
bedt ham om at gere en ende pa elendigheden. Laegen havde svaret, at
han ville hjelpe ham pa alle mader, men at han ikke métte tage ham
af dage. Patienten sank tilbage i sengen med en lettelse og spurgte:
»Hvad kan du da gore for mig?« Hvordan kan det vere beroligende for
patienten, at leegen ikke ma yde den dedshjelp, han bliver bedt om af
patienten? Jeg tror, det haenger sammen med, at mennesker er sidan
indrettet, at de — med et billede fra radiofoni - kan modtage og sende
pé bade hjernen og hjertets bolgeleengde. Den forste er logisk og ratio-
nel, og her er et tilfredsstillende svar pé patientens foresporgsel et »ja«.
Den anden er ulogisk og irrationel, og her kan det rigtige svar vere
et »nej«.

Jeg husker en satning, som illustrerer metaforen om hjernen og hjer-
tets bolgeleengde: En jurastuderende skrev i et brev til sin udkarne: »Med
hensyn til mine folelser for dig henviser jeg til tidligere korrespondance
herom.« Det viser, at nér vi stiller ind pa de to belgeleengder samtidigt,
bliver det enten uforstaeligt eller i det mindste pudsigt. Hos mennesket
veksler de to belgeleengder imidlertid. Hvis vi skulle bruge hjernens logik
i hjertets anliggender, ville vi blive skeptiske. Hvis vi kunne male og
beregne keerligheden, ville vi ikke regne den for noget. En logisk absurdi-
tet for hjernen kan godt forstas pa hjertets bolgeleengde. Et eksempel pé
en ulogisk seetning, som alligevel giver mening, er: »Kun fordi jeg har dig,
kan jeg blive ved at klare de problemer, som du uvegerligt giver!« Det er
logisk set et paradoks, men pa hjertets bolgeleengde kan det blive opfattet
som en kerlighedserklering.

Hjernens og hjertets bolgeleengde. En tilsvarende metafor er hjerne- og
hjertesprog. Det er ikke mig, der har »opfundet« de betegnelser, men jeg
har brugt dem nogle gange (for eksempel Hartling, 2001). Der er mange
eksempler pa de to sprog - og uden tvivl flere, end vi teenker over til dag-
lig. Bedstemor forteller ikke bernebernene eventyr om graessets beskaf-
fenhed, dets cellulose- og vandindhold, men om elverpigerne, der danser
pa greesset. Hjernesprog ville eliminere fortryllelsen i eventyret. Tarer
er ikke blot H O med lidt NaCl i. Morgendug glimter som diamanter i
edderkoppespindet, men beskrivelsen bliver flad, hvis man kun taler om
kondenseret vand.
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Hvis ikke mennesket havde begge sprog, ville vi ikke kunne forsta
poesi eller kunst. Men selv om vi véd, at begge sprog er vigtige, glemmes
det ofte — ogsa i debatten om dedshjalp.

For at belyse de to sprog i denne forbindelse henviser jeg til et uddrag
af min bog om dedshjelp (Hartling, 2015; se tekstboks), hvor jeg for-
teeller om en personlig oplevelse i forbindelse med min hustru Katrines
sygdom. Hun dede i 2012.

Katrines naturlige brune lod var blevet gusten, som det kan ses hos
patienter med kronisk nyresvigt. Grélig i farvetonen som om sol-
breendtheden havde faet et lag askestov over sig. Dialyserne var opsli-
dende, men livsngdvendige. Og de var blevet nodvendige hver anden
dag. Fire-fem timers dialyse. Pause den folgende dag. Og sa igen. Op
mod en dialyse begyndte vaeskeophobningen at plage. Vejrtraknin-
gen blev besveeret, og der var trykken for brystet.

[...]

De forste mange timer efter en dialyse var hun umadelig treet pa
grund af kroppens reaktion over for de vaskevolumener, der blev
»flyttet« og renset, og pa grund af den hurtige reduktion af kroppens
vaeskevolumen. Derefter var der nogle fa timer med nogenlunde vel-
befindende, hvis ikke der var kvalme eller hovedpine. Man kunne
kalde det en oase af velbefindende mellem dialyserne. Frygten for
neste dialyse aflostes gradvist af en laengsel efter den pa grund af det
tiltagende veeskepres med andenod og belastning af hjertet.

[...]

Katrine var et menneske med stort livsmod. Mange har det i tidens
lgb hjulpet ud over hende selv. I den sidste tid fik medpatienter hjelp
og stotte og gennem Katrine en sterk fortaler. For eksempel nar de
ikke selv kunne formulere en modstand mod en kraenkelse, som
kunne vere halvskjult i venlig tale om regler og muligheder. Men
selv hun kunne knakkes. Graed om natten i sin hospitalsseng - af
ensomhed, udmattelse og af savn.
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Hun lengtes sa meget efter almindelige dage uden smerter og
kvalme, men der var kun fa af dem. Og der var en overveldende
vished om, at der ikke var udsigt til bedring. »Jeg véd, hvad jeg kan
gore,« siger hun en dag, »jeg har taenkt over det. Vil du hore det?« Jeg
nikker forsigtigt. Hendes gjne hviler pa mig. Hun er alvorlig. »Jo, en
nat abner jeg for mit dialysekateter. Det kan godt lade sig gore; de ser
ikke sa meget til mig om natten. Blodet vil langsomt dryppe ud. Pa
grund af A-K-behandlingen vil det ikke stoppe. Jeg vil langsomt falde
isovn ... Nej, nej — nar du ser sadan pa mig, gor jeg det ikke.«

Den oplevelse, der er gengivet i tekstboksen, illustrerer de to teenkema-
der - den rationelle og den irrationelle. Hvis jeg kun tenkte rationelt,
matte jeg erkende, at hun som beskrevet havde det forfeerdeligt, og at situ-
ationen var udsigtsles. Med hjernesproget kunne jeg ganske fornuftigt
have svaret hende: »Jeg forstir dig. Det er en rigtig beslutning. Du skal
have lov at slippe nu. Jeg vil sidde hos dig, mens det sker. Du skal ikke veere
alene.«

Men hjertesproget fandt ikke de ord. Det kan kun udtrykke en sorg
over tanken om at skulle miste den elskede. Keerligheden er pa den made
egoistisk, men hvis det er egoisme, kunne hun ikke se det som egennytte.
Hun sa og herte det, hun havde brug for, og sagde nasten uden pause fra
sine forste ord — afbred nermest sig selv: »Nej, ndr du ser sadan pa mig,
gor jeg det ikke!«

Katrine teenkte pa at tage sit liv for sin egen skyld og ville sa ikke gore
det for min skyld. Eller maske netop ogsa for sin egen skyld. Fortalte hun
mig om sin plan for at se min reaktion? Gav det hende styrke og livsmod,
at reaktionen ikke var rationelt imedekommende? Og havde den vearet
rationelt impdekommende, ville hun da maske have gennemfert sin for-
tvivlede plan.

Min oplevelse understreger, at »intet menneske er en o« (jf. et beromt
digt af John Donne fra 1624), og at ingen alvorlige beslutninger tages
»uden hensyng, fordi ingen beslutninger kan tages adskilt fra de relatio-
ner, vi har. Men det er ikke den vigtigste pointe her, for Katrine leerte mig
noget, som ikke er fremtreedende i tidens debat om dedshjaelp, nemlig
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dette, at det fortvivlede menneske ikke kun har brug for at blive medt
med en rationel forstaelse for, at nu er det bedst at komme af dage. Det
skyldes, at den forstéelse pd samme tid rummer et element af, at det med-
menneske kan undveres. Respekt for selvbestemmelsesretten understre-
ges igen og igen i dedshjaelpsdebatten, men den respekt kan rumme en
uudtalt og indirekte afvisning eller udelukkelse (forstedelse).

Dette geelder nemlig ikke kun, nar det er en af de allernaermeste. Jeg
er ikke i tvivl om, at det ogsa vil geelde en mere fremmed — for eksempel
en patient. Hvad herer (ser og merker) patienten, som i sin ned og med
henvisning til sin selvbestemmelsesret anmoder om dedshjalp? Patien-
ten maerker og forstar, at han eller hun kan undveares, og det har intet
menneske brug for at maerke. Patienten foler sig maske allerede til overs,
og den folelse forstaerkes, nar patienten rationelt veelger, at nu skal det
slutte, og nar omgivelserne rationelt svarer, at det er der al mulig grund
til. Pa den made kan patientens folelse af hablgshed blive storre og endda
begrunde og fremskynde valget af dedshjelp.

Lad mig sige det med andre ord: I et land med lovliggjort dedshjelp
bliver budskabet: »Du beder om din ded. Det er til at forstd, du har en
ubcerlig tilstand, og vi kan ikke gore si meget mere. Men du md overveje
det noje. Jeg vil komme igen for at hore, om du fortsat mener det. (Anmod-
ningen skal efter reglerne vaere vedholdende). Jeg md ogsd forelegge det
for en kollega, for vi kan skride til en sidan handling.« (En uaftheengig kol-
lega skal hores for at veere med til at fastsla, at situationen er udsigtsles, og
at patienten mener det). Svaret er ansvarsbevidst og bygger pa en velment
vurdering af, hvad der er bedst for patienten. Men samtidig kommer sva-
ret til at rumme: »Vi kan hjeelpe dig herfra, for vi kan ogsi godt undveere
dig, solle som du er. Vi kan blive af med dig«. Sa hjertelost er der ingen, der
taler, men hvad herer patienten — midt i sin elendighed - i det behjertede
tilbud om dedshjelp?

I et land med et opretholdt forbud mod dedshjelp kunne budskabet
lyde: »Du beder om din dod. Det er til at forstd, for du har det forferdeligt.
Vi vil gore, hvad vi kan for dig, og vi vil veere hos dig, ogsd nu hvor det er sd
slemt.« Patienten vil maske gentage sit onske om at do, men den endelige
barriere i loven behover ikke, som det af og til siges, vaere ubarmbhjertig,

men kan veere et tilsagn til patienten om, at vi tor veere sammen med ham
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eller hende i magteslesheden, og at de fortsat ma veere i feellesskabet, som
dette liv er. Nar patienten beder os om hjelp til at de, ma vi lytte pa bade
hjernens og hjertets bolgelaengde.
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Ordforklaringer

adfeerd: beteende (S), atferd (N)

afvisning: avvisande (S), avvisning (N)

barnets tarv: hensynet til(1) barnet (S/N)
elverpigerne: alveflickorna (S), alvejentene (N)
endegyldig: oaterkallelig (S), ugjenkallelig (N)

for stedse: for/for alltid (S/N)

hvornér: nir (S), nar (N)

ikke matte: Inte kunde (S), ikke kunne (N)
jurastuderande: juridikstuderande (S), jusstudent (N)
kitlen: lakarrocken (S), legefrakken (N)
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klumme: inldgg (S), innlegg (N)

male: mita (S)

nemt: litt/lett (S/N)

opslidende: utmattande/utmattende (S/N)

pé overfladen: ytligt (S), pa overflaten (N)

ryge: roka (S), royke (N)

selvgendrivende: sjalvforgorande (S), selvmotsigende (N)
sundhedsloven: hilsolagen (S), helseloven (N)

ubeerlig: outhérdligt (S), uutholdelig (N)

udskyde: fordroja (S), utsette (N)

uheldsvangert brud: 6desdigert brot (S), skjebnesvangert brudd (N)
vedholdende: ihallande (S), vedvarende (N)

vejrtreekningen: respirationen (S), &ndedrettet (N)
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KAPITTEL 6

Autonomi er noget vi giver hinanden

Christian Juul Busch
Hospitalspraest ved Rigshospitalet, Kebenhavn

Abstract: The concept of autonomy is essential in the discussion of assisted dying.
In this chapter I will endeavour to nuance the concept of autonomy towards also
encompassing an essential element of mutual commitment. Thus, the chapter will
emphasise the importance of strengthening a nuanced concept of autonomy that I
consider to be essential. Therefore, I will try to take the argument about the individ-
ual’s right to decide over his or her own life as a starting point to investigate auton-
omy and assisted dying. In the common understanding of autonomy, the mutual
obligation towards the community seems to be reduced in favour of the individual’s
right to decide for himself/herself. I will illustrate this aspect with an example from
the world of cinema, Bille August’s Stille hjerte (Silent Heart).

Keywords: assisted dying, autonomy, community, euthanasia, mutual commitment

Etikkens grundspergsmal

Der er en bagside ved udviklingen af den moderne medicin. Det er et
gode, at flere og flere patienter med alvorlige sygdomme lever leengere
og bedre med deres sygdomme. Men det betyder ogsa, at uhelbredeligt
syge og deende patienter kan fole sig fanget i et dilemma mellem pa den
ene side at fortseette behandling og pa den anden side frygten for ikke at
kunne undslippe lidelsen. Det giver uhelbredeligt syge mennesker mange
overvejelser over, hvornar »nok er nok«. Fordi frygten for at havne i en
blindgyde af fortsat behandling uden kontrol over eget liv er sa stor, bli-
ver diskussionen om patientens selvbestemmelse, autonomien, naturlig-

vis central.

Sitering av denne artikkelen: Busch, C. J. (2020). Autonomi er noget vi giver hinanden. I M. A. Horn,
D.J. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk (Kap. 6, s. 125-139).
Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/n0asp.96.ché.

Lisens: CC BY 4.0.
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Filosoffen og teologen Peter Kemp stiller den medicinske etiks grund-
sporgsmal, nar han sperger: »Hvor gar graensen mellem det gode liv med
teknologien og den destruktive anvendelse af den?« og han konstaterer:
»Alt eller intet holdningen er ofte etisk fejhed,« og fortsetter: »Men ved at
opgive sporgsmalet, fordi svaret er vanskeligt, opgiver man selve etikken,
modet til at vaelge mellem godt og ondt, som er selve modet til at leve«
(Kemp, 1994).

For mig gaelder Peter Kemps holdning ogsa ved dedshjelp og i forhold
til autonomi. Det er pa ingen made enkelt at afgere, hvilken betydning
den enkeltes ret til at bestemme over sit eget liv skal have, og hvilken
betydning omgivelserne, de naermeste parerende skal have i valget om at
ville leve eller de. For mig gaelder det om at finde den »vanskelige midte«
mellem alt og intet holdningen og samtidig opretholde »modet til at veelge
mellem godt og ondt, som er selve modet til at leve«. Et eksempel pa van-
skeligheden ved at veelge mellem retten til selvbestemmelse og pligten til
at veegte hensynet til omgivelserne ser jeg udfoldet i filmen Stille hjerte.

»Stille hjerte«

I filmen Stille hjerte af Bille August lader han Esther, en kvinde pé
omkring 60-65 ar, der lider af den dedelige sygdom amyotrofisk lateral
sklerose (ALS), fremsaette ét eneste onske. Hun vil have en veerdig ded pa
et tidspunkt, hvor hun stadig kan genkende sig selv og er ved sine fulde
fem. Det er hendes mand, laegen Poul, der skal gore den dreebende dosis
af piller klar til hende. Hendes problem er blot, at hendes onske er et
ulovligt enske.

Parrets to detre, Heidi og Sanne, bliver inviteret til familiens land-
sted for at tage afsked med deres mor. Pa forhand ved de, at moderen
har besluttet, at hun vil afslutte sit liv, ndr de tager hjem efter week-
enden. Esther gnsker ikke at miste sin verdighed. Da hendes arm er
begyndt at svigte hende, og hun taber ting, kan hun se i gjnene, at fra nu
af vil sygdommen eskalere, og hun vil blive yderligere svakket, indtil
hun der.

En person mere, Lisbeth, Esthers gamle veninde gennem hele livet,
er inviteret med til afskeden med Esther. Da Heidi, den =ldste datter,
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opdager, at hendes far, Poul, har et forhold til Lisbeth, tilkalder Heidi en
ambulance for at forpurre moderens ded som reaktion pa faderens for-
reederi overfor moderen. Da det gar op for familien, hvad Heidi har sat i
gang, viser det sig, at det er Esthers eget onske, at Poul og Lisbeth danner
par, fordi Poul ikke egner sig til at veere alene. Den kaotiske situation
med en ambulance pé vej pa grund af en misforstaelse opleses ved, at den
psykisk sarbare Sanne, der har tidligere selvmordsforseg bag sig, redder
situationen og lader som om, at det er hende, der er brudt sammen og har
forsegt selvmord, hvorefter hun springer ind i ambulancen og bliver kort
bort fra den kaotiske scene.

Da weekenden er ved at vere forbi, og de gvrige forlader landstedet,
ser man Poul holde pilleglasset og vandglasset, og Esther tager selv de
piller, Poul har fremskaffet til hende. Derefter gar Poul i slutscenen ud ad
hovedderen for at lufte hunden.

Formelt har alle accepteret Esthers beslutning, men reelt er beslutnin-
gen langt fra accepteret, sa vidt jeg kan se. Det er hele tiden omdrejnings-
punktet i filmen, at nar Esther selv har valgt at afslutte sit liv, sa kan ingen
for alvor anfaegte Esthers valg, selvom de er i oprer over beslutningen.
Esther er som figur tegnet som en sterk, selvsteendig kvinde med klare
meninger. Selv hun, der er sa steerk, siger et par gange i filmen, at hun er i
tvivl om sin beslutning, men at det er for sent at gore den om.

Nar hjertet ikke er stille

Esthers beslutning seaetter sa meget opror i familierelationerne, at man
merker de folelsesmassige bolger som nogle, der er ved at fa familien til
at drukne. Det er netop dét, der undrer mig og kalder pa min opmaerk-
somhed i forhold til filmen og tanken om autonomi og dedshjxlp som
sddan. Nér vi er sa forviklede i hinandens liv, som det smukt og saerdeles
realistisk beskrives i denne film, sd undrer det mig, at Esthers selvbe-
stemmelse, autonomi, bliver beskrevet som sa rigid og sa meget baseret
pa hensynet til Esther selv, at selv de voldsomme reaktioner ikke giver
anledning til »second thoughts«. Nar den »steerke« Heidi bryder sam-
men og mister overblikket, krakelerer og tilkalder en ambulance, sa far
det ingen konsekvenser for Esthers beslutning. Heller ikke nar krisen
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med de »blé blink, advarselslamperne, forstaerkes yderligere, ved at den
»skrobelige« Sanne forlader sceneriet og gar ind i ambulancen — med et
pretenderet selvmordsforseg som udgangsreplik, giver det anledning til
forandringer i Esthers beslutning.

Nar Esther har truffet sin beslutning, synes intet at kunne aendre den,
hverken Esthers egen tvivl, der overhgres af hende selv og alle de ovrige,
og heller ikke de voldsomme reaktioner, hendes beslutning sxtter gang
i. Det er interessant og tankevackkende, at ingen synes at kunne pavirke
eller sette sporgsmalstegn ved Esthers selvbestemmelse, autonomi, sa
den bliver diskuteret.

En passant kan man sige, at nar Esther ikke selv reagerer pa de vold-
somme folelser, hendes beslutning sxtter i gang i hendes dotre, kan det
skyldes, at Esther har svigtende empatiske evner. ALS-sygdommen kan
veere associeret med demens (af frontotemporal type). Omkring halvde-
len af ALS-patienter viser tegn pa reduceret empati, bliver mere eller min-
dre apatiske, mister sygdomsindsigt, situationsfornemmelse og evnen til
at overskue opgaver og treffe beslutninger (Schelde, 2016). Det kunne
veere arsagen til, at Esther ikke reagerer pa, at Helle bliver opbragt over
hele situationen og tilkalder en ambulance for at forpurre moderens for-
saet, eller at den skrobelige Sanne bliver nedt til at forlade huset. I filmen
er der dog ikke noget andet, der tyder p4, at Esther er ramt af manglende
empati eller apati med relation til demens.

Autonomi og gensidigt ansvar i selvets epoke

Filmen gor det naerliggende at diskutere selvbestemmelsen, autonomien.
Filmen bliver, som jeg tolker den, et vidnesbyrd om, hvordan hensynet
til egne ensker har storre veegt end det gensidige hensyn til andre i den
epoke, vi befinder os i. Autonomi er med rette en basal veerdi, der ligger til
grund for sundhedslovgivningen i alle vestlige lande. Selvom virkelighe-
dens daglige beslutninger i behandlingssituationer ofte er baserede pa et
nezrt samvirke mellem patient og parerende sd er sundhedslovgivningen
baseret pa at sikre det enkelte menneskes integritet og autonomi gennem
behandling og pleje. Pa den made er Bille Augusts beskrivelse af epokens
made at se pa autonomi pa som udtryk for den enkeltes principielle ret
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til at udeve kontrol over eget liv og sygdom, uathangig af omgivelsernes
onsker og praeferencer, meget korrekt. Vi er i »selvets epoke«. Her er det
enkelte menneskes egen folelse den hejeste »autoritet«. »Only do what
your heart tells you!« som Prinsesse Diana udtrykte det som et ekko af
tidens veesentligste veerdier.

Jeg mener, det i mange netvaerk kan vaere vanskeligt at udtrykke andre
perspektiver end blot at understotte et svert sygt og deende menneskes
onske. I forleengelse af dette rejser sig et spergsmal. Er det overhovedet
muligt for Heidi, Sanne og deres far for alvor at tale imod Esthers gnske
om at de? Filmen er sa meget en film pa epokens praemisser, at den mulig-
hed end ikke afproves som et samtaleemne. Men skiftevis markerer dot-
rene indirekte en klar uenighed med moderens beslutning, uden at det
kommer klart og direkte til udtryk som en dialog.

P4 tidens vilkar gor Esther fordele og ulemper op ved at leve videre
med sygdommens belastninger og det accelererende kontroltab og treeffer
sin beslutning. Gennem sin egen fornemmelse for, hvad der er veerdigt,
anser hun deden for mindre slem end livet med yderligere kontroltab og
magtesloshed. I andre tilfeelde end Esthers kan der veere tale om uudhol-
delige smerter, som ikke kan lindres. I filmen fokuseres udelukkende pa,
at fra nu af vil Esthers sygdom progrediere, men der gores ingen overve-
jelser over andre muligheder, for eksempel hvilke muligheder palliation
og hospice kunne yde i en saidan sammenhzeng, og i yderste tilfeelde for
eksempel palliativ (lindrende) sedering (se kap. 10).

Min hovedantagelse er, at vi i mange sammenhznge skal have retten
til at bestemme over vores eget liv, nar det ikke pavirker andre mennesker
eller samfundet vasentligt. Samtidig ser jeg mennesket som reelt ikke
verende et selvberoende vaesen. Tveertimod er vi i hgjere grad, end tidens
dominerende tanker tilsiger, athaengige af de sociale ssammenhznge, som
vi befinder os i, og pavirkes af bade vores omgivelser og samfundet i den
made, hvorpa vi udever vores selvbestemmelsesret, vores autonomi. Vi er
forviklede i hinandens liv i hojere grad og mere vesentligt, end diskussi-
onen om dedshjalp og autonomibegrebet indikerer. Filmen Stille hjerte
viser forbilledligt, hvor mange komplekse folelser Esthers beslutning seet-
ter i gang i familien, uden at de komplekse folelser far nogen betydning
for Esthers beslutning.
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Autonomi er noget vi giver hinanden

Efterladtes sorg forholder sig ikke alene til den efterladtes egne indre
minder, folelser og tanker, men ogsa til de forventninger, omgivelser, ven-
ner og kolleger og samfund har til den sergende, og de privilegier, den
efterladte tildeles for sin sorg. I en artikel om efterladtes sorg, set ud fra en
socialkonstruktivistisk vinkel, beskriver Mogensen (2019), hvordan den
sorgende har lod og del i et familiesystem, et bredere lokalt system og et
samfundsmeessigt system, hvor den sorgende indgar med privilegier og
forpligtelser.

Et tilsvarende perspektiv kan man anlagge for mennesker med alvor-
lige sygdomme og deende. I almindelighed fordrer de sociale netveerk,
vi indgar i, og vores forhold til samfundet, at mennesker med alvorlige,
livstruende sygdomme tilkendes vidtrakkende privilegier, som frisetter
den syge fra mange af de almindelige forpligtelser i gensidigheden med
familien, omgivelserne og samfundet. Den syge og deende person bliver
ikke medt med mange traditionelle forventninger, men er ofte frigjort fra
arbejde og hjemlige forpligtelser. Mange svaert syge og deende bryder sig
ikke om at vaere en belastning for omgivelserne og at vere athangig af
omgivelsernes omsorg og pleje.

Der er ingen tvivl om, at en af de vaesentligste arsager til at anmode om
dodshjalp, er, at den uhelbredeligt syge foler sig til besveer for sine omgi-
velser, familie, venner og samfund. Det har veeret vist i undersogelser,
siden de forste undersogelser om dedshjelp blev lavet i begyndelsen af
1990°erne (Van der Maas, van Delden, Lijnenborg & Looman, 1991). I de
seneste registreringer af arsager til at anmode om leegeassisteret selvmord
i Oregon var det i 2018 54 % af patienterne, der delvist var motiverede til
at veelge dodshjalp af frygt for at veere en byrde for andre. Endvidere er
andelen af patienter motiverede af tab af autonomi og faldende evne til
at deltage i aktiviteter steget siden 1998 (Oregon Health Authority, 2011;
2019; se 0gsa kap. 14).

Graden af selvbestemmelse, som et individ gives og forventes at udeve,
kan man kalde for en »rolle« i det sociale, som et individ indtager i for-
hold til og forhandler med sine omgivelser. Omgivelsernes tilladelse eller
fornaegtelse af selvbestemmelsen fir betydning for, hvordan det enkelte
individ vil udfolde sin selvbestemmelse eller endda kan fole sig tvunget at
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udove sin selvbestemmelse indenfor nogle rammer, der ligger i tiden frem
for i det enkelte individ selv. Jeg mener, at det er veesentligt at fremhzve,
at autonomi ikke alene er en tanke eller en folelse inden i den syge, men
at forstaelsen af selvbestemmelse ogsa er noget, der er til stede mellem det
enkelte individ og de mange relationer, den syge indgar i, og de normer,
der er om selvbestemmelse i epoken. Mit indtryk er, at den sveert syges
og deendes »sidste vilje« er umulig at diskutere og stille spergsmal ved
for de parerende. Selvom der matte vaere massiv uenighed eller supple-
rende tanker og folelser blandt de parerende, er det umulig at diskutere
en tanke, der har karakter af en »sidste vilje«, med den deende. Den syges
og doendes »sidste vilje« har karakter af et »helligt udsagn«.

I Stille hjerte praeges Esthers selvbestemmelse af, hvordan omgivel-
serne tildeler hende ret til at udfolde denne. Preegningen viser sig i, i hvil-
ken grad omgivelserne forstar, sporger ind til og taler om Esthers gnske
om at bestemme over sig selv og herigennem anerkender Esthers ret til
at handle ud fra sit autonome gnske og vilje. Autonomi er noget, vi giver
Esther lov til at have eller ikke giver hende lov til at have i forhold til
omgivelsernes tanker og normer. Autonomien far sit udtryk i forhold til
den ret til at udfolde selvbestemmelsen, som den syge tildeles.

Ligesom man kan tale om, at den sergende har nogle adgangsbetingel-
ser og privilegier for at udfolde sin sorg, tildeles man som syg ogsa nogle
adgangsbetingelser og privilegier for at udfolde sin selvbestemmelse.
Esthers privilegium er, at hendes »sidste vilje« om at afslutte sit liv er en
»joker«, der matcher alle andre hensyn, ogsd detrenes uenighed i mode-
rens beslutning. Autonomi er »noget, vi giver hinanden«, og det vil ogsa
vaere praeget af de normer og kulturelle seerpraeg, som tiden er fuld af.

Autonomi og moderniteten

En af de normer, der er tydelige i den epoke, vi befinder os i i dag, og som
Esther gestalter i filmen Stille hjerte, er, at det geelder om ikke at vaere til
besvzer, og at sygdom er svaghed. Man kan sperge sig selv, hvorfor det er
sddan, og hvorfor vi ikke i sd hej grad ser det som vores opgave at lofte og
bere livets tunge vilkdr sammen? Jeg kan ikke se bedre, end at i selvets
epoke er en patient i bund og grund et individ, der har ansvaret for sit eget
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liv. Selvbestemmelseskulturen, der har manifesteret sig i selvets epoke,
har fokuseret pa at beskrive mennesket som selvsteendigt og uatheengigt.
Afheengighed og sarbarhed ses som en svaghed eller som en defekt.

Forskere som den belgiske professor i omsorgsetik Carlo Leget navner,
at selvbestemmelseskulturens udvikling gennem de sidste 30 ar har veret
parallel med og er fostret af fremkomsten af neoliberalismen. Ifolge denne
ideologi betragtes individuel frihed som den vigtigste sociale vaerdi. Som
folge heraf bliver enkeltpersoner mere og mere set som entreprenerer, der
skal forme deres egen individuelle eksistens og er ansvarlige for deres eget
liv (Leget, 2007, s. 81).

Findes der et saerligt skandinavisk begreb om
autonomi med fallesskabet som centrum?

Jeg vil rejse spergsmalet, om der findes et saerligt skandinavisk begreb om
autonomi, som er helt anderledes og kontrasterer en holdning preeget af
moderniteten og selvbestemmelseskulturen? I en nordisk, skandinavisk
forstaelse er den enkeltes ret til at bestemme over sig selv og sit eget liv i
hoj grad flettet sammen med ansvaret for at tage hensyn ikke blot til sine
neermeste, men til hele samfundet som feellesskab.

Etisk rad beskrev i deres redegorelse om dedshjalp det saledes:

I vor kulturtradition er det dog grundlaeggende, at intet enkeltindivids behov og
onsker kan veere eneafgorende for, hvad selvbestemmelsesretten bor omfatte.
Hos den enkelte veerdszetter vi ikke bare evnen til at tage selvsteendig stilling,
men ogsa evnen til at gore dette under ansvarlig afvejning af de givne omstaen-
digheder. I denne afvejning er det ikke blot vigtigt, at selvbestemmelsen udeves
til vedkommendes egen gavn, men ogsa til feellesskabets bedste. Herunder laeg-
ges der overordentlig stor veegt pa, at ingen skades, det anses for gnskeligt, at
andre sa vidt muligt hjeelpes, og tillige spiller lighedshensyn en betydelig rolle.
(Det etiske rad, 1996, s. 119)

Endvidere bringes et citat af Goran Hermerén, hvor han giver udtryk for, at

Yderst fa, om overhovedet nogen, beslutninger truffet af et menneske pavirker

ikke nogen anden. Dermed aktualiseres sporgsmalet om selvbestemmelsens

132



AUTONOMI ER NOGET VI GIVER HINANDEN

graenser og afvejningen af selvbestemmelsen mod andre vaerdier og principper.

(Det etiske rad, 1996, s. 121)

Henrik Hvenegaard Mikkelsen, dansk antropolog, beskriver i en artikel
om ensomhed blandt sldre danskere

at danskere, som ofte ynder at se sig selv som et steerkt individualiseret folke-
feerd, mangler sproglige vaerktojer til at begrebsliggere »alenehed« som andet

end en negativ tilstand. (Mikkelsen, 2019, s. 17)

Vi har ikke som pa engelsk et positivt ord, som »solitude, for at vaere
alene. Det er ikke tilfeeldigt, mener Mikkelsen. Det er, fordi man i Skan-
dinavien historisk set har inkorporeret i sin selvforstaelse som folk og
kultur, at vi primeert er en del af et feellesskab. Han fortseetter:

Hvor det at veere alene ofte betragtes som noget ugnsket i Danmark, sa kan man
til gengeeld finde en steerk, egaliter etos og en vaerdsettelse af fellesskab og
samfund ... at den sakaldte skandinaviske egalitarisme bygger pa en konstant
vekslen mellem integration (fzllesskab) og disintegration (individualisering).
(Mikkelsen, 2019, s. 17)

I hans kontekst bruger han indsigten til at beskrive, hvordan vi i Dan-
mark ser alenehed blandt seldre borgere beskrevet som en sa negativ form
for ensomhed, at der ikke gives plads til at unddrage sig fellesskabet,
uden at man bliver betegnet som en »saerling«.

Gensidig ansvarlighed som
selvbestemmelsens forudsatning

Det er pa ingen made en ny tendens at se den enkelte som en del af feel-
lesskabet i skandinavisk perspektiv. Det er muligvis et af de mest karak-
teristiske treek ved den skandinaviske egalitarisme. Ligegyldigt hvor jeg
kigger tilbage i det nordiske og skandinaviske DNA, sa er det just dét, jeg
finder, er karakteristisk. Det geelder for si vidt ogsa mange andre kultu-
rer, at feellesskabet har stor betydning, man kan blot teenke pa familiens
betydning i middelhavskulturerne og Mellemesten, men her har indivi-
det traditionelt set betydet mindre end fellesskabet. Det gaelder ikke i de
nordiske lande, sa vidt jeg kan se.
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Det er for mig at se ikke underligt, at det netop er en moderne dansk og
skandinavisk filosof og teolog, der skriver om karakteren af det gensidige
ansvar. Det er med rette et centralt citat, som ofte anvendes i omsorgs-
sammenhznge og i sundhedsvasenet:

Den enkelte har aldrig med et andet menneske at gore, uden at han holder noget
af dets liv i sin egen hand. Det kan vere meget lidt, en forbigidende stemning,
en oplagthed, man far til at visne, eller som man veekker, en lede, man uddyber
eller haever. Men det kan ogsa vere forfeerdende meget, sé det simpelthen star

til den enkelte, om den andens liv lykkes eller ej. (Logstrup, 1956, s. 25)

Dette citat handler egentlig om gensidig ansvarlighed, skyldighed og
forpligtethed over for det andet menneske. Det er denne forpligtethed,
som udger bagtappet, som selvbestemmelsen kan udfolde sig pa. Ansvar
og selvbestemmelse er i en nordisk sammenhzng ikke modsatninger.
Tveertimod er de forenende modsetninger, der styrker og skeerper hinan-
den gensidigt. Det er ikke en svaghed at deempe sin ret til selvbestemmelse
til fordel for hensynet til andre mennesker eller helheden, samfundet. Det
er udtryk for en styrke i et skandinavisk perspektiv.

Myten om Balders ded

I nordisk mytologi er den enkeltes liv baret af feellesskabet, og den enkelte
kan ikke ses uden i sin sammenhang med helheden. Den enkelte er en
gren pa et storre tree. Skeres en gren fra, er det en sorg.

Fortellingen om Balders ded er et eksempel pa dedens irreversibilitet og
teellesskabets rolle i forhold til deden. Dgden kan man ikke handle med. I
modsetning til den greesk-romerske myte om Orfeus og Eurydike sé er det
ikke intensiteten i en enkelt persons sorg, der her er i fokus, men derimod
feellesskabets sorg over at miste et af dets medlemmer. Men selvom alt star
sammen om sorgen, alt levende og dedt, sa kan end ikke en falles bestrae-
belse vende dodens vilje: »der vil altid veere en mistelten«, som ikke er taget i
ed. Deden fokuserer pa undtagelsen, dén, der skiller sig ud af feellesskabet —
bristen i feellesskabet — misteltenen og Loke. Hvad gér myten ud pa?

Balder vidste, at hans egen skeebne ville blive grum, det havde han set
for sig i en drem. Frigg, Balders mor, fik derfor alle vaesener og alle ting
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til at sveerge, at de aldrig ville skade ham. Balder blev derved usarlig, og
aserne provede, som morskab, at sire ham ved at kaste pile og spyd imod
ham. Pile og spyd bred ikke deres ed og undveg ham altid.

Dog opdagede Loke, at Balders mor ikke havde taget misteltenen i ed.
Loke lavede en pil af mistelten og fik Balders blinde bror Hoder til at
skyde efter Balder med pilen. Pilen af mistelten ramte Balder og han dede.

Balders mor beder Hel, dedsriget, om Balders frigivelse. Hel afviser ikke
moderens enske, men stiller en betingelse. Alt i verden, bade levende og
dedt, skulle graede for Balder; sa kunne han fa lov til at vende hjem til de
levende, men hvis blot én eneste sagde nej, sa skulle han blive hos hende.

Mennesker og dyr greed, og alle levende skabninger greed og alt dedt, trae
og jord, malm og sten. Himlen graed, som det stadig ses, nar det regner. Pa
sommermorgener, nar duggen falder pa blomster, graes og stra, kan man se
Balders-graden (Moller, 1947). Kun én naegtede som bekendt at graede, nem-
lig den gamle keelling Tok. Hun (som var den forkledte Loke) sagde: »Tok
skal graede torre tare over Balders dod! Lad Hel beholde, hvad hun harl«.

Ganske vist er faellesskabet en baerende kraft, men der er brister i feel-
lesskabet, som gor, at mennesket ikke kan sikre feellesskabet mod dedens
haergen. Misteltenen, der ikke kan tages i ed, findes, og Tok findes, bristen
i feellesskabet, som gor, at doden far det sidste ord i den nordiske myto-
logi. Deden kan du ikke tvinge, og bristen ligger hos mennesket. Perfekt
er feellesskabet ikke, om end det har stor beerekraft (Meller, 1947).

Balders ded og Esthers dad

Bade Balder og Esther ser for sig en grum fremtid. De er begge truet.
Balder af en drem, der forudser, at hans skaebne bliver grum, Esther
af bevidstheden om, at hun vil blive yderligere svaekket af sin sygdom,
selvom den pa det tidspunkt, filmen beskriver, ikke er langt fremskreden.

For mig at se er bristen i feellesskabet en brist, vi ma acceptere med
sorg. Loke, hvis han forstas som vores uendelige mulighed for at svigte
feellesskabet, bade som svigtet viser sig i myten og i dag. Men det er og
bliver et svigt af feellesskabet — med uendelig stor betydning.

Hvor Esther, da hun ser i ojnene, at hendes fremtid bliver grum,
afsondrer sig fra faellesskabet og folger sin ret til at bestemme over sit
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eget liv, sd viser den nordiske myte en helt modsat vej. Da Balder ser sin
grumme fremtid i mode, sa slutter alle i feellesskab op om Balder og for-
soger at opretholde det felles ansvar for det enkelte medlem af sleegten.
Feellesskabet er endda sa staerkt, at det mener, at det har sejret over den
grumme fremtid, men myten viser, at om end feellesskabet star sammen,
sa kan feellesskabet ikke vinde over doden. Kampen mod deden i Balders
tilfelde er ikke en fysisk kamp mod en dedelig sygdom, det er mere en
kamp mod hableshed og resignation overfor deden. Og for at veere i stand
til at keempe og vinde denne kamp, er vi nodt til at holde sammen. Hvis de,
der star rundt om, er adskilt fra den deende, sa vil den dgende vare alene,
og sa har mennesket intet at keempe med. Myten ser det som en styrke og
ikke som en svaghed at veere atheengig af fellesskabet. Balders grumme
fremtidsudsigter er ikke individets problem, men er fellesskabets byrde.
Feellesskabet skal beere byrden sammen. De kunne ikke dremme om at
efterlade det enkelte individ i selvbestemmelsens gde landskab. I nordisk
mytologi bliver den enkeltes byrde alles byrde, som de kreativt formar
at konvertere til en leg, som ganske vist er overmodig, for den skaber en
plads for, at misteltenens lille pil kan skade et individ. Men selv i sorgens
lidelse er ingen alene og sig selv, men feellesskabet baerer sorgen sammen,
og som folkesproget siger »delt sorg er halv sorg«.

»Grundmytenc i Stille hjerte er preeget af en anderledes teenkning om
individ og feellesskab. I selvets epoke har Esther og familien leert af tidens
sprog, at det er uvardigt at veere en byrde for sine omgivelser, mens det
er veerdigt at bevare sig som intakt og rask og at kunne bidrage til sit eget
livs opretholdelse og til samfundet. Bidrager du ikke, er du »til overs« og
har kun skammen over at vaere en belastning at falde tilbage pa. Det forer
til gnsket om at afslutte sit liv, mens hun endnu kan bestemme selv. Den
syges og deendes »sidste onskex, i dette tilfeelde at afslutte sit liv, er den
eneste stemme, der far taleret, mens fellesskabets stemme repraesenteret
ved detrenes oprer mod Esthers beslutning ingen plads far.

Afslutning

Esthers teenkning er forstaelig og helt i tidens and, og det er egentlig det,
der for mig at se er sd argerligt. At vi i lobet af denne epoke har faet
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introduceret et menneskesyn og en selvbestemmelseskultur, som mere
treekker pa en moderne tenkning end pé en nordisk, skandinavisk ega-
litarisme. Sé fjernt er et fellesskabsbaseret begreb om autonomi blevet,
at vi slet ikke stiller sporgsmal ved den made, filmen ender pa. De folel-
sesmessige spandinger er ellers til stede. Iseer Heidis og Sannes forbun-
dethed til deres mor slar ud i veeldige, tsunamiagtige folelsesudsving.
Keerligheden, sa stort et udtryk det end kan vaere i denne sammenhaeng,
har en kraft hos de to detre, sa de er ved at spraenges.

Som i den medicinske etiks grundspergsmal er det mit anliggende at
stille sporgsmalet om at finde den vanskelige midte mellem for lidt og for
meget. I den sammenhaeng har det veeret mit gnske at rehabilitere en hojere
grad af fellesskabstaenkning i vores begreb om selvbestemmelse. Samtidig
har jeg forsegt at belyse problematiske sider af det begreb om autonomi, som
jeg mener med den moderne teenkning har vundet indpas i vores kultur.

Autonomi er noget, vi giver hinanden i feellesskabet.
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De to veiene til dadshjelp

Daniel Joachim H. Kleiven

Sivilokonom, masterstudent i filosofi og samfunnsdebattant

Abstract: This chapter’s claim is that arguments for legalising assisted dying essen-
tially follow one of two paths. We can either justify it in the person’ self-determina-
tion (the “autonomy path”), or in the person having rational, good reasons for his
death wish (the “rationality path”). Both these lines of argument have radical conse-
quences when their logical implications are fully pursued, and an attempt to balance
these principles will be under constant pressure. This presents a challenge to those
who think it is fairly straightforward to design our preferred assisted dying law,
and should make us think through carefully what any legalisation will entail and
what principles underlie it. If we take the principle of self-determination seriously,
it leads to a very liberal assisted dying law that few Nordic advocates of legalisation
would want. On the other hand, choosing the path of rationality requires that we, as
a society, define criteria for when life is “not worth living”, based on characteristics
that large groups of fellow human beings possess, including those who do not share
a desire to die.

Keywords: assisted dying, autonomy, euthanasia, legalisation, life worth living,
quality of life, rationality

Det finnes bare ett virkelig alvorlig filosofisk problem:
det er selvmordet. A avgjore om livet er verdt eller ikke verdt d leve,
det er d svare pd filosofiens fundamentale sporsmdl.

—Albert Camus (1994, s. 7)

Dette kapitlet utforsker de to vanligste matene & argumentere for legalise-
ring av dedshjelp pa. Det vil bli argumentert for at hver av disse, som jeg
kaller henholdsvis autonomiveien og rasjonalitetsveien, har heyst pro-
blematiske implikasjoner nar de folges til sin logiske endestasjon. Dette

Sitering av denne artikkelen: Kleiven, D. J. H. (2020). De to veiene til dedshjelp. I M. A. Horn, D. J. H.
Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk (Kap. 7, s. 141-156). Oslo:
Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.chy.

Lisens: CC BY 4.0.
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innebeaerer ikke at nordiske tilhengere av legalisering av dedshjelp faktisk
folger den ene eller den andre veien fullt ut, men jeg vil utforske hvor pre-
missene i debatten leder oss, om de fullt ut tas pa alvor. Selv om fa eller
ingen i den nordiske debatten per i dag har slike ekstreme standpunkt, er
det verdt a granske hvor vi vil havne dersom de logiske implikasjonene
blir tydelige.

Det er derfor gode grunner til & vaere bekymret for at lover, til tross for
velmente hensikter, vil bli utsatt for et «rasjonelt press» i retning av disse
endestasjonene. Til slutt viser jeg at forslag om a «felge middelveien» mel-
lom autonomi og rasjonalitet, noe som kan virke som et naturlig mot-
trekk ved a balansere de to prinsippene, ogsd medferer store problemer.
Et forsok pé en slik balansegang vil gjerne ende med ubalanse, og mest
sannsynlig vil en dedshjelpspraksis som forseker a balansere prinsip-
pene, presses i retning rasjonalitetsveien, med de problemene den gir.
Péstanden om at en lov basert pa to prinsipper vil tendere til & gravitere
mot en groftekant dominert av én av dem, omtales ofte som det konsep-
tuelle skraplansargumentet, i kontrast til det empiriske (Griffiths, Weyers
& Adams, 2008, s. 513).

Dadshjelp for de fa

Tre av fire nordmenn svarer at de ensker legeassistert selvmord legalisert
i visse tilfeller nar pasienten nermer seg doden (Magelssen, Supphellen,
Nortvedt & Materstvedt, 2016). Det er lett a forsta hvorfor mange svarer
slik. Kanskje forestiller vi oss en person som har levd et langt og godt liv,
men som nd er kreftsyk og har maksimalt et par uker igjen a leve, med
utsikter til sterke smerter den siste tiden. Hvorfor skal ikke denne perso-
nen fa hjelp til & «slippe» disse siste ukene, om vedkommende selv ensker
det? Mange ville nok ensket & ha den muligheten om de var i samme
situasjon.

I en perfekt verden kunne vi kanskje ha utformet en lovsom bare inklu-
derte slike eksempler. Men sveert fa vil onske at dedshjelp skal veere tillatt
i mange eller alle tilfeller. I undersokelsen synker oppslutningen raskt nar
kriteriene forandres, som at pasientene er kronisk syke, men ikke deende
(51 %), har psykiske sykdommer (17 %), eller bare er «livstrette» (18 %).
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Til tross for at autonomi benyttes hyppig i retorikken for legalisering
av dedshjelp, spiller konseptet derfor en underordnet rolle i den reelle
etiske begrunnelsen. Svert fa onsker at autonomi skal vaere radende, slik
at enhver person skal kunne fa innvilget dodshjelp uavhengig av situa-
sjonen han eller hun befinner seg i. Andre kapitler i denne boken tar opp
hvor problematisk autonomikonseptet er (se serlig kap. 5 og 6). Men et
fundamentalt spersmal vi ma ta stilling til, i tillegg til selvbestemmelse,
implisitt eller eksplisitt, er hva slags liv som er verdt d leve.

Den stoiske filosofen Epiktet (55-135 e.Kr.) var tydelig pa at bade selv-
mord og det & hjelpe andre til & utfere selvmord kunne veere akseptable
handlinger. I bok II, 15 av hans Diskurser forteller han om en venn som
har bestemt seg for a sulte seg i hjel, en vanlig form for selvmord pa denne
tiden. Pa tredje dag av sultestreiken reiste Epiktet til ham og spurte:

But still tell me what it was which induced you to resolve; for if you have resol-
ved rightly, we shall sit with you and assist you to depart; but if you have made

an unreasonable resolution, change your mind. (1904, s. 141)

Det er tydelig at Epiktet ikke er villig til a hjelpe til under hvilke som helst
omstendigheter. Om beslutningen er feil, vil Epiktet til og med kreve at
han forandrer den. Epiktet godtar ikke beslutningen bare pa grunnlag av
valget, men han krever at avgjorelsen ma vere rettferdiggjort. Men hva
kan en «rettferdiggjort avgjorelse om a ta livet sitt» vaere? Et mulig svar
finner vi hos den antikke historikerens Diogenes Laertios’ beskrivelse av

stoikernes syn:

They tell us that the wise man will for reasonable cause make his own exit from
life, on his country’s behalf or for the sake of his friends, or if he suffer intolera-

ble pain, mutilation, or incurable disease (1925, s. 235)

Jakten pa en rettferdiggjort dedsbeslutning

Tross den brede stotten til legalisering av dedshjelp som fremkommer i
befolkningsundersokelser, vegrer politikerne seg for a bringe sporsmalet
pa dagsordenen. Helsepersonell er dessuten langt mer negative til legali-
sering enn den ovrige befolkningen (Gaase, Ro, Bringedal & Magelssen,

143



KAPITTEL 7

2019; se ogsa kap. 3). En viktig grunn til dette kan veere at politikere og
helsepersonell i langt storre grad ma handtere de praktiske realitetene
og ta mange hensyn i betraktning. Da viser det seg straks utfordrende
a utforme en trygg, stabil og rettferdig dedshjelpslov, hvor vi kan vere
trygge pa at loven bare benyttes til det formalet vi onsker (se kap. 15). Men
hva om det finnes en dypere grunn til at dette er utfordrende?

Enhver lov hviler pé et sett med dypere prinsipper. Disse prinsippene er
etiske av natur. De forteller noe om hva vi betrakter som et gode. Vi tenker
at loven som et minimum burde &pne for at frie borgere kan tilstrebe a
oppna det som apenbart er goder, om det ikke finnes gode grunner mot det.

Vi tenker eksempelvis at ytringsfrihet fremmer viktige goder. Der-
for burde staten respektere den og forspke é fjerne begrensninger for at
ytringsfrihet realiseres, om det ikke er gode grunner for noe annet, som
nar samme ytringsfrihet benyttes til & oppfordre til vold. Det er et gode
at mennesker kan fa utdanning og arbeid, sa derfor kan staten forsvare a
bruke ressurser for a realisere at alle dens borgere kan fa det.

Likedan kan vi lage et argument hvor vi forseker 4 ta autonomiprinsip-
pet pa alvor i dedshjelpssporsmalet:

Det er et gode & fremme menneskers autonomi. A legalisere dedshjelp tillater

oss & fremme menneskers autonomi. Derfor burde vi legalisere dedshjelp.

Dersom vi tenker at autonomi er et ubetinget gode, og om det & hjelpe
noen til a ta livet sitt kan fremme dette godet, skal det tungtveiende
grunner til for ikke a tillate det. Men vi kan tenke at et argument hvor
godet bare er definert i henhold til autonomi, mangler noe vesentlig. Det
ikke vil gi noen grenser for hvem som motta dedshjelp, og under hvilke
omstendigheter dette kan skje. Derfor kan vi forseke & innfore noen kva-
lifikasjoner. Vi kan hevde at for en person som seker hjelp til & de, er
doden bare et gode nar visse kriterier er oppfylt. Med andre ord, hvis per-
sonens ded virkelig er et gode, ma det veere fordi det eksisterer noe slikt
som et «liv ikke verdt a leve». Det kan gi oss et slikt argument:

Det er et gode at mennesker hvis liv ikke er verdt a leve, kan fa hjelp til 4 avslutte
det. A legalisere dodshjelp gir mennesker hvis liv ikke er verdt 4 leve, mulighet
for hjelp til & avslutte det. Derfor burde vi legalisere dedshjelp for mennesker

hvis liv ikke er verdt a leve.
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Men hva kan det bety at et liv kan veere «ikke verdt & leve»? Finnes det
objektivt tilgjengelige kriterier vi kan sette opp for a avgjore dette? Hvilke
kriterier kan dette i sa fall veere?

Argumentasjonen for dedshjelp ma tydeliggjore de nodvendige betin-
gelsene for at et onske om a bli tatt livet av, bor etterkommes, og hvor vi
til og med ber tilby véar hjelp. Her har vi grovt sett to alternativ: Enten
finner vi de avgjorende betingelsene i (1) menneskets eget valg, eller i (2)
noe annet enn menneskets eget valg. Som vi snart skal se, svarer autono-
miveien til forstnevnte, og rasjonalitetsveien til sistnevnte. La oss starte
med a se pa autonomiveien.

Den selvvalgte daden

Det er ungdvendig a overbevise moderne vestlige mennesker om at selv-
bestemmelse er et gode for en voksen person. Det har blitt et sentralt
premiss i var kultur. Men hvordan forstar vi, med vare nedarvede fore-
stillinger, ord som autonomi og selvbestemmelse? Og hvor selvfolgelig er
var kulturelt betingede forstaelse av dem?

Vianser det som et gode at vi i stor grad selv kan ta avgjorelser om ting
som er viktige for oss. Moderne politisk liberalisme er fundert pa ideen
om at rasjonelle mennesker kan ha velbegrunnede, rivaliserende oppfat-
ninger om hva som er et gode, og at de derfor i storst mulig grad burde
overlates til a ta slike beslutninger pa egen hand. Staten og andre institu-
sjoner skal ikke vere overformyndere. Vi onsker altsd a veere autonome
til & forme var egen vei i livet, i samsvar med vare egne oppfatninger om
det gode liv.

Men hva vil det si at et menneske utgver autonomi? Vart moderne
konsept om autonomi stammer fra den tyske 1700-tallsfilosofen Imma-
nuel Kant, som kalte autonomi for «det suverene prinsippet for moral»
(Copleston, 1994, s. 329-330). Men méten vi benytter begrepet pé i dag,
er langt fra Kants opprinnelige filosofi. I tiden som har gatt mellom Kant
og oss, er det blitt sterkt preget av et par hundre ar med konkurrerende
filosofiske retninger. Kants opprinnelige prosjekt var a forseke a reeta-
blere en universell standard for hva et gode er, og for hva som utgjer gode
handlinger for mennesket. Den dominerende aristoteliske etikken hadde
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hatt denne funksjonen, men var pa Kants tid gatt av moten blant store
deler av den vestlige intelligentsiaen.

Kant foreslo at om vi skal vaere moralsk ansvarlige, ma vi veere moralsk
autonome. Vare handlinger kan ikke vurderes etisk, dersom vi bare lever
opp til andre menneskers formeninger. Derfor ma vi vaere selvlovgivere
(Kant, 1993; Copleston, 1994). Men pa samme tid er det ikke vilkarlig
hvilke lover vi holder oss selv ansvarlige overfor. Viljen vér, som praktisk
fornuft, kan aldri betraktes som uavhengig fra var evne til rasjonalitet
(Kant, 1993, s. 23). Ikke ethvert valg kan bli godt, bare fordi vi ensker det.
Men siden vi er rasjonelle vesener, ma valgene vére sees i lys av en rasjo-
nelt tilgjengelig morallov.

Hva som felger av denne moralloven, er dypest sett universelt tilgjen-
gelig kunnskap, hevdet Kant. Men denne ma vi identifisere selv, og i den
forstand er vi derfor autonome. Det er noe alle mennesker til alle tider
kunne komme frem til, om de stilte seg de riktige sporsmalene. Dette
ledet Kant frem til innflytelsesrike ideer, slik som de kategoriske impera-
tivene, ubetinget gyldige lover for alle fornuftsvesener (Copleston, 1994).

Kant mente dessuten at selvmord - og derfor ogsa dedshjelp — aldri
kunne forsvares, siden det var irrasjonelt a enske sin egen ikke-eksistens.
Det brot med de kategoriske imperativene, siden eksistens er den absolutte
forutsetningen for ethvert oppnéelig gode for en person (Kenny, 2006).

Etarhundre senere dukket landsmannen Friedrich Nietzsche opp. Han
stilte et naturlig spersmal i mote med Kants pastand: «Hvorfor tro pa en
slik morallov?» Nietzsche hevdet at virkeligheten ikke kommer med slike
fiks ferdige morallover. Vi mé kaste av oss begrensningene av & vaere len-
ket til de tradisjonelle moralsystemene, som utelukkende var menneske-
skapte, utviklet i troen pa at det eksisterte noe slikt som en morallov, med
gitte standarder for hva som var godt og ondt, bedre og verre. Bare da kan
vi bli frie, mente Nietzsche, nar vi kan skape oss selv, omfavne livskraf-
ten og det virkelige menneskelige. Vi ma snarere forseke 4 leve i en slags
kunstnerisk utfoldelse av det fulle spekteret av véire evner.

Til forskjell fra Kant betraktet Nietzsche viljen var losrevet fra pastan-
den om at vi er fornuftsvesener som vurderer i henhold til gitte etiske
kategorier. Det er verdt a merke seg at Nietzsche beskriver selvmordet i

langt mer positive ordelag enn Kant:
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Den syke er en parasitt pa samfunnet. I en viss forstand er det uanstendig & leve
videre. (...) A do pa en stolt mate, nar det ikke lenger er mulig & leve pa en stolt
mate. Doden, valgt av egen fri vilje, doden til rett tid, med klarhet og glede, full-
endt blant barn og avkom: slik at en virkelig avskjed fortsatt er mulig, hvor den
som tar avskjed, fortsatt er der, likeledes en virkelig vurdering av det oppnédde

og villede, en oppsummering av livet. (2008, s. 81)

En siste tenker som er verdt a trekke frem, neermere vér egen tid, er den
franske eksistensialisten Jean-Paul Sartre. Vi kan velge fritt, mente han,
men bare pd grunn av at eksistens er forut for essens. Mens Aristoteles
hadde hevdet at mennesket har en gitt natur (essens), som er bestem-
mende for hva som vil vere rasjonelle og gode valg for et individ av var
art, pasto Sartre at dette ikke kunne vare sant. For at mennesket skal
kunne veere fritt, ma vi forst og fremst veere skapere av var egen essens. Vi
bestemmer selv, ogsa hva vi skal vere, kontinuerlig (Sartre, 1946). Sartre
har altsa radikalt forlatt Kants opprinnelige forstaelse av autonomi, bade
som det a velge som et individ som innehar en natur som fornuftsvesen,
og at vi handler i trad med en rasjonell morallov. Personen som velger, vil,
ifolge Sartre, gjennom valget skape seg selv, og derved ogsé fasiten pa hva
som er et godt valg for vedkommende.

Nar vi i dedshjelpsdebatten foreslar at autonomi skal veere et radende
prinsipp, avhenger betydningen av dette altsa fullstendig av hvilket auto-
nomikonsept vi har i tankene. Om vi tenker pa Kants autonomi, ma det
autonome valget alltid sammenholdes med en rasjonell standard (moral-
loven). Den avgjorende autoriteten for valget ligger et annet sted enn i
menneskeviljen selv. Men det vi ofte har i tankene nar vi snakker om
«autonomi» i var kultur, er i storre grad formet av arven fra Nietzsche og
Sartre, hvor autoriteten ligger hos oss alene. For et slikt autonomibegrep
er det sentrale at det er vi som velger — ikke hva vi velger. Men hva blir
konsekvensen dersom vi utformer en dedshjelpslov ut fra det prinsippet?

Om denne versjonen av autonomiveien folges, far valget altsa all nod-
vendig autoritet fra det enkle kriteriet av at det tilhorer subjektet selv. Vi
andre kan ikke bedemme valget ut fra kriterier om hvorvidt valget er
godt, bedre, rasjonelt eller noe lignende, selv om valget er a ta ens eget liv.

For en dedshjelpslov som tar et slikt autonomiprinsipp fullt ut pa alvor,
blir mange foreslatte betingelser, slik som at personen ma vaere terminalt
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syk eller oppleve uutholdelig lidelse, straks uholdbare begrensninger for
utevelsen av autonomi. Vi som medmennesker kan ikke uten videre tvin-
ges til & hjelpe vedkommende med & utfore dette, men det er heller lite
som hindrer oss i a hjelpe til. Dersom det a hjelpe personen til a ta sitt
eget liv samsvarer med hva vi gnsker a gjore, utever vi likedan bare vdir
autonomi. Loven burde ikke ha noen autoritet til a gripe inn for a hindre
eller begrense dette.

Nordiske dedshjelpstilhengere flest vil forstaelig nok finne en slik lov
lite attraktiv, men da ber de samtidig innremme at de lar andre hensyn
overstyre prinsippet om respekt for personens selvbestemmelse. Da er det
et annet prinsipp som dypest sett begrunner, og setter grenser for, tilbu-
det om dedshjelp.

I dedshjelpslandet Nederland har holdningene beveget seg langt i
denne retningen. I en underseokelse av holdningene til den generelle
befolkningen, publisert i 2012, sa hele 57 % seg enig i at «alle burde ha en
rett til & fa dedshjelp nar han eller hun ensker det», mens bare 23 % var
uenige (van der Heide et al., 2012a; se ogsé kap. 12 og 13).

Kan mennesket miste sin verdi?

Om autonomi ikke skal veere tilstrekkelig for & motta dedshjelp, ma det
altsd noe mer til. Dersom det finnes en gruppe A for «personer som ber
fa avslag pa en foresporsel om dedshjelp», og en gruppe B for «personer
som ber fa innvilget en foresporsel om dedshjelp», ma vi finne ut hva som
er de nodvendige betingelsene som skiller en person i gruppe A fra en
person i gruppe B.

Om noe annet enn menneskets egen vilje er nodvendig, ma vi begynne
med & oppgi hvilke grunner som kan vere tilstrekkelige for at et men-
neske skal kunne be om hjelp til a de, og fa innvilget dette. Hvis vi gjor
som Epiktet og krever at en slik avgjorelse skal veere «rettferdiggjort», hva
er det da som kan rettferdiggjore det? Hva er de definerte kriteriene, hvor
vi kan svare en person «Ja, i ditt tilfelle er dod et gode», eller «Under dine
omstendigheter, vil en foresporsel om dedshjelp veare rettferdiggjort»?

Dette kan knyttes til velgjorenhetsprinsippet, et av de fire grunnleg-
gende medisinsk-etiske prinsippene. Vi ma identifisere hva det er som
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kjennetegner medlemmene i gruppen som far innvilget dedshjelp, som
gjor at det kan veere rettferdiggjort a ta livet av dem, fordi livet deres ikke
er verdt 4 leve. A ta livet deres, eller 4 hjelpe dem til a ta sitt eget liv, kan
da hevdes a veere velgjorende. Vi utfordres her til a sette opp en standard
for hva som er (1) liv verdt a leve, og (2) liv ikke verdt a leve.

Hvordan ville disse kriteriene se ut? Sannsynligvis ville de pekt ut
egenskaper som kjennetegner mennesket pa sitt mest sarbare. Vanlige
forslag er kort forventet levetid, stor grad av opplevd fysisk og/eller psy-
kisk lidelse, nedsatt funksjonsevne, tap av kognitive evner og avhengig-
het avandre. Flere av disse er blant de hyppigst oppgitte grunnene fra folk
som velger dedshjelp i Oregon (Oregon Public Health Division, 2019).

Merk at slike kriterier gir egenskaper som formuleres helt uten hen-
syn til menneskets faktiske autonomi, og hvorvidt de selv samtykker til
a tilhere denne gruppen eller ikke. Om vi sier at et sett med definerte
egenskaper kjennetegner en person hvor ded er et gode, som kjenneteg-
ner en person som tilherer gruppen for hvem det kan veere rasjonelt a be
om sin egen dod, sier vi det bade pa vegne av de som onsker dedshjelp,
og de som ikke gjor det. Vi forteller borgere i denne gruppen at deres
liv ikke er verdt a leve, og at deres ded er et gode. Med andre ord, hvis
det eksempelvis er et gode & do for en samtykkekompetent person som
onsker sin egen ded, pa grunn av at vedkommendes tilverelse har visse
egenskaper, er ikke doden pa samme mate et gode for alle andre med
tilsvarende egenskaper, uavhengig av om de er kompetente eller om de
onsker sin egen ded?

Det er nerliggende a tenke at kriteriene vi setter opp, ogsa vil vere
oppfylt for et stort antall mennesker som er forneyd med a leve, og
som ikke ville ha uttrykt noe onske om a de. Internasjonalt er eksem-
pelvis flere interesseorganisasjoner for funksjonshemmede og psykisk
utviklingshemmede aktive motstandere av legalisering av dedshjelp.
Det gir mening - i lys av at en slik liste med kriterier vil komme til &
inkludere mange av deres medlemmer, som kan komme til & oppleve seg
stigmatisert.

Vi er ansvarlige for vare egne valg, men menneskers avgjorelser pavir-
kes gjerne av individuelle og sosiale vilkar (se ogsa kap. 5 og 6). Indivi-
duelle vilkar inkluderer slikt som alder, temperament og smak, naturlige
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ferdigheter, og sd videre. Gitt vare forskjeller, er det naturlig for oss a velge
ulikt under ellers like omstendigheter. Sosiale pavirkninger inkluderer
var nermeste familie, vare venner og storsamfunnet. Hvilke muligheter
vi som samfunn gjor tilgjengelige, som institusjonaliseres av myndighe-
tene, og hvilke verdier som rader i kulturen var, vil forandre vilkarene for
generasjonene etter oss (Oderberg, 2005).

Om vi formaliserer kriterier i lov og praksis for hva som er liv verdt a
leve, og nar ded kan vere et gode for en person, kan vi forvente at nye
generasjoner vil skyve pd grensene pd mater som vil veere overraskende
for oss, nar deres egne sosiale vilkar forandres. Spesielt under stramme
tider — med sosial turbulens, begrensede ressurser, trusler om konflikt
eller krig — kan slike prosesser tilta. Vi burde i det minste stoppe opp og
granske var tradisjonelle forstaelse av mennesket som noe med iboende
og ubetinget verdi, som ligger til grunn for menneskerettighetserkleaerin-
gen. Er det gode grunner til at sivilisasjonen var har holdt fast ved dette,
som et viktig sikkerhetsnett for samfunnets mer sirbare medlemmer?
Observasjoner fra andre kulturer og andre epoker larer oss at det er lite
ved menneskenaturen per se som hindrer oss i & utsette sarbare grup-
per for et farlig press, om vére oppvekstvilkdr og var sosiale pavirkning
skulle gjennomga en drastisk forandring.

Det finnes allerede anerkjente tenkere som har forsvart at vi burde til-
bake til Epiktet, Nietzsche eller en romersk tankegang hvor det a «falle
pa sverdet sitt», a velge deden av hensyn til andres interesser, er det mest
arbare. Tenkere som Mary Warnock har forsvart en «plikt til & de»
(2008).

Hvorfor skal dedshjelp vaere frivillig?

For a sikre at dedshjelpskandidaten virkelig er misfornoyd med livet og
onsker a dg, vil vi kvalifisere at dedshjelp skal veere pa frivillig og kompe-
tent foresporsel, som er to vilkar som inngér i selve definisjonen av deds-
hjelp i kap. 2. Forkjempere for legalisering tar det gjerne som en selvfolge
at det er dette man onsker a innfere. Dette er den formen for legalisering
av dedshjelp som er enklest a forsvare i en kultur som var, sterkt preget av
anerkjennelsen av det selvstendige individet. Om ikke frivillig dodshjelp
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kan forsvares hos oss, kan trolig ikke noen form for «dedshjelp» forsva-
res, slik som «medisinsk drap uten foresporsel».

Men hvor opplagt er dette? Om man eksempelvis resonnerer etter
konsekvensetiske prinsipper, noe som i dag er populart blant bade pro-
fesjonelle etikere og andre, er ikke subjektets «frivillige og kompetente
foresporsel» per se noe som vil avgjere hvorvidt handlingen er forsvarlig.
Det som derimot gis vekt i det etiske regnskapet, er konsekvensene som
finner sted etter at handlingen er utfort.

Nar vi skal finne frem til hva som er de gyldige malekriteriene for
«gode konsekvenser», og vurdere hvordan vi kan vekte disse opp mot
visse «darlige konsekvenser», ma vi i prinsippet alltid veere apne for at
andre hensyn veier tyngre enn respekten for personens autonomi. Den
innflytelsesrike etikeren Peter Singer uttalte som preferanseutilitarist'
eksplisitt at dette kan veere tilfellet: «If we are preference utilitarians, we
must allow thata desire to go onliving can be outweighed by other desires»
(Singer, 2011, 5. 99).

Vi kan legge merke til at disse «other desires» i prinsippet ikke trenger
a tilhere personen selv. Det kan fint vere at andres preferanser om at en
person skal avslutte livet, kan utkonkurrere vedkommendes egen prefe-
ranse om a fortsette & leve. Det kan intuitivt heres overraskende ut, men
det er langt fra utenkelig. Vi kan fint se for oss en rekke situasjoner hvor
det kan veere tilfellet.

En person med sterk funksjonsnedsettelse kan utgjore en stor ekono-
misk belastning, og legge beslag pd mye tid og ressurser fra helseperso-
nell, venner og familie. En hatet maktperson kan gjore livet surt for en
storfamilie eller for en gruppe mennesker som helst skulle sett vedkom-
mende ded. En mislikt minoritet kan skape ustabilitet i et samfunn, hvor
mange tenker de ville hatt det bedre uten dem. De kan betrakte deden
til et individ eller en gruppe av individer som et gode, om enn ikke for
individet selv, sa for storsamfunnet og i sum. Dette vil vektes mot de sam-
funnsmedlemmene som kan ha preferanser om at individet skal fa leve,
men det er ikke gitt hva utslaget av denne vektingen vil veere. Det som er

1 Enform for konsekvensetikk hvor godheten av handlingen analyseres ut fra hvor mange indivi-
ders preferanser som blir oppfylt. Singer har siden «konvertert» til hedonistisk konsekvensetikk.
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enda mer uklart, er hvordan vi moralsk kan fordemme slike tankerekker
om vi forst tillater konsekvensetiske resonnementer. Autonomien har her
blitt underordnet rasjonalitetshensyn og storsamfunnets tanker om hva
som er et liv verdt a leve for samfunnets individer.

Om vanlig foreslatte storrelser som «preferanse», «lykke» eller «nytte»
skal kunne vere en felles maleenhet, ma vi kunne oversette alle hensyn
til den valutaen - fra individets egne ensker og kompetanseevne til ver-
dighet og menneskerettigheter, til kortsiktige og langsiktige interesser til
alle involverte, til dagens utvikling av medisinsk teknologi, til makro-
okonomiske regnestykker, osv. Men i en slik oversettelsesprosess, hvor vi
foretar en kvantitativ vekting, er det vanskelig & unnga at denne vil vaere
dels vilkarlig.

Om man ikke er konsekvensetiker, kan det likevel vere at man kan
holde fast ved at menneskets frivillige, kompetente forespeorsel er absolutt
nodvendig for at vi i det hele tatt skal kunne tenke oss at dedshjelp kan
veere aktuelt. Og kan man ikke gjore det uten a havne i motsatt autono-
migroft, som beskrevet ovenfor? Det skal vi se naermere pa her.

En gyllen middelvei?

Er vi nedt til a felge et prinsipp fullt ut, slik som autonomi eller rasjo-
nalitet, og dermed ende opp med et ekstremt standpunkt nar de logiske
implikasjonene folges til sin ende? Griffiths et al. (2008, s. 513) kaller dette
for en feilslutning («one law, one principle-fallacy»), og hevder at man
utmerket godt kan ha flere prinsipper som balanserer hverandre. Ifolge
dem er dette tilfellet i Nederland og Belgia, hvor ikke bare autonomi, men
ogsa velgjorenhet, er radende prinsipp.

Det a kombinere flere prinsipper er ikke ukjent pad andre omrader.
Legen godtar pasientens frivillige foresporsel om morfin, men bare om
han eller hun vurderer det som medisinsk indisert; med andre ord,
om onsket anses som rettferdiggjort. Om pasienten bare gnsker mor-
fin som rusmiddel, har helsepersonell grunn til & avsla foresperselen.
Bdde autonomi (informert samtykke) og en begrunnelse (medisinsk
indikasjon) md altsd veere til stede. Kan vi ikke tenke tilsvarende i
dedshjelpssporsmalet?
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I én forstand kan vi selvsagt det — det er jo nettopp det vi ser forspkt i de
landene som har legalisert dodshjelp. Men problemet er at kombinasjonen
er ubalansert; det er rasjonaliteten og ikke autonomien som er det forende
prinsippet i argumentasjonen. For, som det er argumentert for over, blir
dedshjelpen rettferdiggjort av dedsenskets begrunnelse, snarere enn at det
springer ut fra personens selvbestemmelse. Hvis deden pa grunn av noen
definerte kriterier er et gode for personen som fremmer et autonomt gnske
om a do, er deden et like stort gode for personen som ikke fremmer noe
slikt enske, og/eller ikke har evnen til & fremme noe onske.

Slike fakta skaper et «press» i retning av & utvide tilbudet om dedshjelp
ogsa til storre grupper og ikke-samtykkekompetente pasienter. Pastan-
den er ikke at en slik utvidelse med nedvendighet vil finne sted, men at
det blir vanskelig a finne gode, logisk konsistente argumenter imot.

Arsaken til det er at forsoket pa 4 balansere to prinsipper vil vaere kon-
stant tilboyelig til a favorisere et av dem. Ubalansen blir ogsa stadig mer
synlig i empirien fra land som har forsekt a legalisere dodshjelp. I Neder-
land har denne favoriseringen gitt seg utslag i at loven tolkes mye bredere
enn for, om enn ordlyden er uendret (se kap. 13). Der er det avgjorende
kriteriet for a motta dedshjelp at den dedshjelpssekende uttrykker a opp-
leve en uutholdelig lidelse, fysisk eller psykisk; og i de senere arene har
ogsa generell livstretthet blitt foreslatt som en form for uutholdelig lidelse.
Kriteriet om opplevd uutholdelig lidelse kan nettopp medvirke til a skape
en god balanse, siden det gir oss bade en frivillig forespersel og en fornuf-
tig begrunnelse. Men samtidig, ved & inkludere en begrunnelse som er
helt og fullt subjektiv, er den avgjerende autoriteten pa nytt hos subjektet
selv. Opplevelser er per definisjon private for den som opplever.

Med slike kriterier har det oppstatt en situasjon hvor mer restriktive
leger kan avvise foresporselen om dedshjelp, men hvor pasienten deretter
kan henvende seg til fagpersonell de vet vil tolke lovverket mer liberalt.
Den nederlandske pro-dedshjelpsorganisasjonen NVVE etablerte i 2012
den sakalte «Levenseindekliniek», hvor sgkere som hadde fatt avslag pa
foresporselen om dedshjelp, kunne fa en ny lege pa besok, en som var mer
villig til a innvilge dedshjelp. I lopet av de drene klinikken har eksistert,
har antallet arlige henvendelser okt fra 603 til 2564 (Levenseindekliniek,
2018; kap. 13).
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En pasient som ikke er samtykkekompetent, kan likedan fortelle at han
ogsa lider og ensker & do. Om vi i tillegg har gode grunner til a tenke at per-
sonen virkelig opplever stor lidelse, tilsier velgjorenhetsprinsippet at han
burde fa innvilget ensket sitt. Vi kan dessuten vurdere at nar personen ikke
bare opplever lidelse, men ogsa mangel pa samtykkekompetanse, bidrar
det bare til & gjore situasjonen enda mer uutholdelig. Legen kan tenke at
dersom han selv var i denne situasjonen, ville han definitivt gnsket & de.
Hvordan kan vi forsvare at mangelen pa samtykkekompetanse gjor at det
likevel ikke vil vaere et gode for pasienten a de? Her virker det inkonsis-
tent og brutalt & frata den ikke-samtykkekompetente pasienten tilgangen
til dette godet, bare fordi han ikke kan fremme en kompetent foresporsel.

Hva om vi i fremtiden har et samfunn som i stor utstrekning har
omdefinert dod som et mulig gode for personer som lever under visse
omstendigheter? Og at leger har en dedbringende sproyte i verktoyskrinet
sitt til disse personene, sammen med smertelindring og andre medika-
menter? Hva om de tillates & benytte denne pa ikke-samtykkekompetente
pasienter i en miserabel situasjon, hvor legen vil tenke at hun eller han
selv ville ensket & do? Vil ikke det veere realistisk a tenke seg? Naturligvis
er det en viss risiko for at legen vurderer dette feil, og at det vil bli enkelte
ofre for feilaktige vurderinger underveis, men vi kan likevel tenke oss at
sakens alvor gjor at vi ma leve med den risikoen.

Konklusjon

Pé hver sin mate oppsummerer Epiktet og Sartre, med rasjonalitets- og
autonomiveien, de to argumentasjonslinjene som kan gis for legalisering
av dedshjelp. For Epiktet er grunnene viktigst, mens for Sartre er det
avgjorende snarere at det er vi som velger. Disse to prinsippene kan har-
monere, men vil ogsa ofte komme i konflikt med hverandre.

Det som star pa spill i dagens debatt om dedshjelp, er sjelden hvor-
vidt et menneske skal ha mulighet til & utgve sin vilje. Stridsspersmalet er
snarere hvilket handlingsrom viljen skal ha, og - i forlengelsen: Hva kan
veere et rettferdiggjort valg for et menneske til & be om hjelp til a ta sitt
eget live Og hva kan veere et rettferdiggjort valg for at en lege skal kunne
bista med dette?
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De ferreste borgerne i Norden onsker at enhver person skal ha
muligheten til & be en profesjonell om hjelp til a ta livet av seg, av en
hvilken som helst grunn. Den relevante diskusjonen vi i sa fall sitter
igjen med, er hva som kjennetegner omstendighetene hvor vi kan si at
et liv ikke er verdt a leve, situasjoner hvor vi kan kalle ded for et gode
for et menneske.

Men det & definere en gruppe mennesker etter et sett med egenska-
per, hvor folgene er at disse egenskapene kvalifiserer dem til medlemskap
i gruppen med «liv som ikke er verdt a leve», kan utfordre idealet om
et inkluderende samfunn, hvor vi holder fast ved en grunntanke om at
menneskers verdi ikke kan rangeres slik, og at alle mennesker har lik
verdi, uavhengig av egenskaper. Dette er utfordringer som gjor at vi ikke
kan debattere dedshjelp isolert fra de storre spersmalene om menneske-
syn og lovverk, som er viktige for hvilket helhetlig samfunn vi sammen
onsker & skape. Nettopp derfor ma vi granske prinsippene som ligger til

grunn for argumentasjonen var.
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Ordforklaringer

fremme: framja (S)

gitte: given (S), givne (D)

henholdsvis: respektivt (S)

hyppig: ofta (S)

innvilget: beviljats (S), bevilget (D)

sannsynlig: sannolikt (S)

skyve pa grensene: driva granserna (S), skubbe granserne (D)
velgjorenhetsprinsippet: valgorenhetsprincipen (S), princippet om at gore godt (D)
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KAPITTEL 8

Fortellinger om dad,
verdsetting av liv

Jan Grue
Institutt for spesialpedagogikk, Universitetet i Oslo

Abstract: Assisted dying is, almost by definition, a dramatic topic. Thus it can also
be dramatised, both in fiction and in media coverage. Stories, whether they are best-
seller books like Jojo Moyes’ Me Before You or newspaper articles that spread virally,
can reach a large audience. Stories also serve as indirect arguments. By depicting
how assisted dying might or ought to work, they also express a normative stance
on reality. This chapter investigates the patterns of some culturally central narrati-
ves of assisted dying, and questions the value judgments expressed in them. It also
raises the question of which premises for further debate are brought about by such
stories — premises about the assessment and valuation of human life.

Keywords: assisted dying, euthanasia, life worth living, narrative, rhetoric, quality
of life

1 Innledning. Tankeeksperimenter,
fortellinger og argumenter

Dette kapittelet handler ikke om dedshjelp forstatt som et medisinsk eller
juridisk spersmal, men som tema i fortellinger, da bade mediefortellin-
ger og litteraere fortellinger. Jeg er verken medisiner eller jurist, derimot
sprak- og kulturforsker, og jeg arbeider ut fra en hypotese om at sprak
i sin alminnelighet, og fortellinger i seerdeleshet, former vart inntrykk
av verden. Dette gjelder ogsa verdi- og samfunnsspersmal, der mange,
kanskje saerlig de av oss som ikke har forstehandserfaringer, danner oss
inntrykk og oppfatninger pa bakgrunn av fortellinger. Pa denne maten

Sitering av denne artikkelen: Grue, J. (2020). Fortellinger om ded, verdsetting av liv. I M. A. Horn,
D.J. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dedshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk (Kap. 8, s. 157-171).
Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.ch8.

Lisens: CC BY 4.0.
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fungerer fortellinger som bindeledd mellom «er» og «ber». De bidrar til
samfunnets forstaelse ikke bare av hva dedshjelp er, men ogsa - og kan-
skje enda viktigere — av hva som utgjor et godt liv eller et liv verd d leve.

Den amerikanske forfatteren og essayisten Joan Didion har et mye sitert
epigram, hentet fra boken The White Album (1979). Hun skriver: We tell
ourselves stories in order to live. Det hores beroligende ut, fortrestnings-
fullt. Og slik siteres gjerne disse ordene, for a formidle dette budskapet
— fortellinger gir mening, de hjelper. De neste par setningene tar imid-
lertid en helt annen vending: We look for the sermon in the suicide, for the
social or moral lesson in the murder of five. We interpret what we see, select
the most workable of the multiple choices. Det vil si, vi bruker fortellinger
som et verktoy for & skape mening, men ikke alltid med et solid grunnlag.
Moralen er ikke i hendelsene, vi skriver den inn — som best vi kan.

Dette blir serlig viktig i fortellinger om liv og ded. Av alle meningslase
hendelser er et meningslost dedsfall det verste. Det er derfor vi som men-
nesker arbeider hardest for & se sammenhenger og begrunnelser for deden.

Jeg skriver altsa dette kapittelet ut fra to sentrale og beslektede anta-
kelser. Jeg tror at fremstillinger av hvordan noe er, ogsa fiktive eller hypo-
tetiske fremstillinger, pavirker oppfatningene vare av hvordan ting burde
veere. Jeg tror ogsa at vi ofte argumenterer, resonnerer og tenker via fortel-
linger om enkeltmennesker, ogsé nar det gjelder sakalt prinsipielle spors-
mél. Det moderne medielandskapet er i all hovedsak strukturert rundt
disse antakelsene. «Sterke historier» om enkeltmennesker blir barende
i debatter, og nar det a fortelle disse historiene forer til politisk endring,
kan mediene veere forneyd med sin evne til gjennomslag og pavirkning.

Enkelthistorier er ofte sldende. Senest i februar 2019 ble det (posthumt)
trykket et innlegg forfattet av Inger Staff-Poulsen (Staff-Poulsen, 2019)
med tittelen «Vedlagte kronikk er kanskje litt kontroversiell - fordi jeg
er dod». Det ble sveert mye delt og lest, og blir trolig stdende som nett-
opp et sterkt argument for liberalisering av dedshjelp. Med henvisning til
et retorisk begrep hviler dets styrke pa etos, altsa forfatterens personlige
troverdighet. Fordi den avdede taler pa egne vegne og bokstavelig talt har
hatt livet som innsats, finnes det begrenset rom for a4 mete argumentene
akkurat i dette tilfellet. Staff-Poulsen kan vanskelig overproves hva gjel-
der hennes liv. Sporsmalet er heller hvordan hennes fortelling fungerer
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som argument i andre sammenhenger; det handler om overforingsverdi,
og om overfering av verdier.

Naturligvis er ikke alle med pé disse antakelsene om fortellingenes makt.
Forhistorien til dette kapittelet begynte med et essay jeg skrev i Morgenbla-
det hosten 2016, og som ledet til en brevveksling med filosofen Ole Martin
Moen (Grue & Moen, 2016). Han er blant de tydeligste norske forkjemperne
for innfering av dedshjelp (Moen & Sterri, 2019), pa prinsipielt grunnlag, og
regien for brevvekslingen var var ment & veere pro et contra, en noenlunde
balansert meningsutveksling om et vanskelig etisk og politisk spersmal.

Delvis var denne brevvekslingen vellykket, i den forstand at mange
sentrale argumenter i debatten som ogsa motiverer denne boken, fikk na
frem til et bredt publikum. Pa mange mater var imidlertid brevvekslin-
gen en fiasko, fordi Moen og jeg i stor grad snakket forbi hverandre. Kan
hende skyldtes det véare respektive faglige bakgrunner - filosofi for hans
del, diskursanalyse og retorikk for min del. Vi var, blant annet, uenige i
om det er legitimt a argumentere med basis i et tankeeksperiment (hva
skal man gjore dersom et menneske bade lider uutholdelig og ikke har
noen utsikt til bedring?) som legges frem med minimal kontekst (stam-
mer lidelsen fra en sykdom, eller kan den spores til hvordan samfunnet
er organisert?). Den analytiske filosofien trives med isolerte, prinsipielle
tankeeksperimenter som strategi for & nd frem til overordnede sannheter.
Retorikken er ikke like komfortabel med denne maten & resonnere pa,
fordi den insisterer pé at ethvert eksempel som inngar i en argumenta-
sjon, forst og fremst skal overbevise. Verken scenarier eller historier er
uavhengige av virkeligheten — uansett hvor hypotetiske de er ment a veere.

Jeg skal ikke forspke & rekapitulere hele debatten her; det er litt for
fristende a utkjempe gamle kamper nar motstanderen ikke er til stede.
Likevel tror jeg at poenget over taler & utvikles. Tankeeksperimenter og
fortellinger settes uunngaelig inn i ulike kontekster, de fortolkes og bru-
kes til & skape mening. Dette er en grunnleggende menneskelig tilbaye-
lighet. Vi lytter ikke til historier fra et noytralt stasted. Et underliggende
spersmal om enhver historie er om den er et mulig identifikasjonspunkt,
om den potensielt handler om oss selv eller noen vi kjenner.

Derfor er det viktig hvilke historier vi som samfunn forteller oss
selv — om livene vi lever og hva slags mening de har. I dette kapittelet
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er det slike fortellinger som er i fokus, og da forst og fremst fortellinger
om hvilke liv som er verd a leve, og hvilke som ikke er det. Fortellin-
ger har en sterk overbevisende kraft, ogsd indirekte. Det er derfor det
er viktig, kanskje serlig nar det gjelder etiske og politiske dilemmaer,
a se noye pa disse fortellingene og hvilke moralske implikasjoner de
bibringer.

2 Det meningslase livet og den gode deden

Fortellinger kommer i mange former; de kan vaere s korte som en set-
ning. Et sitat fra D. H. Lawrence - den store modernisten, den store litte-
reere vitalisten — har hjemsekt meg siden jeg forst leste det i John Careys
The Intellectuals and the Masses (2012). Det er en fortelling i form av et
bilde, og det er i hoyeste grad et bilde av sin tid, det tidlige 1900-tallet.
Blant Careys temaer er spenningen som pa den tiden hersket mellom
progressive, utopiske prosjekter og den sendrektige, gjenstridige virke-
ligheten. Modernismen sammenfalt med rask urbanisering og det brede
demokratiets gjennombrudd. Det var smertefullt for mange intellektu-
elle, som Lawrence, & matte forholde seg til et folkedyp som ikke bare var
mer vrimlende og fysisk tilstedevarende enn tidligere, men som hadde
tilkjempet seg en helt annen grad av politisk makt. Han ansa den nye
menneskemassen som truende, ogsa fordi den sa tydelig besto av fattige
mennesker, av de laveste i samfunnet. De var sykere enn overklassen, de
var svakere, de var pa alle mater av lavere kvalitet. Men det var mange
av dem, og disse menneskenes eksistens ble forstitt som et problem. I et
privat brev skisserte Lawrence sin losning:

If I had my way, I would build a lethal chamber as big as the Crystal Palace, with
a military band playing softly, and a Cinematograph working brightly; then I'd
go out in the back streets and main streets and bring them in, all the sick, the
halt, and the maimed; I would lead them gently, and they would smile me a
weary thanks; and the band would softly bubble out the ‘Hallelujah Chorus.
(Boulton, 1979, p. 81)

Ordene ble skrevet i 1908, fremtidsoptimismens tid, for forste verdens-
krig, for de faktiske dedskamrene, som jo minnet relativt lite om det
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skinnende Crystal Palace. To detaljer er uventet viktige her. Lawrence
inkluderer en kinematograf, det nyeste nye innen teknologi, og han ser
for seg en empatisk relasjon, en gjensidig - om enn underforstatt — enig-
het om at deden er et gode for dem som ledes nennsomt inn i kamrene.
Dette er til det beste for alle. Det finnes en form for renselse her.

Denne minifortellingen er rik. Dette kan vi forvente av en av sitt
arhundres viktigste forfattere. Visjonen Lawrence beskriver, er poetisk
komprimert og destillert. Den er ogsa paradoksal. Det historiske Crystal
Palace var et byggeteknisk mesterverk, et symbol pa teknologi- og sivili-
sasjonsoptimisme, og en skjerende kontrast til dodskamrene Lawrence
sa for seg. Men dette paradokset er ikke seregent for ham, det kommer
av idéhistoriske stromninger som preget hele hans tid. Det umiddelbare
bakteppet er eugenikken, som for alvor var i ferd med a sla gjennom som
politisk bevegelse. Pa de eugeniske verdenskongressene deltok forskere,
kunstnere — og politikere. De delte en drom om et bedre, lykkeligere og
fremfor alt renere samfunn, et som var renset for dérlig genmateriale og
ungdvendig menneskelig lidelse.

Ingen skisserer en politisk lgsning med mindre de ser et politisk
problem. Mot slutten av 1800-tallet begynte det for alvor a bli klart at
industrialiseringen og urbaniseringen var en akselererende og til dels
ukontrollert prosess. Menneskene levde tettere pa hverandre enn noen-
sinne, i menneskeskapte omgivelser. Bekymringen var at noe autentisk
hadde gatt tapt — det virkelige livet, betingelsene for det gode livet. I
romanene sine idealiserte Lawrence et liv tettere pa naturen, en tilba-
keskuende vitalisme. Nér dette livet ikke lenger er mulig, nar industriali-
seringen har skapt en uholdbar situasjon i form av massenes uverdige liv,
er det ogsa teknologien som ma tilby lesningen. Det dedsforherligende
sitatet ser fremover, mot det som skal og mé komme.

Verdisynet til Lawrence er ogsd verd en tanke. Han skriver om
menneskelivene som ikke er verd & leve - som han ikke kan forestille
seg er verd a leve. The sick, the halt, and the maimed, de som vil takke
ham pent for a kunne legge fra seg denne forferdelige byrden. Det er de
fattige og syke som fyller Londons gater, massen av folk som ikke engang
har noen funksjon i industrimaskineriet. De er overflodige, bade som
arbeidskraft og som mennesker. Det humane er a hjelpe dem til & do. De
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lider. Ikke bare i kroppslig forstand, men livene deres er meningslose, og
dette er en form for eksistensiell lidelse.

Dette sammenfallet, denne glidningen mellom det livet som (fra et
bestemt perspektiv) er formalslost og det livet som ber avsluttes, gir gjen-
klang i samtiden. I 1920 ga legen Alfred Hoche ut en liten bok (Binding
& Hoche, 2012), skrevet av ham selv og juristen Karl Binding, om liv
som ikke var verd a leve (pa tysk het den Die Freigabe der Vernichtung
lebensunwerten Lebens, mer eller mindre «Om a tillate odeleggelsen av
liv som ikke er verd a leve», eventuelt «livsuverdig liv»). Resonnementet
begynner med de menneskene som lider uutholdelig, de terminalt syke,
men favner ogsa utviklingshemmede («idioter» i datidens terminologi)
som lever det forfatterne anser som meningslose liv.

I Lawrences scenario virker de som ledes inn i dodskamrene, klar over
hva som skjer. De er takknemlige. Det er viktig & huske at de ikke er
dehumanisert - ikke slik vi ofte tenker betydningen av ordet. Dehumani-
sering kan skje ved at man nekter 4 mote den andres blikk og anerkjenne
dennes status som menneske og individ. Dette er ikke Lawrences poeng.
Han tror han ser menneskene han beskriver, bedre enn de ser seg selv. Det
er derfor en human handling han er med pa a utfore; han har gitt dem det
de egentlig vil ha, om de ikke har maktet & uttrykke det.

Ikke dehumanisering, altsd, men en vurdering av hva som er humant for
hvem, og hvordan menneskeliv skal verdsettes. Lawrence vil bevare og for-
edle en bestemt forestilling om det menneskelige, om hva det menneskelige
skal veere, og i humanismens navn setter han opp et regneark, et regnskap.
Hoche og Binding anser seg ogsa, i sin bok, som empatiske og humane
og rasjonelle. Det er en hoyst sekuler og moderne innstilling. Fra dette
synspunktet finnes ikke noe liv etter dette, ingen hinsidig tilveerelse som
rettferdiggjor drapene. Det er bare det at noen liv ikke ber leves, fordi de
ikke kan veere fullverdige menneskeliv. De er en eksistensiell utgiftspost.

3 Innivar tid: Mediefortellinger og
deres premisser

Lawrences bilde skinner med et uhyggelig historisk og litterert lys
som ogsa nar var samtid, dens nyhetssaker, dens mediefortellinger om
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deden. Det opplyser noen av premissene for en del samtidig journalistisk
historiefortelling, en form for historiefortelling som sjelden vil eller kan
tydeliggjore sine premisser. Mediefortellinger er pa sitt mest virknings-
tulle nar de spiller pa lag med uuttalte verdimessige antakelser og for-
dommer, slik blant annet diskursanalytikeren Norman Fairclough (2015)
har vist. Dette styrer bade hvordan fortellinger blir lagt frem, og hvilke
som blir lagt frem, ogsa fortellinger som handler om & vere takknemlig
for deden, fortellinger som feirer deden.

Brittany Maynard tok livet av seg i Oregon ved hjelp av denne delsta-
tens lov om legeassistert selvmord. Det var i 2014. Maynard var ung og,
pa alle bildene som ble spredt i media, vakker og lykkelig. Hun hadde
uhelbredelig hjernesvulst. Hun dede 1. november det aret, slik hun hadde
planlagt. Jeg skriver ikke na om det som faktisk hendte — det kan jeg ikke
vite, det kan praktisk talt ingen av oss — men om det vi ble fortalt, vi som
leste amerikanske og norske nettaviser.

Dette var fortellingen slik den ble fortalt: en tragisk historie med en
tross alt lykkelig slutt. Sorgmunter, full av katarsis. Til & gréite av og til &
ga oppleftet videre fra. I denne fortellingen dede Maynard det aret hun
ble diagnostisert, men ikke for hun hadde reist jorden rundt. Hun hadde
undervist pa barnehjem i Nepal, giftet seg, hatt rike dager. I denne his-
torien sto det siste kapittelet i skarp kontrast til de forste, og det var kon-
trasten som gjorde historien levende, som gjorde den tragisk, men ogsa
vakker. Hun halte ikke ut lidelsen; hun ga oss som ikke kjente henne, et
vakkert minne.

Var tids kampanjer for dedshjelp er humane og humanistiske prosjek-
ter. Det er de nedst til a vaere, noe annet er politisk umulig - forelopig. De
handler om a minimere lidelse og om a beskytte rettigheter, eller — rettere
sagt — én rettighet, nemlig retten til & de. Den retten er forankret i et libe-
ralt prosjekt, ikke statlig-autoritaert. Det er en rett til handlefrihet, men
ogsa i et eksistensialistisk prosjekt; det er retten til & styre sin livsfortel-
ling gjennom a bestemme hvordan den skal ende.

Det underlige ved denne rettigheten er hvor avgrenset eller omfattende
den kan fremsta, avhengig av hvilket perspektiv man anlegger. For noen
er den individuelt avgrenset og gjelder bare enkeltmennesker. Retten til
a ga ut av tiden er sa personlig betydningsfull at den ma vaere absolutt,
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den ma trumfe alt annet. Dette er perspektivet som ofte gar igjen i medie-
fortellinger: Kan man lese historien om Inger Staff-Poulsen eller Brittany
Maynard og si nei, du far ikke lov?

Sett fra et annet perspektiv vil enhver slik rettighet fordre plikter av
andre mennesker og store strukturelle samfunnsendringer. Skaper vi et
samfunn som er innrettet pa & uteve dedshjelp i organiserte former, fol-
ger det konsekvenser av dette. Det handler om en leges eller en psyko-
logs plikt til a gi en vurdering, til & skaffe visse medikamenter til veie,
til under visse omstendigheter a vere til stede i et rom. Det handler om
hvilke konsekvenser innferingen av en rettighet vil fa for profesjonsut-
ovelse (se kap. 9). Fortellinger om mennesker har sjelden bare én skik-
kelse; de involverer bade hovedpersoner og viktige bifigurer.

Normer endrer seg, det samme gjor lover. Under visse omstendigheter
lar samfunnet seg forandre. Da apner et rom seg som ikke tidligere var
apent. Vi vet ikke hvordan det vil se ut. Historier endrer seg etter hvilken
slutt de far. Brittany Maynards historie fikk en vakker slutt — det vil si, en
estetisk og moralsk tilfredsstillende slutt — og ble dermed en sann trage-
die. Et lengre sykeleie, en mindre planlagt og mer tilfeldig ded ville vert
annerledes, og dermed ville hele historien vert annerledes, og neppe hel-
ler verd a fortelle i media. Hun valgte ikke antagonist eller dramaturgisk
forlep, men hun valgte utfallet og skapte dermed ogsa et rom for katarsis,
for renselse - for andre. Det var hennes liv, men det var mange av oss som
betraktet det utenfra og lette etter en moralsk leksjon, etter en laereset-
ning. Med moralen blir historien til en fortelling. Den blir lettere & huske,
lettere a beere med seg og lettere & gjore til sin egen.

Skjent, til sin egen? Brittany Maynard er ded, og det er vi, du som leser
(her, na) og (forhapentligvis, fremdeles) jeg som har skrevet, som ma for-
tolke, internalisere, ga videre. Doden handler ikke om deden, den hand-
ler om livet. Den handler om hva det vil si & vaere menneske.

4 Fortellingenes kraft

Fortellingen om den nedvendige, lykkelige deden fortelles igjen og igjen.
Den moralske leksjonen bestér i at dette er det menneskelige: det & velge
avslutningsoyeblikket selv, alene, autonomt. Dette er den humane retten
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a gi andre. Seg selv gir man en historie man kan vare bekjent av: passe
lang, passe velformet, uten unedig lidelse. Klipp av traden for den ryker.
Slike fortellinger dukker jevnlig opp i media, som her, fra Dagbladet.no:

Tittel: «14 dr gammel med uhelbredelig sykdom. Har et siste onske og det far
hun oppfylt.»

Undertittel: «Gir opp kampen mot muskelsykdommen.»

Jeg klikket pa saken mot bedre vitende; jeg ville ikke egentlig vite hvilken
muskelsykdom det var snakk om. Jeg har en muskelsykdom selv, en —
som det heter — uhelbredelig sykdom. Noen ganger vet jeg med sikkerhet
at min situasjon er unik, at jeg ikke automatisk herer til i en gruppe eller
klasse mennesker bare pa grunn av en diagnose. Andre ganger er jeg mer
usikker. Det er slik det er med identitet og identifikasjon; det varierer
med omstendighetene.

Selv sier jeg ikke «sykdomb» sa ofte. Jeg trenger det ordet til jeg foler meg
syk, til jeg har influensa, til noe annet skulle skje. Min uhelbredelige syk-
dom er en grunntilstand, en funksjonsnedsettelse. Disse ordene forsoker
a favne noe permanent, et utgangspunkt, som ikke er uproblematisk, men
som heller ikke har sd mye til felles med sykdomsbegrepet slik det van-
ligvis brukes.

Sykdom er unntak, progresjon, dramaturgi og fortelling. Det jeg har,
stedet der jeg befinner meg, er noe annet. Den britiske sosiologen Tom
Shakespeare har brukt ordet predicament. Det er et godt ord pa engelsk.
Pa norsk neler jeg. En «knipe» er det ikke riktig, det & vaere fodt med en
slik muskelsykdom, for da er hele livet en knipe, og det er en historie jeg
ikke onsker a fortelle om meg selv. «Situasjon» er for neytralt. Det er en
serie utfordringer det er snakk om her, av varierende alvorsgrad, det er
a ikke riktig fa tak om det man griper etter. Dette kan vaere et glass med
vann, det kan ogsé vere en livboye.

Dermed far det bli omskrivningen (og eufemismen) «vanskelig livs-
situasjon»; det er det jeg snakker om. Med Lawrences terminologi er jeg
nok heller en av the halt enn en av the sick. Jeg gar noen skritt, jeg bruker
en elektrisk rullestol, jeg har vondt i anklene.

Litt mer av mediefortellingen om en annen, fra Dagbladet.no (Borg-
strem, 2016), som fortalte den slik:
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Den amerikanske tendringen Jerika Bolen, gir opp kampen mot muskelsyk-
dommen spinal muskelatrofi type 2. (...) 14-4ringen har bestemt at hun har lyst
til & avslutte livet etter sommeren. Det er et valg hun har tatt, mens hun enda har

muligheten til a formidle sine gnsker.

Ah. Det var spinal muskelatrofi. Det var den sykdommen. Type 2, rik-
tignok. Diagnosen min var en gang spinal muskelatrofi type 3. Jeg skri-
ver «var», fordi jeg fikk en ny diagnose. Den kliniske genetikken hadde
blitt mer presis, nye markeorer lot seg identifisere. Men fra begynnelsen
av attitallet og i nesten tre tidr var det spinal muskelatrofi jeg hadde, det
var navnet pa den «vanskelige livssituasjonen» jeg befant — og befinner -
meg i.

Fortellingen om Jerika Bolen hadde en tydelig dramaturgi. Det dreide
seg om en kamp. En fortelling om a kjempe, om & tape, men 4 tross alt
vinne en liten seier — autonomiens seier - i selve nederlaget. Det er seieren
som ligger i selvvalgt ded, det er dedens triumf.

Jenta «feirer livet med et ball». Der var det: la musikken spille opp.
D. H. Lawrence tok feil, det er ingen som trenger a ledes. The sick, the halt,
and the maimed. De gar selv.

Jeg var skeptisk til Lawrence lenge for jeg leste hva han mente om
eugenikk. Jeg hadde tross alt lest Lady Chatterley’s Lover (1928), og reagert
mildt sagt negativt pa hvilket syn den malbar pa kropp og vitalitet, hva
den postulerte av sammenheng mellom styrke og verdi. Det handlet om
littereer identifikasjon. Jeg hadde lite eller ingenting til felles med Mellors,
den vitale viltvokteren. Clifford Chatterley, derimot, den krigsskadde,

bitre antagonisten av en ektemann:

He could wheel himself about in a wheeled chair, and he had a bath-chair with
a small motor attachment, so he could drive himself slowly round the garden
[...] Having suffered so much, the capacity for suffering had to some extent left
him. He remained strange and bright and cheerful, one might say, chirpy, with
his ruddy, healthy-looking face, and his pale-blue, challenging bright eyes. [...]

Yet still in his face one saw the watchful look, the slight vacancy of a cripple.

Som sa ofte ellers i kanoniske littereere sammenhenger: Det er ikke mye
a hente for oss kroplinger. P4 den annen side — Lawrence lot i hvert fall
Clifford Chatterley gjennomleve en slags karaktermessig utvikling. Han
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finner sammen med hushjelpen, Mrs. Bolton, i en slags pervertert utgave
av det Constance Chatterley opplever med viltvokteren. S& det skal han
ha: Lawrence ville gjore kort prosess med de virkelige funksjonshem-
mede, men var mer nennsom med sin egen karakter.

En siste fortelling, fra populerlitteraturen denne gangen. Jojo Moyes
skrev romanen Et helt halvt dr, originaltittel Me Before You (2012), og den
ble en suksess i Norge slik den hadde blitt det i andre land. Bastion forlag
feiret dodens triumf pa hovedpersonens vegne:

Will Traynor vet at motorsykkelulykken tok fra ham viljen til 4 leve. Han vet at
alt foles veldig smatt og meningslest, og han vet neyaktig hvordan han skal fa

slutt pa det.

Det vet han, og det gjor han. Bokens heltinne gir ham et helt halvt 4r med
romantikk og magi, men nér det kommer til stykket, reiser han like fullt
til Sveits, til Dignitas, og tar livet av seg. Det er trist, men - for a folge
formen - usigelig vakkert. Denne narrative estetiseringen av den gode
deden er, igjen ifolge forlaget, lest av mange hundre tusen nordmenn. Da
filmen kom, var det med vakre skuespillere og en produksjonsdesign som
tatt ut av de glatteste, dyreste livsstilsbilagene. Jeg har til gode a finne en
sd glamorps feiring av deden; det er sa man skulle tro det var en reklame.

Hva er det som driver denne dedsbejaelsen? Jeg leter fremdeles etter
gode svar. Det er ikke den gamle religionen. Lawrences aggressive vita-
lisme tilhorer den sekulere moderniteten, og det samme gjor den nye
bevegelsen for dedshjelp. Flere markante motstandere av dedshjelp er
religiose; noen er ateister. Men selve dodsbejaelsen virker for meg a vaere
beslektet med en sekuler religion, slik dette fenomenet blir forstatt blant
annet av filosofen John Gray (Gray, 2018). Sekuler, rasjonalistisk, nyli-
beral, utilitaristisk: en ny religion, en ideologisk nyskapning med gamle,
krokete rotter. Det handler om & unnga lidelse, om a maksimere det
gode liv.

Dagbladet.no, august 2016: «ALS-syke Betsy inviterte til en siste fest
for hun begikk legeassistert selvmord. Der var det bare én regel: «Ingen
grining foran meg.» En lykkelig slutt. Saken hadde noen kritiske bemerk-
ninger, det bringes opp bekymringer fra funksjonshemmedes organisa-
sjoner i California. Bildene viser en smilende Betsy, omgitt av venner og
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familie. I den politiske prosessen frem mot legalisering av legeassistert
selvmord i California inngikk ogsa vitnesbyrd fra Brittany Maynard.

Jeg skriver ikke om de virkelige menneskene her. Dette er viktig. Jeg
kjenner ikke de virkelige menneskene. Ikke Brittany, ikke Jerika, ikke
Betsy. Jeg kjenner ikke kroppene deres. Det gjorde heller ikke Dagbladets
journalist eller den amerikanske publikasjonen saken ble oversatt fra.
Dette handlet ikke om selve doden, men om hvordan vi forteller historier
om dod.

I teksten finnes ikke spy og blod og panikkangst og smerte. Ikke i
bildene heller, i de eksemplene jeg nevner. De viser milde smil og trette
blikk. Kroppene, de virkelige kroppene, de som bare lever én gang og sa
er borte for alltid, er aldri tilstrekkelig til stede i teksten. De har ingen
plass i mediefortellingene. De virkelige kroppene ville gjore de lyse, luf-
tige, dodsbejaende fortellingene umulige. Gladsaker illustreres ikke med
Brueghel-malerier.

5 Avslutning. Udedelighetens illusjoner

Hva er formalet med eksistensen, hva lever vi for? Er det meningsfylt a
bruke var tilmalte tid pa noe annet enn a etterstrebe udedelighet, siden
fruktene av all annen anstrengelse — gleder, sorger, nytelse, kunnskap og
kjeerlighet — vil forsvinne sammen med den som har strukket seg etter
dem? Mange religioner har et pose-og-sekk-svar: Udedeligheten kommer
til den som lever riktig her og na, i tanke og/eller gjerning. Den sekulare
moderniteten har derimot ikke funnet noen lgsning pa dilemmaet, men
i stedet endt opp med en slags optimaliseringskrise. Svaert mye av den
moderne statens virke er giret inn pa & maksimere livskvaliteten var fra
unnfangelse til grav. De positive konsekvensene er mange, som bedre tra-
fikksikkerhet og kosttilskudd til gravide, men parallelt styrkes mekanis-
mene for & abortere — eller avslutte, ved dedshjelp — det sub-optimale livet.

Deodshjelp og drommen om udedelighet er motpoler. Likevel motes de,
pa underlig vis, i en roman av en annen klasse enn Et helt halvt ar. Don
DelLillo skriver i romanen Zero K (2016) om udedelighetsdrommen som
ikke helt kan skilles fra dodsdriften, om hvordan begge disse fantasiene
har & gjore med var senkapitalistiske, tekno-utopiske, kosmopolitiske
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samtid. Det er en roman som handler om perfeksjon, og om a ta avstand
til livet og dets vedvarende problemer.

Handlingen i denne boken er enkel, nesten skisseaktig. Jeffrey Lock-
hart reiser til orkenen, til et kryogenisk laboratorium midt i Kasakhstan.
Der er faren hans, en verdensmester av en milliardeer, i ferd med 4 ta far-
vel med sin dedssyke kjeereste. Hun vil la seg fryse ned, sove til det utvi-
kles en kur for sykdommen hennes, for sa & vakne opp i en vidunderlig ny
verden. Dreiningen i boken, det kan knapt kalles en overraskelse, gjelder
Jeffreys far. Han bestemmer seg for ogsé a la seg fryse ned, selv om det
ikke er noe galt med ham. Kanskje nettopp derfor: Skal han tines opp, er
det bedre om han lar seg fryse ned nd, for det kroppslige forfallet rammer
ham, slik det rammer oss alle, for det gjor livet prinsipielt utalelig.

Zero K - null grader Kelvin, det absolutte nullpunkt - er naturlig nok
en kjolig bok. Den er ikke uten humoristiske innslag, men er fort i den
samme, poetisk-kliniske tonen som DeLillo serlig har rendyrket de siste
tidrene. Man kan gripe romanen an med utgangspunkt i Edward Saids
tanker om late style. Said hevdet at hos mange kunstnere som narmer
seg slutten av karrieren, neermer seg doden, er det slik at visse stilistiske
enkeltelementer blir rendyrket og gjort underligere. Beethovens musikk
blir mer preget av det uventede, av dissonanser, Shakespeares stykker blir
underligere, dpnere, morkere. Late style preger en kunstner som mestrer
de kjente formene, men vil sgke inn i det ukjente. Samtidig er det en ele-
gisk form. Det er en sorgesang for livet, som likevel er noe ganske annet
enn en sang om dedens triumf.

Zero K er en spokelseshistorie uten det eksplisitt overnaturlige elemen-
tet, den soker mot det transcendente og mystiske uten 4 forlate den mate-
rielle verden vi lever i. Som sagt: Bare milliardeerer er garantert 8 komme
til himmelen.

I virkeligheten finnes det jo en handfull mennesker som tror pa ude-
deligheten, flere av dem fra den globale middelklassen og enkelte av dem
nordmenn, som abonnerer pa tjenestene til kryogenikk-firmaet Alcor.
Nar én av disse siste dagers heldige sjekker ut, sjekker de samtidig inn i
en tank med frostvaeske i Arizona, forutsatt at alt gar etter planen — som
jo er logistisk krevende. To millioner kroner til et amerikansk firma er en

noe hoyere innsats enn vi er vant med fra norsk helsevesen, men det er jo

169



KAPITTEL 8

forstaelig at noen vil satse likevel. Storre belop tapes pa borsen hver dag,
om enn ikke av de fleste av oss.

DeLillo stiller det underliggende spersmélet, det jeg gjerne skulle hatt
besvart: Hvorfor er det ikke flere som reiser til Arizona nd, mens de enna
er friske og sunne? Om man forst tror, bare litt, pa kryogenikkens poten-
sielle mirakel, er det ikke da fryktelig risikabelt & vente til man har lunge-
kreft i fierde stadium eller har snublet ut foran bussen? Jeg har reist en del
rundt i verden med en stor elektrisk rullestol. Basert pa hva som jevnlig
har skjedd med den pa vei inn og ut av bagasjerommet, er jeg nysgjerrig
pa hvordan den siste transportetappen vil forlepe for kryogenikerne.

Nar det kommer til stykket, har teknologioptimismen en appell som
minner om religionens. Vi tror, absolutt og helt sikkert, at vi skal bli
frelst. Men bade Gud og singulariteten er fjerne. Vi drommer om frihet
fra kroppslig forfall, fra politisk kamp og fra stadig strev. DeLillo beskri-
ver denne dremmen, kontrasten mellom de antiseptiske omgivelsene i
orkenen og de skitne gatene hjemme. Han beskriver de rike, triste men-
neskene som er pa vei ned i kryogenisk limbo, flytende i veeske, nakne
og harlgse. I grunnen beskriver han en livmor, og kanskje lengter vi alle
tilbake til det stadiet. Uten sorger, uten dedsbevissthet.

Dette kapittelet har sekt utover de umiddelbare og institusjonelt foran-
krede problemene knyttet til dodshjelp. Det har tematisert noen av fan-
tasiene og fabuleringene som oppstar rundt disse temaene; jeg tror ikke
vi kommer utenom disse. Doden er, som flere filosofer har papekt, prinsi-
pielt utenkelig. Det vil si at vi kan verken forestille oss eller forsta var egen
ded. Lev Tolstojs novelle Ivan Iljitsj’ dod tematiserer denne umuligheten.
Den handler om et menneske som der, og om hvordan det i menneskene
rundt ham, sammen med mange andre folelser, oppstar en slags underlig
lettelse over at deden - i hvert fall denne gangen - er noe som rammet
ham, en annen, ikke dem.

Fortellinger om dedshjelp loftes frem av mange arsaker. Jeg skal vere
den siste til 4 mistenkeliggjore de som selv vil fortelle om sine valg, om
sine gnsker. Men jeg tror vi er tjent med a se neye pa hvilke rammer som
tilbys, hvilke monstre som finnes i kulturen. Fortellingen om den gode
ded er nettopp det, en fortelling, som ogsa kan vare egnet — og ment - til
a la oss andre leve bedre med oss selv, og var verden. Inntil videre.
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heller: snarare/snarere (S/D)

nole: tveka (S), tove (D)
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sendrektig: forhalande (S), henholdende (D)
tines opp: tina upp (S), blive optget (D)
vrimlende: myllrande (S), myldrende (D)
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KAPITTEL 9

En leges nei til dedshjelp

Morten A. Horn

Oslo universitetssykehus

Abstract: While there is broad support for assisted dying in the general public, many
doctors say no - no to performing it, no to legalising it. What explains this resis-
tance? This chapter deals with the counterarguments against assisted dying, from a
professional ethics standpoint and a doctor’s outlook. I will present the eight main
reasons why I as a doctor say no to euthanasia. The same reasons can be found in
declarations on assisted dying from medical and specialist associations worldwide.
A recurring feature is that they do not necessarily presuppose a categorical rejection
of assisted dying as an isolated phenomenon, or a morally grounded rejection of the
euthanasia act. The most important concern is how the doctor will be able to cope
with the extremely difficult question of whether another person should be helped to
die. At the same time the doctor must preserve the care of vulnerable individuals, as
well as the doctor’s own role and values.

Keywords: assisted dying, euthanasia, legalisation, medical ethics, physician-
patient relationship, professional ethics

1 Innledning

Motstand mot dedshjelp er utbredt blant leger. Avvisningen av dedshjelp
kan fores tilbake til Hippokrates, men star sterkt ogsa i dag (Gaase, Ro,
Bringedal & Magelssen, 2019). Det norske Radet for legeetikk uttalte at
«Aktiv dodshjelp er det motsatte av det leger skal drive med» (Hytten
& Aarseth, 2015). Samtidig er det bred oppslutning blant nederlandske
leger om landets eutanasilov (Kouwenhoven, van Thiel, van der Heide,
Rietjens & van Delden, 2019). Ogsa i de nordiske landene er en betydelig
andel av legene positive til dodshjelp.

Sitering av denne artikkelen: Horn, M. A. (2020). En leges nei til dedshjelp. I M. A. Horn, D. J. H.
Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk (Kap. 9, s. 175-192). Oslo:
Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.chg.

Lisens: CC BY 4.0.
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Den akademiske diskusjonen rundt dedshjelp handler gjerne om
empiriske studier av dedshjelpspraksis i land som har legalisert det, eller
normative filosofiske analyser av om dedshjelp er akseptabelt eller ikke.
Denne diskusjonen kan settes inn i storre etiske rammeverk, og den kan
vurderes i lys av ulike filosofiske skoler. Selv om slike analyser er interes-
sante, risikerer de a ga glipp av det som for mange er hovedpoenget med
dedshjelp. For tilhengerne kan det vere sa enkelt som at «det er mitt liv,
min ded». Omvendt sa en kollega til meg om sitt dedshjelps-nei: «Det var
ikke derfor jeg ble lege.»

I dette kapitlet vil jeg trekke fram verdi- og erfaringsbaserte argu-
menter for hvorfor legalisering av dedshjelp blir feil, for meg som lege.
Denne typen argumenter kan bare i liten grad underbygges av viten-
skapelig evidens; de risikerer & underkjennes i akademiske tekster om
dedshjelp. Eksempelvis avspises dreftingen av hvorvidt dedshjelp stri-
der mot legeetikken, bare med et kort avsnitt i den svenske kunnskaps-
sammenstillingen om dedshjelp (Statens medicinsk-etiska rad, 2017).
Samtidig kan nettopp slike argumenter spille en stor rolle for holdnin-
gen til dedshjelp blant viktige aktorer i debatten. De er derfor vel verd
a se nermere pa.

Innledningsvis vil jeg redegjore for konteksten kapitlet star i. Dernest
vil jeg legge fram de viktigste grunnene til at jeg som lege er motstander
av a legalisere dedshjelp i Norge.

2 Kontekst

Dette er et personlig, medisinsk-etisk essay om én leges syn pa dedshjelp,
og det inngdr i en tradisjon der essays fra Ilora Finlay (2009) er blant
de fremste eksemplene. Jeg som skriver, er mann, 50 ar og har et seku-
leert (humanetisk) livssyn. Min tenkning om dedshjelp er preget av at
jeg i mer enn tjue ar har jobbet som nevrolog, blant annet i teamet som
behandler pasienter med amyotrofisk lateralsklerose (ALS) ved Oslo uni-
versitetssykehus. Jeg har ikke selv utfort dedshjelp, men hadde som ung
lege en «nzer dedshjelps-opplevelse», der jeg vurderte om jeg var nodt til a
ty til dette (situasjonen loste seg da jeg forsto at jeg kunne gke morfindo-
sen uten & ta livet av pasienten).
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Jeg skriver ut fra en norsk kontekst — der dedshjelp er eksplisitt forbudt
i straffeloven (se kap. 3), hvor lovforbudet mot assistanse til selvmord har
veert aktualisert i en rekke saker mot legfolk, men hvor kun én lege har
blitt domfelt for dedshjelp (Sandsdalen-saken fra 1996). Sperreunderso-
kelser gir et bilde av at illegal dedshjelp er lite utbredt i Norge (Forde &
Aasland, 2014), og jeg har selv aldri hert en kollega innremme a ha utfert
dedshjelp. Meningsmalinger blant norske leger viser at et flertall er mot
a legalisere dedshjelp, mens en meget liten andel (9 %) er sterkt for. En
tilsvarende liten andel ville veert villig til & utfore handlingen om det var
tillatt (Gaasg et al., 2019).

Mange norske leger svarer at de er delvis for, delvis mot, eller usikre i
sporsmalet om legalisering. Jeg tror dette illustrerer at man som lege kan
ha et tvisyn pa dedshjelp: Man kan se bade argumenter for og argumen-
ter mot, og jeg vil tro at de fleste klinikere vil kunne se for seg situasjoner
der dedshjelp ville veert det minste av flere onder. Man ma skille mellom
legers holdning til dedshjelp som konkret handling i en gitt situasjon, og
holdningen til legalisering av dedshjelp pd samfunnsniva.

I Norge har vi gode alternativer til dodshjelp gjennom en liberal pasi-
entrettighetslov fra 1999, som gjor det klart at pasienter kan takke nei til
livsforlengende behandling. Dette omfatter ogsa avslutning av respirator-
behandling, for eksempel ved ALS (Holmey et al., 2009). Pa den annen
side er den palliative omsorgen i Norge darlig utbygd (se kap. 10). Det er
spesielt darlig stelt med palliasjon til ikke-kreftpasienter, som de nevro-
logiske. Her i landet har vi en uttalt malsetting om a forebygge og forhin-
dre selvmord, som serlig palegger leger (gjennom helsepersonelloven) en
plikt til aktivt & motvirke at pasientene deres begar selvmord.

3 Argumenter mot legalisering av dedshjelp

De to hovedargumentene for dedshjelp er barmhjertighet og autonomi.
Ved livets slutt kan lidelsen vaere stor, og vi nar ikke alltid fram til mélet
med lindrende tiltak. Legen kunne hatt nytte av et verktoy, en sproyte
gjemt aller nederst i legekofferten, som kunne tas fram i tilfeller av uut-
holdelig, uhandterbar lidelse ved livets slutt. En slik opsjon kunne kan-
skje tjene velgjorenhetsprinsippet (beneficence), hvis man aksepterer
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premisset om at det er bedre a ikke lide fordi man ikke lever, enn a lide og
leve. Man kan tenke seg at konsekvensene av a tra feil (ikke-skade-prin-
sippet) ikke er sa store dersom dedshjelp er noe som ytes i livets aller siste
timer og dager.

Likeledes er prinsippet om respekt for pasientens autonomi grunnleg-
gende for oss leger, slik autonomi ogsa er en kjerneverdi i det moderne
vestlige samfunn (Materstvedt, 2019). Dersom individet har et sterkt
onske om a fa rade over nar og pa hvilken mate livet skal avsluttes, ville
det i utgangspunktet kunne vere velgjorende om medisinen kunne bista
pasienten i 4 utgve sin autonomi.

Barmbhjertighet og autonomi er altsa gode argumenter for hvorfor det,
sett fra legens stasted, kunne veert greit om dedshjelp var lovlig. Nar jeg
som lege er dodshjelpsmotstander, handler det ikke om at jeg ikke ser
eller anerkjenner disse argumentene for, men at argumentene mot er flere
og sterkere. Det er framfor alt argumentene mot legalisering — og faren
for at legalisering vil fore til institusjonalisering av praksisen, og i neste
instans en normalisering av det som egentlig var ment som en nodretts-
handling (Materstvedt, 1998), som motiverer min dedshjelpsmotstand.
Jeg vil se naermere pa de dtte argumentene som etter min mening er de
aller sterkeste.

3.1 Arven etter Hippokrates

Legene Blomkvist og Zadig angrep i fjor bruken av den hippokratiske
legeeden som argument mot legalisering av dedshjelp (Blomkvist &
Zadig, 2018). I eden star det: «Jeg skal ikke gi noe dedelig legemiddel til
noen eller gi rad om noe slikt.» Denne eden, som er flere tusen ar gam-
mel, forbyr ogsd abort og kirurgi, og framstar i dag som foreldet. Den
moderne legeeden, Geneve-erkleringen, inneholder ikke noe eksplisitt
forbud mot dedshjelp. Blomkvist og Zadig mente det var utdatert a trekke
Hippokrates inn i den moderne dedshjelpsdebatten.

I debatten som fulgte, papekte jeg at dette konkrete forbudet mot
dedshjelp ikke er det sentrale i arven fra Hippokrates (Horn, 2018). Det
viktigste hippokratiske budet er ikke-skade-budet. Det lever i beste vel-
gaende i dag, og utgjor ett av de fire medisinsk-etiske grunnprinsippene.
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Ikke-skade-prinsippet kan tolkes pé flere mater. Den mest opplagte er
at vi leger ikke skal skade vare pasienter — som ved & ta pasientens liv
gjennom eutanasi. Men det har ogsa en dypere betydning: Plikten til ikke
a skade er ogsa en plikt til ikke & gjore skadelige feil. Det & yte dedshjelp
til en pasient som egentlig ikke skulle hatt hjelp til & dg, men burde veert
hjulpet pa en annen mate - det ville bryte med ikke-skade-prinsippet.
Dette preger mange legers holdning til dedshjelp, ogsa der det er legalt:
De strever med beslutningen de ma fatte, og er bevisst pa hvor irreversi-
bel skaden er, om de velger feil (Kelly, Handley, Kissane, Vamos & Attia,
2019; van Marwijk, Haverkate, van Royen & The, 2007; Emanuel, Onwu-
teaka-Philipsen, Urwin & Cohen, 2016). De kan ogsa frykte a skjotte selve
avlivningen feil - for eksempel ved at dedshjelpen ikke lykkes, at pasien-
ten vakner opp i en fortvilet situasjon, eller at det blir en stotende deds-
prosess grunnet oppkast, kramper eller lignende.

Jeg kjenner ingen leger som virkelig betrakter den hippokratiske lege-
eden som en autoritet i praktisk legevirksomhet. Hippokrates omtales mest
i festtaler og som koloritt i medisinske artikler. Men ikke-skade-prinsip-
pet er og blir en viktig foring for leger — og da ikke bare som et eksternt
palegg vi adlyder for ikke a havne i trobbel. Det & ikke skade er ogsa et
internt bud vi som leger palegger oss selv: Vi star i et yrke der vi handterer
syke og sarbare pasienter, potente og til dels risikable behandlingsformer,
og der vi ofte geleider pasientene pa grensen mellom liv og ded.

Uttrykk som «livets ukrenkelighet» - i religios forstand — betyr lite for
meg som sekulzer lege. Men hvis jeg ikke er meg bevisst livets sarbarhet,
og hvordan mine egne valg og handlinger kan bidra til 4 dytte pasienten
over grensen til skade eller ded, kan jeg ikke gjore jobben min som lege.
Legen som doserer warfarin, eller kirurgen som apner brystkassen for a
operere et hjerte, balanserer pa en knivsegg med det klare mandat & gjore
vel, men med en like klar risiko for & gjore skade. Som lege er jeg nedt til
a ha et bevisst forhold til ikke-skade-prinsippet; det ma veere rotfestet i
meg at jeg ikke skal veere den som tar liv.

Jeg mener respekten for ikke-skade-prinsippet er den sanne arven
etter Hippokrates, og at vi leger ber holde dette prinsippet i hevd. Det &
apne for dedshjelp, og iseer dedshjelp satt i system som legalisert, insti-
tusjonalisert handling (i motsetning til noe man tyr til i nedstilfeller, i
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desperasjon), innebaerer etter mitt syn a utfordre ikke-skade-prinsippet.
Det vil rutinemessig plassere leger i en situasjon der vi ma fatte avgjorel-
ser vi vet er vanskelige, og hvor resultatet av feil valg blir det verst tenke-
lige: Pasienten var der. Hvis dedshjelp skal innfores — utfort av meg eller
av en kollega - trengs det bunnsolide systemer som sikrer at rett pasient
tar dedshjelp pa medisinsk forsvarlig mate. Klarer vi det?

3.2 Legerollen og synet pa lidelse

Legens oppgave er a redusere pasientens lidelse sa langt rad er. Men dette
kan ikke reduseres til en kamp mot lidelse som sadan; lidelsen er ikke
bare en fiende som legen skal eliminere. Legens jobb er, like mye og i
mange tilfeller, a hjelpe pasienten med a sta i og holde ut lidelsen — den
lidelsen som ikke lar seg flerne. Det er ikke fravaeret av lidelse som er
medisinens mal, men storst mulige velveere for pasienten. Det & eliminere
lidelse ved & eliminere den lidende, er meningslost.

Som lege — som nevrolog - er jeg vant til 4 mete pasienter som lider.
Min rolle i slike moter er sammensatt. Selvsagt forseker jeg a eliminere
arsaker til lidelse der det er mulig. Eksempelvis kan jeg henvise til ope-
rasjon av et prolaps som trykker pa en nerverot, slik at isjiassmertene
slipper taket. Jeg kan gi glykopyrroniumbromid til en ALS-pasient som
lider av slim i luftveiene, slik at slimet tgrker ut. Men dersom lidelsen
hos den enkelte pasient ikke lar seg eliminere, er likevel ikke min jobb
gjort, ei heller er den mislykket. I mange av mine pasientkontakter hand-
ler jobben min om a hjelpe pasientene med a takle, holde ut og leve med
lidelse som ikke lar seg eliminere, kanskje ikke en gang redusere. Det &
jobbe som lege innebaerer & matte akseptere lidelse som en naturlig og
ofte uunngaelig (men selvsagt ogsa uonsket) del av pasientens liv.

Som lege er jeg nedt til & forholde meg til lidelse som noe «aksepter-
bart», i en viss forstand, for lidelsen vil kunne vere en uatskillelig del av
pasientens eksistens. Det gjelder saerlig lidelse som ikke er direkte smerte
(som oftest kan lindres medikamentelt eller pa andre mater), men som
handler om funksjonssvikt eller psykososiale konsekvenser av sykdom. I
motet med den syke trenger jeg som lege a klare a sta i at lidelsen er der,
uten at jeg av den grunn overgir meg — overgir pasienten.

180



EN LEGES NEI TIL D@DSHIJELP

Det er forstdelig at pasienter, og kanskje ogsa samfunnet rundt dem,
opplever det som uverdig ikke & kunne kontrollere urin og avfering.
Denne opplevelsen kan vere lidelsesfull i seg selv. Men hvis jeg som lege
oppfatter inkontinens som noe uverdig — hvordan skal jeg da klare a
behandle den inkontinente som et menneske med verdigheten i behold?

Som lege ma jeg aktivt formidle et signal til sa vel pasienten som til
omverdenen: Jeg er en som avviser dette at verdighet kan kobles til funk-
sjon, samtidig som jeg viser forstaelse for pasientens opplevelse av dette.
Bare slik kan jeg mote de som har et funksjonstap, uten at de foler seg
vurdert eller nedvurdert.

3.3 Lege-pasient-forholdet

Lege—pasient-forholdet er basert pa tillit. For at det skal ha noen hensikt,
er bade pasient og lege avhengig av at pasienten foler tillit til legen. Tillit
til at legen er profesjonell, at legen vil deg vel, og at legen er erlig. Ikke
minst tillit til at legen vil bli hos pasienten, ogsa néar det gar darlig. Det
er ikke alltid legen personlig kan folge en deende pasient hele veien. Men
pasienten ma fole seg trygg pa at noen vil bli veerende, at helsevesenet i
utvidet forstand vil bli hos pasienten, holde i handen, helt til siste slutt.

Talsmenn for dedshjelp har hevdet at tillatt dedshjelp kan styrke ban-
det mellom lege og pasient ved livets slutt: Det kan gjore det tillatt for
pasienten a snakke om deden, og om a framskynde deden, uten frykt for
fordemmelse eller avvisning fra legen. Det er mulig dette er sant, og det
kan vere en grunn til at for eksempel nederlandske leger jevnt over er
positive til at de har tilgang til dedshjelp.

Men det er ogsa mulig, i land som ikke tillater dodshjelp, & oppna denne
apenheten og arligheten om doden i samtaler mellom lege og pasient. En
nyttig tilneerming kan bygge pa PLISSIT-modellen, opprinnelig en sexo-
logisk intervensjonsmodell utviklet pa 1970-tallet av Jack Annon (Annon,
1976). Den bygger pa fire nivaer av detaljnivé og intervensjon: Permission,
Limited Intervention, Specific Suggestions og Intensive Therapy. Selv om
det er forskjell pa & snakke med pasienten om seksualforstyrrelser og om
deden, er fellestrekk for disse temaene at de er vanskelige, til dels tabube-

lagte emner som pasienten kan kvie seg for eller vare engstelig for a ta
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opp med legen. Legen kan i samtalen med pasienten vaere tydelig pa at
det er tillatt & snakke om deden, om det a ha tanker om a framskynde
deden, eller tanker om suicid eller dedshjelp, og for noen konkrete selv-
mordsplaner. Poenget med den PLISSIT-aktige tilneermingen er at man
gar varsomt fram, steg for steg, og gir pasienten stor grad av kontroll over
hvor mye han/hun vil si om temaet.

Gjennom en slik varsom tilnerming blir det ogsa mulig a utfor-
ske pasientens egne holdninger, forventninger og engstelige tanker om
doden. Man kan oppklare misforstaelser og hjelpe til med a planlegge
doden pa en méte som svarer til pasientens verdier.

Dersom legen som skal lindre og helbrede, ogséa blir den som tar liv,
vil det kunne fa stor betydning for lege—pasient-forholdet. Nér pasient og
lege snakker dpent om pasientens ensker om a avslutte livet, stilles legen
overfor et valg: Skal man fremme hapet og livet, eller skal man gi stotte
til den siden ved pasienten som onsker a gi opp? Det kan veere meget
krevende for legen a sté i rollen som den som stgtter opp om livet, som
forseker & finne losninger der det virker haplost, og som gir av seg selv for
a hjelpe pasienten med a gjenfinne mening ved det a leve. Dersom det blir
en akseptert og normal del av legerollen at legen ogsa er den som hjelper
pasienten med a gi opp, kan dette komme til a pavirke kontrakten mel-
lom pasient og lege. Pasienter som vakler mellom suicidalitet og livsgnist,
kan risikere & miste legen som en utvetydig alliert med livet og hapet.

Dersom dedshjelp blir legalisert, kan det ogsa fd konsekvenser for
pasientens egen delaktighet i lege—pasient-forholdet. Selv om legen ikke
vil yte dedshjelp, vil pasienten kunne fa det andre steder. Legen vil kunne
oppleve at pasienten plutselig blir borte - tapt til dodshjelp. Vissheten om
denne muligheten vil kunne pavirke legens ubevisste investering i pasi-
entforholdet. Det vil ogsé kunne etablere en slags konkurransesituasjon,
der legen hele tiden ma strebe etter a «overby» dedshjelpslegen som den
som best kan hjelpe pasienten. Dette vil vaere sarlig krevende dersom
et ikke-dedshjelps-forlop krever innsats og utprevning fra bade lege og
pasient.

Det a veere en lege som ma si nei til dedshjelp, pa grunn av lovforbudet,
kan ses som en hemsko. Man er avskaret fra & kunne hjelpe pasienter med
a fa oppfylt deres siste desperate enske. Men det gir ogsa legen et solid
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rekkverk som gjor det mulig a sta oppreist i veldig vanskelige situasjoner,
der stor lidelse eller psykososiale utfordringer gjor at pasienten trekkes
mot hapleshet og dedsenske. Jeg onsker som lege a fortsette som den som
star for hap, lesning, lindring. Jeg onsker ikke & la meg trekke med av
pasientens virkelighetsoppfatning, hvor alt virker hiplest. Da tror jeg det
vil vaere en styrke for meg at deren til den enkle utveien, dedshjelpen, er
stengt.

3.4 Konsekvenser for legespesialitetene

I Nederland utferes de aller fleste (93 %) dedshjelpstilfeller av primeerle-
gene (Kouwenhoven et al., 2019). Det er uvisst hvordan dette kunne bli
gjort i Norge. Dersom dedshjelp skulle implementeres pa faglig forsvarlig
vis, skulle man forvente involvering av fagfolk med kompetanse pa den
aktuelle pasientens sykdom. Dersom prognose og behandlingsmulighe-
ter skulle innga i vurderingen av om dedshjelp var berettiget, skulle man
vente at onkologer ble bedt om a uttale seg nar det gjaldt kreftpasienter.
Som nevrolog kunne jeg vente a fa spersmal om pasienter med amyo-
trofisk lateral sklerose (ALS), multippel sklerose (MS) eller Parkinsons
sykdom.

I Norge dor i dag bare 15 % i hjemmet - flertallet dor pa institusjon (kap.
10). Det er tenkelig at legalisert dedshjelp ville bidra til at flere kunne de
hjemme, og i sa fall gjennom dedshjelp administrert av fastlegen. Men
slik dedsomsorgen er organisert i dag, er det sannsynlig at dedshjelp vil
bli noe man forventer at spesialisthelsetjenesten skal handtere.

Undersekelser tyder pa at motstanden mot dedshjelp er storst blant de
spesialiteter som har mest & gjore med pasienter som er typiske kandidater
for dedshjelp - blant annet palliativmedisinere og kreftleger (Lindblad,
Lofmark & Lynoe, 2008; Craig et al., 2007; Roberts et al., 1997). Holdnin-
gen til dedshjelp blant norske nevrologer er ukjent, men en undersokelse
fra 2014 blant amerikanske nevrologer viste et flertall for a tillate legeas-
sistert selvmord ved terminal sykdom (AAN, 2014).

Som nevrolog frykter jeg at legalisert dodshjelp vil gjore at jeg stadig blir
utsatt for spersmal om dedshjelp — hvor jeg tvinges til enten & avvise pasi-
entens onske eller a bryte med min egen samvittighet. Det vil kunne bli et
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press om at sykehusavdelinger skal tilby lovlig dedshjelp til de som ensker
det. Dersom jeg reserverer meg, vil jeg pafore mine kolleger en ekstrabe-
lastning. Denne problematikken har lenge veert kjent for norske gynekolo-
ger som ikke onsker a utfore abort: Juridisk sett har man reservasjonsrett,
men blir likevel som «har i suppa» for et system som bygger pa at alle
bidrar. Jeg frykter at legalisert dedshjelp vil kunne fore til gradvis flukt av
leger som ikke gnsker a delta. Hele fagmiljoer kan bli preget av pro-deds-
hjelps-holdninger, en dreining av fagets identitet. Det er ikke selvsagt at
pro-dedshjelps-personer er de beste til a levere de andre tjenestene en spe-
sialitet bor levere, og da spesielt ikke de som handler om «livshjelp».

3.5 Selvmordsforebyggende arbeid

Leger er bade profesjonsetisk og etter helsepersonelloven forpliktet til &
forebygge og om nedvendig forhindre selvmord. Blir dedshjelp tillatt, ma
vi handtere det at noen skal hjelpes til selvmord, mens andre skal forhin-
dres. Som beskrevet i kap. 11 er det betydelig overlapp mellom «vanlige»
selvmordstruede pasienter og pasienter som ber om og far utfert deds-
hjelp. Blant faktorene som predikerte et gnske om & framskynde deden
blant ALS-pasienter, dominerte depresjon, angst, ensomhet, opplevelse
av a veere en byrde for andre samt lav livskvalitet (Stutzki et al., 2014). Det
er altsa de psykososiale konsekvensene av sykdom, mer enn de rent bio-
medisinske, som gjor at pasientene gnsker a do — enten sykdommen er en
organisk tilstand som ALS eller en rent psykisk lidelse.

Pa individniva kan det veere vanskelig, kanskje umulig, & avgjore hvor-
dan pasienten skal klassifiseres: Skal han/hun fa hjelp til a de, eller hjelp
til a leve? Dette dilemmaet trenger vi ikke a hanskes med under dagens
lovgivning, men en legalisering av dedshjelp vil tvinge leger til & forholde
seg til det. Det er fa eller ingen validerte verktoy som kan hjelpe legen til
a fatte det riktige valget. Noen mener psykologer kan vurdere bedre enn
leger hvem som ber fa hjelp til 4 de (Vigeland, 2009). Men psykologer
med erfaring fra syke og deende pasienter kan se de samme utfordringer
som leger gjor (Schjodt, 2010). Det vil uansett veere den som utforer dods-
hjelpen, som i siste instans mé veere overbevist om at det er riktig a hjelpe
pasienten med a do.
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En dedshjelpslov vil kunne gi juridisk ryggdekning til leger i en slik
vanskelig avveining: Den kanadiske loven slar fast atleger ikke skal straffes
dersom de handleti god tro (kap. 15). Men leger er ikke bare bundet av jus-
sen. Jeg mener at vi ogsa har en profesjonsetisk — og en medmenneskelig -
plikt til & ivareta sarbare mennesker i krise. Dersom jeg skulle gitt dods-
hjelp til en pasient som egentlig ropte om hjelp til & ville leve (Magelssen,
2016), ville det veert til liten trost at jeg slapp straff. Den tyngste straffen
ville ha vert at jeg hadde sviktet som lege og medmenneske da det gjaldt
som mest.

3.6 Hensynet til legens velferd

Det er godt beskrevet at det & utfore, eller bare bli bedt om & utfere dods-
hjelp, kan oppleves som en tung belastning (Emanuel et al., 2016; Kelly
et al., 2019; van Marwijk et al., 2007). En undersekelse blant nederland-
ske leger viste at 86 % fryktet for den folelsesmessige belastningen ved a
utfore eutanasi (Emanuel et al., 2016). En annen studie fant at 15-20 % av
legene opplevde pagaende negative effekter av a delta i dedshjelp (Kelly
et al., 2019). Undersokelser blant norske leger viser at bare 9 % er villige
til & utfore dodshjelp, dersom det blir tillatt i Norge (Gaaso et al., 2019).
Forespersler vil kunne komme fra pasienter over hele landet, og med et
bredt spekter av sykdommer. Antallet personer som ensker dedshjelp, vil
kunne bli hoyt.! Det er sannsynlig at leger som ikke ensker & bidra til
dedshjelp, vil bli bedt om & gjore det.

Det a folge sin egen samvittighet, og si nei til en sterkt lidende pasients
innstendige benn om hjelp til a avslutte livet pa en skansom mate, er ikke
enkelt. Leger, ogsd jeg selv, er vant til a sette hensynet til pasientene foran
egne behov, enten det handler om 4 ta en pause for a spise mens man er pa
vakt, eller om prioriteringen av egen familie versus det a gjore seg ferdig
pé sengepost og poliklinikk. Som lege er min misjon ilivet a vere til nytte

1 Omregning av 2018-tallene fra Oregon tilsvarer over 200 tilfeller av legeassistert selvmord i aret i
norsk malestokk — det er ukjent hvor mange som ber om det og far avslag. Omregning av neder-
landske tall (der bare 80 % rapporteres) tilsvarer ca. 1900 dedshjelpstilfeller arlig i Norge, minst
like mange ber om dedshjelp uten a fa det innvilget.
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for pasientene. Det ville veere smertefullt & veere den som sier nei, selv om
det er av hensyn til mitt eget beste og min samvittighet.

Loven som forbyr leger & yte dedshjelp lager ikke bare en barriere for
leger som onsker a yte slik hjelp. Den gir ogsa en beskyttelse til leger som
motsetter seg a gjore det, eller som tar skade av & gjore det. Dette er én
grunn til at leger som er mot dedshjelp for egen del, har god grunn til a
vare motstandere av legalisering.

3.7 Legers samvittighetsfrihet

I dodshjelpsdebatten tas det ofte for gitt at leger som ikke vil delta i dods-
hjelpen, skal kunne reservere seg. «Selvsagt skal ingen tvinges til dette»,
har jeg ofte hort. Men denne forutsetningen er ikke nedvendigvis hold-
bar. Som vist over er det en klar risiko for at det kan oppsta et misfor-
hold mellom pasienter som ensker dedshjelp, og leger som er villige til
a utfore det. Risikoen oker for land som Norge, med store geografiske
utfordringer. I 2014 raste «reservasjonsstriden» rundt kristne fastlegers
adgang til a reservere seg mot a henvise til selvbestemt abort. Da ble det
klart at brede lag av folket ikke bare avviste, de ble ogsa sterkt provosert
av, legenes reservasjonsensker. De ga klar beskjed om at leger som jobber
for det offentlige, ma tilby pasientene de lovlige helsetjenestene de har
behov for. Dette gjenspeiles i en fersk, norsk undersekelse, der bare 69 %
stottet legers rett til & reservere seg mot a utfore doedshjelp hvis det skulle
bli tillatt (Barlaup, Landsverk, Myskja, Supphellen & Magelssen, 2019).
Da et regjeringsoppnevnt offentlig utvalg utredet samvittighetsfrihet
i arbeidslivet (NOU 2016:13), ble det lagt til grunn at dedshjelp var en
sa spesiell handling at forfatterne antok at reservasjonsretten ville bli
respektert. Jeg betvilte dette (Horn, 2016a), og det gjenstar fortsatt & se:
Dersom nordmenn ikke kan akseptere at en ung kvinne, gravid i 1. tri-
mester, ma oppsoke legen pa nabokontoret eller reise inn til byen for a fa
henvisning til abort - vil man da kunne akseptere at sveert syke, lidende,
immobiliserte kreftpasienter ma reise lange avstander for & finne fram
til en lege som er villig til 4 gi dem dedshjelp? Human-Etisk Forbund
uttalte i forbindelse med reservasjonsstriden at «legens holdninger og
religion er strengt tatt irrelevant» (Gran, 2014). Jeg tror legers motvilje
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mot a hjelpe lidende mennesker med a fa en «verdig ded» vil bli betrak-
tet pa samme vis.

Det er mulig samfunnet lenge vil respektere legers onske om ikke &
utfore eutanasi, en veldig konkret handling der pasienten bokstavelig
talt der for legens hdnd. Derimot er det langt mer usikkert om man vil
respektere samvittighetskvaler nar det gjelder & forskrive medikamenter
til legeassistert selvmord - og enda mindre reservasjon mot a viderehen-
vise til en villig lege.

I Canada var det, i forbindelse med legaliseringsdebatten i 2015-16,
klart at ingen lege skulle kunne tvinges til & utfore dedshjelp. Men straks
loven var pa plass, begynte presset mot legene — for a utfere dedshjelp,
men framfor alt for «effective referral». Det kan virke som et greit kom-
promiss - at den som ikke selv vil utfore dedshjelpen, hjelper pasienten
med a finne fram til en annen som kan tilby tjenesten. Men hvis slik vide-
rehenvisning skal veere til praktisk nytte for pasienten, en «effective refer-
ral», fordrer det at legen som vegrer seg, henviser til en lege som ikke bare
er villig, men som med stor sannsynlighet vil gi den konkrete pasienten
dedshjelp. Hvis ikke ville viderehenvisningen bare utgjort en formalsles
strafferunde for pasienten (Horn, 2016b). Men da blir ogsa henvisende
lege medskyldig i at pasienten geleides fram mot dedshjelp.

3.8 Avgrensning

For mange leger er et hovedargument mot legalisering av dedshjelp
avgrensningsproblemet: Gitt at samfunnet ikke onsker at alle som ber
om det, skal fa hjelp til a do. Hvordan skal man da lage regler og praksis
som skiller mellom hvem som skal fa hjelp til a do, og hvem som skal
nektes denne hjelpen? For leger er dette ikke bare en teoretisk ovelse. Det
er en konkret klinisk problemstilling, der svaret i hvert enkelt tilfelle ma
bli et ja eller et nei — med enorme og irreversible konsekvenser for bade
pasienten og andre berorte parter.

Det offentlige dedshjelpsordskiftet handler ofte om de klare motsat-
sene: Den sterkt lidende kreftpasienten pa dedens terskel - mot den ulyk-
kelige tenaringsjenta med kjaerlighetssorg. Men som lege vet jeg at det
ikke er disse tilfellene som vil skape usikkerhet og rom for feil. Det er et
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stort potensial for grasoner; tvilstilfeller der myndighetenes foringer ikke
vil gi noe klart svar. I slike tilfeller vil pasientens videre liv eller dod hvile
pa legens skuldre. Enten legen sier ja til dedshjelp og patar seg ansvaret
for et medmenneskes ded, eller han/hun sier nei, slik at pasienten lider
videre eller begar et brutalt selvmord, ma legen leve videre med ansvaret
for beslutningen og konsekvensene den fikk.

I dedshjelpsdebatten er det pafallende hvor lett ikke-leger tar pa disse
vanskelige avgjorelsene. Det hevdes at leger til stadighet tar vanskelige
avgjorelser, beheftet med usikkerhet og store konsekvenser, og at deds-
hjelp dermed ikke vil innfere noe radikalt nytt i s& mate (Moen & Sterri,
2019). Men krevende avgjorelser under usikkerhet er ikke noe vi leger tar
lett pa, og de taerer pa oss (Robertsen, Helseth, Laake & Forde, 2019). Dods-
hjelp skiller seg dessuten fra andre vanskelige avgjorelser leger star i, fordi
konsekvensen av legens skjonnsbaserte vurdering er sa dramatisk: Man
ma velge om pasienten skal leve eller do, og det er legens handling som
forer til det ene eller det andre resultatet. Dette skiller seg fra for eksem-
pel beslutningen om behandlingsbegrensning. Der mé legen vurdere om
videre livsforlengende behandling - slik som krevende og til dels plagsom
intensivbehandling, eller cellegiftkurer - er til nytte for pasienten. Pasien-
tens ded er ikke det entydige resultatet av legens valg; deden skyldes en
naturlig, biologisk prosess der pasienten er deende. Den er ikke malet for
legens beslutning, selv om den kan vaere en folge av den (se ogsé kap. 2).

Utfordringene med a lage en dedshjelpslov som avgrenser nar deds-
hjelp er riktig og galt, pa en entydig, rettferdig og forsvarlig mate, disku-
teres mer utforlig i kap. 15.

4 Oppsummering

Som kliniker med ansvar for alvorlig syke og deende pasienter kan jeg
skjenne hvorfor pasienter, parorende og befolkningen generelt gnsker at
dedshjelp skulle veert tillatt. Jeg forstar ogsa at leger kan tenke det samme.
Argumentene for at vi burde hatt dedshjelp, er gode — bade barmhjertig-
het og autonomi er viktige verdier som motiverer ogsa oss dedshjelps-
motstandere. Nar jeg likevel sier nei, handler det om at motargumentene
er sa sterke, for meg naermest uoverkommelige.
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Det er ikke minst krevende for den som skal utfere dedshjelpen - de
fleste peker pa legen. Det er vi leger som ma treffe de vanskelige avgjo-
relsene, og leve videre med ansvaret for konsekvensene av vare valg. Vi
blir plassert i en skvis mellom pasientens behov og hensynet til var egen
integritet og velferd. Vi ma kombinere selvmordsforebygging med selv-
mordsassistanse, uten andre veiledere enn vart eget skjonn og et tvetydig
lovverk. Jeg mener det er urimelig av samfunnet a plassere oss i denne
posisjonen — og det er spesielt galt a gi oppgaven til oss leger. Var rolle
er en annen, og den er krevende nok som den er: Vi skal hjelpe svake og
lidende pasienter med a holde ut livets siste, vanskelige fase. Da trenger vi
det rekkverket et forbud mot dedshjelp utgjor.
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Ordforklaringer

adgang: tillgang (S), adgang (D)

bunnsolid: bargfast (S), bundsolid (D)

dytte: knuffa (S), skubbe (D)

darlig: illa (S), darligt (D)

enten: antingen (S), enten (D)

fastlege: allménlékare (S), praktiserende leege (D)
fraveer: franvaro (S), fraveer (D)

folelsesmessig: kanslomassig (S), folelsesmaessigt (D)
foler: kanner (S), foler (D)

foringer: riktlinjer (S), retningslinjer (D)
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geleide: folja (S), felge (D)

gjenspeile: reflektera (S), afspejle (D)

gé glipp av: missa (S), ga glip af (D)

helsevesenet: sjukvarden (S), sundhedsvaesenet (D)

hensikt: avsikt (S), hensigt (D)

kreft: cancer

reservasjon: avsta fra en arbeidsoppgave av samvittighetsgrunner/samvetsskal

ryggdekning: uppbacking (S), opbakning (D)

samvittighet: samvete (S), samvittighed (D)

samvittighetskvaler: samvetskval (S), samvittighedsnag (D)

sannsynlig: sannolikt (S), sandsynligt (D)

selvmordstruede: sjdlvmordsbenigna (S), selvmordstruede (D)

sengepost: sjukhusavdelning (S), sengeafdeling (D)

skjonnsbasert: diskretionér (S), skensmeessigt (D)

skjotte: hantera (S), hiandtere (D)

skvis: konflikt (S/D)

skyldes: orsakas av (S), forarsages af (D)

sporreundersekelser, meningsmalinger: opinionsmétningar (S),
sporgeundersogelser (D)

streve med: strive med (S), keempe med (D)

stotende: stotande (S), uskon (D)

tiltak: atgérd (), tiltag (D)

trekke inn: involvera (S), involvere (D)

trobbel: besvir (S), problemer (D)

tra feil: handla fdl (S), gore fejl (D)

tvilstilfeller: tveksamma fall (S), tvivistilfeelder (D)

uutholdelig: outhérdlig (S), uudholdelig (D)

utproving: experimenterande (S), eksperimentering (D)

yte: tillhandahélla (S), give (D)
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Kan lindrende behandling fjerne
behovet for dedshjelp?

Siri Brelin
Sykehuset @stfold

Abstract: Today’s palliative treatment is effective. The challenge is to ensure that all
areas of the healthcare sector that meet patients in the last phase of life have the nec-
essary expertise, so that all patient groups who need palliative treatment receive it.
In this chapter I will analyse, from the perspective of the palliative care practitioner,
how well the healthcare service presently performs this task, describe the phenom-
enon of unbearable suffering and the treatment called palliative sedation, and argue
that good palliative care makes assisted dying superfluous.

Keywords: assisted dying, euthanasia, pain, palliative care, palliative sedation,
unbearable suffering

Det betyr ikke sd meget hvordan man er fodt,
men det har uendelig meget d si hvordan man dor.

—Soren Kierkegaard

Jeg kan vanskelig tenke meg en pasienthistorie som bedre kan beskrive en
utfordrende palliasjonssituasjon enn historien om «Linnea».' Linnea var en
27 ar gammel gift trebarnsmor, og hadde avansert brystkreft med spredning
til lunger, lever og skjelett. Skjelettspredningen gjorde at hun hadde usta-
bile brudd i halsvirvlene, slik at hun til tross for stettende halskrage matte
ligge helt stille i sengen for ikke a risikere plutselig ded. Stralebehandling,

1 For hun dede, ga pasienten sin tillatelse til at historien kunne offentliggjores. Hennes ektemann
samtykket ogsa.

Sitering av denne artikkelen: Brelin, S. (2020). Kan lindrende behandling fjerne behovet for dedshjelp?
I M. A. Horn, D. J. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk
(Kap. 10, s. 193-211). Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.ch1o.

Lisens: CC BY 4.0.
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hormonbehandling og cellegiftbehandling var forsekt uten effekt, og man
hadde ikke flere medisinske tiltak utover lindring av plager.

Linnea hadde forferdelige smerter i nakken, og sterke, smertestillende
medikamenter hadde minimal og kortvarig effekt. Det var kun hvis hun
fikk sa store doser at hun fikk sove en liten stund, at hun opplevde god
lindring. Beroligende medikamenter hadde samme effekt, men hun var
ikke lindret uten at bevisstheten hennes ble redusert som en bivirkning
av medikamentene. Dette ble ogsa apenbart for Linnea og hennes mann,
og vi samtalte derfor om muligheten for medikamentindusert sgvn som
lindrende tiltak (lindrende sedering). Med lindrende sedering menes
medikamentell reduksjon av bevissthetsnivaet for a lindre lidelse som
ikke kan avhjelpes pa annen mate. Linnea var svaert takknemlig for at det
fantes en slik mulighet; det hadde hun ikke hort om tidligere.

Etter flere samtaler, og tverrfaglig enighet pa avdelingen, fikk Linnea
lindrende sedering med faste avtaler om oppvekking. Nar hun vaknet
etter noen timers sevn, var hun i stand til a beere smertene i et par timer.
Hun klarte igjen & ha besgk av barna sine (tre barn under fem ér). De
klatret opp i sykesengen og satt stille og tegnet eller puslet puslespill sa
lenge Linnea orket & veere vaken, fra en halv time til to timer. Nar Linnea
sa fra at hun ikke orket mer, fikk hun igjen sove, og hun sov hele netter.
I de véakne stundene hadde hun og mannen viktige samtaler, og begge sa
at dette var svaert meningsfull tid for dem. Ogsa resten av Linneas familie
var til stede, og gamle familiekonflikter fikk lasninger, til stor lettelse for
bade Linnea og de ovrige involverte. Hun maktet ogsa a samtale med
barna sine om at hun skulle dg, slik at de fikk mulighet til & forberede
seg. Etter seks dager med lindrende sedering dede Linnea fredelig, med
mannen ved sin side.

Kort om palliasjonens historie, ideologi og
organisering i Norge

Palliasjon kan defineres slik:

Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel

sykdom og kort forventet levetid. Lindring av fysiske smerter er sentralt. Mélet
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er best mulig livskvalitet for pasienten og de parerende. Palliativ behandling
og omsorg verken fremskynder deden eller forlenger selve dedsprosessen.

(Helsedirektoratet, 2015)

Palliativ medisin er et ungt fag, bade i Norden og internasjonalt. Teo-
ribyggingen og den begynnende systematiseringen av faget tilskrives ofte
Dame Cicely Saunders, som var sykepleier, sosionom og lege. Symptom-
rettet — fremfor arsaksrettet — behandling sto sentralt i Saunders’ arbeid,
sammen med en filosofi om respekt for den deendes ensker og behov
(Saunders, 1964). Autonome avgjorelser omkring egen behandling og
hvor omsorg og pleie skulle gis, skulle vaere forende for hvilke tiltak som
ble valgt.

I Norge foregar bare 15 % av dedsfall i hjemmet, mens 50 % dor i syke-
hjem og 35 % pa sykehus. Med gkende kunnskap om at de fleste ensker a
tilbringe sa mye tid i hjemmet eller sd naer hjemmet som mulig (Gomes,
Calanzani, Gysels, Hall & Higginson, 2013), er det etablert kreftsykeplei-
ernettverk i kommunene og lindrende enheter pa kommunale sykehjem.
Den spesialiserte lindrende behandlingen er lagt til sykehusene (helse-
foretakene), og regionssykehusene har ansvar for a koordinere utdan-
ning, forskning og fagutvikling.

Det tilbys spesialisert utdanning i palliasjon for sykepleiere, helsefag-
arbeidere, prester, sosionomer og fysioterapeuter. For leger foreligger det
en nordisk utdanning som - sammen med arbeidserfaring fra godkjent
palliativt senter pa sykehus og eventuelt sykehjem - gir godkjenning i
«kompetanseomrade palliativ medisin».

Palliasjon under press

Palliativ behandling i Norge er under press. Vi har for mange pasien-
ter, for lite kompetent personale og for darlige lokaler. I befolkningen
generelt er det for lite kunnskap om normale dedsprosesser, og «det
moderne mennesket» har holdninger til funksjonstap og menneske-
verd som etter mitt syn iblant er etisk betenkelige. Men vi har ogsa
mange ildsjeler i palliasjonsmiljeet, og mye godt palliativt arbeid gjo-
res hver dag.
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@kende gap mellom ettersparsel og tilbud

Okt levealder i befolkningen medferer at en storre andel er mer utsatt for
alvorlig sykdom. Samtidig gjer moderne behandling at man lever lenger
med lidelsen. Nar tilbud om palliativ behandling skal gis alle med alvor-
lig, dedelig sykdom, og ikke bare kreftpasienter (NOU 2017:16), er ikke
det norske palliasjonstilbudet rustet for dette. Den offentlige utredningen
«Pa liv og ded» fra 2017 skisserer gode tiltak for opprusting av fagmiljoet
og utdanningskapasiteten. Men slike tiltak krever mye tid. I mellomtiden
er den faktiske tiden vi har til anvendelse pa hver enkelt palliative pasient,
stadig minkende, samtidig som effektivitetskravene oker. Tidsknapphet
og palliasjon er uforenlige, fordi det tar tid G do. Og den tiden man bruker
pa a do, er viktig, bdde for den deende og for de parerende:

Hvordan mennesker der, forblir som viktige minner hos dem som lever videre.
Bade av hensyn til dem og til pasienten, er det vir oppgave & kjenne til hva som
fordrsaker smerte og plager, og hvordan vi kan behandle disse plagene effektivt.
Det som skjer de siste timene for et menneske der, kan lege mange tidligere sar,
eller forbli som uutholdelige erindringer som forhindrer veien gjennom sorg.

(Cicely Saunders, sitert i Den norske legeforening, 2001)

Det er i dag 49 kommunale lindrende enheter i Norge, men kompetansen
her varierer mye. Ressursknapphet, uegnede lokaler og mangel pa kom-
petent personale gjor dessverre at omsorgen ikke alltid far den enskede
kvaliteten, hvilket jevnlig resulterer i kritiske meningsytringer i media
(se for eksempel Hattrem, 2012).

Betydningen av den «ukjente» dedsprosessen

Deoden har veert kalt det siste tabu, og befolkningens kunnskap om nor-
male dedsprosesser er ikke slik den var for hundre ar siden. I dag skjer
som nevnt de aller fleste dedsfall i institusjon, og avstanden til ded og
dedsprosess er blitt stor. Det er ikke lenger allment kjent at det a de
kan innebeere fysisk svekkelse med okende sevnbehov, behov for sosial
og mental isolering, bortfall av evne til - og enske om - & innta mat,
drikke og tabletter, svingende temperatur, forvirring, koma og surklete
respirasjon.
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Det er heller ikke allment kjent at denne prosessen for de fleste ikke
synes a vare uttalt plagsom, men egentlig mer slitsom, forutsatt god
symptomlindring og omsorgsfull pleie (Rosland, von Hofacker & Paulsen,
2006). I en verden hvor sosiale medier, unge «influencere» og reality-show
far prege mediene med sine forskjennede virkelighetsbeskrivelser av hva
som er et meningsfullt og verdig liv, er det ikke sa underlig at det synes
a rade en oppfatning om at ethvert funksjonstap er ensbetydende med
uverdig livskvalitet, og at dedsprosessen anses som en krenkelse (Bjorn-
stad, 2012).

Medias fremstilling av lidelsesfulle dedsprosesser uten en tilgjenge-
lig losning bidrar til fremmedgjering og engstelse, og behovet for en
kontrollert «quick fix» far rikelig grobunn. Erfaringer fra Belgia viser at
behovet for kontroll star sentralt i motivasjonen for eutanasi-forespors-
ler (Vanden Berghe, Mullie, Desmet & Huysmans, 2017). Palliasjonens
svar er en uglamores, men livsviktig virkelighetsbeskrivelse av dedspro-
sessen som en ner og sorgtung, men viktig og uavvendelig del av full-
forelsen av livet.

Under denne prosessen summeres livet opp, betydningsfulle opplevel-
ser deles, kjeerlighetsuttrykk intensiveres, og praktiske og ekonomiske
lpsninger kommer pa plass. Ofte har den deende et behov for «oppryd-
ning i eget bo», konflikter finner sin lesning, og parerende forlikes. Sam-
tidig legges grunnlaget for sorgprosesser de etterlatte ma gjennom. Det
er viktig for de parerende a se at den deende ikke har noen vei tilbake
til et friskt liv. I dette ligger det & observere og akseptere funksjonssvikt
og kroppens forfall, sarbarhet og omsorgsbehov - oftest alt annet enn
glamour.

Hvor effektivt kan vi lindre?

Palliativ behandling og omsorg tar sikte pa a forbedre livskvaliteten til
pasienter med uhelbredelig og dedelig sykdom gjennom bedre symp-
tomkontroll, koordinering av omsorg og bedre kommunikasjon mellom
fagpersoner, pasient og familie. Jo bedre vi lykkes med lindring pa rett
niva, jo mer spares samfunnet for kostnader ved gjentatte innleggelser i
sykehus og bruk av hegyteknologisk behandling (Skar et al., 2014).
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| hvilken grad lykkes vi med a forbedre livskvalitet?

Palliativ medisin er effektiv nar det gjelder symptomlindring, livskvali-
tet og pasient- og parerendetilfredshet (Oliver, 2018; Holmenlund, 2017;
Gaertner et al., 2017; Davis & Temel, 2015). Tidlig integrering av palliasjon i
pasientforlop ved uhelbredelig og dedelig sykdom ser ut til a oke kvaliteten
ytterligere (NOU 2017:16). Den holistiske tilneermingen favner béde pasi-
ent og parerende, og den gker oppmerksomheten om innhold og kvalitet
i tilvaerelsen, inkludert det & fa mulighet til & oppholde seg — og fa omsorg
- pa onsket sted. Ved a gjore palliative tiltak pasientsentrerte gjennom a
bringe behandlingen ut til pasienten, fordobles muligheten for & kunne de
i eget hjem (Gomes, Calanzani, Curiale, McCrone & Higginson, 2013).

Til tross for studier som viser at symptomlindrende, palliativ behand-
ling er effektiv, finnes det pasienter med lidelser som det er vanskelig a
lindre tilfredsstillende, bade pa sykehus og i kommunehelsetjenesten.
Det har vert estimert at man med kartlegging og behandling av symp-
tomer oppndr effektiv lindring hos ca. 95 % av alvorlig syke og deende
pasienter (Husebg, 2005). Altsa vil ca. 5 % ikke bli tilfredsstillende lindret
ved konvensjonell palliativ behandling, og kan trenge lindrende sedering.
Tallene er ikke hugget i sten, men passer med min erfaring fra Senter for
lindrende behandling ved Sykehuset @stfold. Blant vare 65 pasienter som
dede inneliggende pa avdelingen i 2016, var det tre som fikk lindrende
sedering (uoffisielle tall etter opptelling). Dette er altsa pasienter som er
henvist for spesialisert palliativ behandling. Den generelle palliasjonen
utfores ved alle de somatiske avdelingene, men der gjores ved vart syke-
hus i regelen ikke lindrende sedering.

En norsk studie viser at deende sykehjemspasienter hadde god effekt
av den medikamentelle behandlingen som ble gitt ved livets slutt, men en
overraskende hoy andel hadde fortsatt symptomer som tungpustethet og
smerter pa sin dedsdag. Forfatterne konkluderer med at dette snarere skyl-
des manglende behandlingskompetanse blant sykehjemspersonalet enn
sviktende effekt av medikamentene (Sandvik, Selbak, Bergh, Aarsland
& Husebg, 2016). Men vi har ogsa noen fa pasienter hvor tilfredsstillende
symptomlindring er sveert komplisert a oppna, tross intensiv innsats fra
hoyt kvalifisert personell pa spesialenheter for palliativ medisin. Oftest
dreier dette seg om kompliserte, ssammensatte smertetilstander.
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Smerte er definert som en ubehagelig sensorisk og emosjonell opp-
levelse som folge av faktisk eller potensiell vevsodeleggelse. Smerten er
alltid subjektiv. Den er et ssmmensatt fenomen som pavirkes av fysiske,
psykiske, sosiale, kulturelle og dndelige/eksistensielle forhold. Begrepet
«total pain» brukes ofte i palliasjon for & beskrive denne kompleksiteten
(Helsedirektoratet, 2015).

Slik «total pain» innebeerer at selve lidelsen ved a vare syk, oppleve
dyptgripende tap, ha mistet funksjoner og matte innse at livets slutt
nermer seg, kan oppleves som en fysisk, gjennomgripende smerte.
Sammen med den fysiske smerten konkret vevsodeleggelse medforer,
vil en slik eksistensiell smerte kunne vare vanskelig @ handtere effek-
tivt, og for pasienten vil totaliteten kunne oppleves som wuutholdelig.
Uutholdelig lidelse er en utfordrende situasjon for bade pasienten, pare-
rende og personalet.

Uutholdelig lidelse

Pasienter med uutholdelig lidelse

Lidelse har vaert definert som en subjektiv, ikke malbar og vanskelig diag-
nostiserbar «tilstand av ned som oppstir nar personens intakthet eller
integritet er truet eller forstyrret» (Cassell, 1999). Det eksisterer ingen
internasjonal konsensus om begrepet uutholdelig lidelse. Det har en indi-
viduell betydning, og kan ikke generaliseres. Uutholdelig lidelse kan for
eksempel innebzere sterke smerter, ensomhet, angst, tap av kroppsfunk-
sjoner, det a holdes kunstig i live, at byrden overstiger handteringsevnen
eller tap av verdighet (Gootjes, Zuurmond & Perez, 2010). Her vil begre-
pet forstas som lidelse som pasienten i sum opplever som ikke til a holde
ut eller leve med.

Pa samme méte som lidelse er en subjektiv opplevelse som varierer fra
individ til individ, fra situasjon til situasjon, og med stadig nytt innhold,
vil ogsa opplevelsen av livskvalitet og verdighet variere. En studie har vist
at pasienter med kort forventet levetid assosierte okende avhengighet av
andres hjelp med en folelse av tapt anseelse og mindre respekt fra omgi-
velsene. Videre assosierte pasientene verdighet med opplevd respekt fra
andre (Chochinov et al., 2002).
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Tapte funksjoner og okt hjelpebehov vil altsa kunne medfere en opp-
levelse av verdighetstap som truer integritet og forsterker eksistensiell
lidelse. I en annen studie fremgikk det at fysisk smerte var en viktig med-
virkende arsak til at pasienter sekte om dedshjelp, men det var forst nar
denne ble kombinert med psykososial og eksistensiell lidelse, at smerten
ble til uutholdelig lidelse (Dees, Vernooij-Dassen, Dekkers, Vissers & van
Weel, 2011).

Noen sykdomsrelaterte faktorer kan fremholdes som oftere knyttet til
uutholdelig lidelse. Symptomer der det ikke finnes noen behandling som
vil kunne gi tilfredsstillende lindring innenfor en rimelig tidsramme,
uten a gi uakseptable bivirkninger og/eller sykelighet, kalles ofte refrak-
teer lidelse (de Graeft & Dean, 2007). Refrakteere tilfeller av smerte knyttet
til skade pa nerver eller skjelett, tungpustethet med kvelningsopplevelse
og utmattende pustearbeid, overmannende angsttilstander, og serlig
mutilerende (hode-hals-omradet) og illeluktende tumorvekst (ondartede
sar, anale/genitale fistler) er tilstander jeg i mitt arbeid av og til ser ligge
til grunn for lidelse som pasienter beskriver som uutholdelig. Det som
kjennetegner disse situasjonene, er altsa kombinasjoner av smerter, angst,

hjelpebehov og opplevd verdighetstap.

Pararendes opplevelse av uutholdelig lidelse

Naturlig nok kan det & vere vitne til fysisk, psykososial og andelig lidelse
i livets sluttfase ha stor innvirkning pé de parerende. Det kan forstyrre
sorgprosessen og fore til sykdom (Braun, Mikulincer & Rydall, 2007;
Hebert, Arnold & Schulz, 2007). Flere studier har pavist okt helserisiko
hos pérerende som har omsorg for alvorlig syke og deende (Schulz &
Beach, 1999; Mausbach, Patterson, Rabinowitz, Grant & Schulz, 2007;
Siegel, Karus, Raveis, Christ & Mesagno, 1996). Mange familier unngar
dessverre diskusjoner som er smertefulle og folelsesmessig tunge, men
som er sentrale for & kunne fatte riktige beslutninger og for & kunne
forsone seg med situasjonen (Sutton, 2010). P4 den annen side opplever
ogsd mange parorende til alvorlig syke og deende pasienter bade person-
lig vekst og tilfredsstillelse ved & ha omsorg for sine kjaere (Henriksson,
Carlander & Arestedt, 2015). Det er pavist at palliativ omsorg forbedrer
de pargrendes tilfredshet, og at den bedrer kommunikasjon og kunnskap
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om livets siste fase, noe som er sentralt for deres opplevelse og mestring.
Helst ber palliasjonen starte kort tid etter at en alvorlig og livstruende
sykdom er oppdaget (Hearn & Higginson, 1998; McDonald et al., 2017),
aller helst slik den nye og integrerte modellen for palliasjon er beskrevet
i NOU 2017:16, der palliasjonen starter tidlig i forlopet, og vender tilbake
med ulik intensitet etter hvert som behovet tilsier det, eller ved viktige
milepaeler.

Uutholdelig lidelse og lindrende sedering
I eksepsjonelle tilfeller, hvor ingen annen tilnserming har tilfredsstil-
lende effekt, hender det at pasienten tilbys lindrende sedering. Dette er en
behandlingsform hvor man gjennom reduksjon av bevisstheten, til en lett
sovnliknende tilstand, oppnar lindring og ro (Ferde, Kongsgaard & Aas-
land, 2006; Forde et al., 2015). Behandlingen skal serge for at ingen skal
matte do i uutholdelig lidelse. Lindrende sedering brukes fortrinnsvis i til-
feller hvor lidelsen utgjores av en stor fysisk komponent, men ogsi noen
ganger der psykisk og eksistensiell lidelse dominerer (Anquinet et al., 2014).
Lindrende sedering er en godt dokumentert og allment akseptert
behandlingsmetode ved uutholdelig, behandlingsrefrakteer lidelse i
livets siste fase (World Medical Association, 2011). Etter den sakalte
Baerums-saken ved artusenskiftet (Laake & Kvale, 2000; Ottesen, 2002),
hvor en lege ble anklaget for a ha utfert dedshjelp i forbindelse med bruk
av lindrende sedering, orienterte Statens helsetilsyn i juli 2000 landets
sykehus om krav for forsvarlig gjennomfering av lindrende sedering (Sta-
tens helsetilsyn, 2000). I 2001 publiserte Legeforeningen «Retningslinjer
for lindrende sedering til deende», med oversikt over juridiske, etiske
og medisinske krav til forsvarlig utferelse av denne typen behandling.
I 2014 ble retningslinjene revidert, og navnet endret til «Retningslinjer
for lindrende sedering i livets sluttfase» (min utheving; Ferde et al., 2015).
De reviderte retningslinjene dpnet for anvendelse av metoden ikke kun i
terminalfasen, men ogsa ved dager til ukers forventet gjenstaende levetid.
Hvor utbredt lindrende sedering er i Norge, har det ikke vaert forsket
pé siden 2004, og bruken registreres ikke systematisk. Legers holdning til
og kompetanse i metoden er ogsa ukjent. Spersmélet om hvorvidt leger
frykter metoden etter Beerums-saken, og derfor ikke tilbyr den, har veert
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luftet, og dermed ogsa muligheten for at pasienter ma lide unedig (Mater-
stvedt, Ottesen, von Hofacker & Syse, 2019). Jeg kommer tilbake til etiske
betraktninger omkring lindrende sedering.

Uutholdelig lidelse og enske om dadshjelp

Uutholdelig lidelse er et sentralt kriterium for innvilgelse av dedshjelp
i flere land der dette er legalisert (se ogsa kap. 13). Det er viktig a holde
helt klart at lidelse ikke er synonymt med smerte. Eksempler pa dette
er at fodsler vanligvis anses som svart smertefulle, men sjelden beteg-
nes som lidelse, mens en halvsidig lammelse etter hjerneslag kan tenkes
d innebaere stor lidelse, selv uten fysisk smerte. I en studie fra Oregon
underseokte man hva pargrende til 83 personer som hadde bedt om deds-
hjelp, mente var hovedarsaker til foresporselen. Alle mente at de vik-
tigste grunnene var gnsker om a kontrollere omstendighetene rundt
doden og fa do hjemme, bekymringer om fremtidig tap av verdighet og
avhengighet av andres hjelp, samt tap av livskvalitet og selvhjulpenhet.
Ingen av de parerende oppga fysiske symptomer som viktigste arsak til
anmodningen. Bekymringer om fremtidige plager var generelt viktigere
grunner enn symptomer pa tidspunktet for foresporselen (Ganzini, Goy
& Dobscha, 2007). Dette stemmer overens med den offisielle statistik-
ken, der pasientenes egne begrunnelser for & gnske dedshjelp er kartlagt:
Uutholdelige smerter er ikke blant de hyppigste begrunnelsene (Oregon
Health Authority, 2019; se ogsa kap. 14). En norsk studie fra 2005 beskri-
ver derimot nettopp redselen for fremtidig smerte som medvirkende til
onsket om dedshjelp. Samtidig beskrives pasientens enske om a de ofte
som fluktuerende, og snarere enn & vaere et genuint dedsenske fremstar
det heller som en fremtidig «lesning» dersom symptomlindringen skulle
svikte, livskvaliteten bli uutholdelig eller haplosheten bli overveldende
(Johansen, Holen, Kaasa, Loge & Materstvedt, 2005).

Etiske spgrsmal ved lindrende sedering

I det folgende vil jeg se neermere pa lindrende sedering, hvorvidt dette
fremskynder deden, og om det dermed foreligger en «grasone» i palliativ

medisin.
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Lindrende sedering som en lgsning ved ulgst lidelse:
kriterier, beslutninger og praktisk gjennomfaring

Palliativ medisin vil fremholde lindrende sedering som en lgsning ved
ulost, uutholdelig lidelse i livets sluttfase, hvor all annen behandling
anses som nytteles. I vurderingen ligger kriteriet om at ingen medisinske,
omsorgsmessige eller psykologiske tilneerminger har kunnet bedre lidel-
sen tilfredsstillende. Ressurs- eller kompetansemangel ma ikke ligge til
grunn for at behandlingen ikke er tilfredsstillende. Lindrende sedering er
altsa en slags siste utvei i tilfeller der andre forsek pa a lindre pasientens
plager har vert mislykket.

De norske retningslinjene er tydelige pa hva som ikke er lindrende
sedering: «Retningslinjene omfatter ikke symptomatisk behandling som
er del av ordineer praksis, slik som behandling av angst og uro, dyspné
og smerter, der sedasjon er en del av behandlingen.» Det vil si at akutt og
tidsbegrenset sedering for plutselig oppstatt smerte, under sérstell, og ved
respirator- eller kirurgisk behandling, ikke er lindrende sedering. Heller
ikke desighet eller redusert bevissthetsniva som oppstar ved symptoma-
tisk behandling med beroligende og smertestillende midler, er lindrende
sedering. Slik behandling er etablert medisinsk praksis og etisk uproble-
matisk. Det er bare dyp og langvarig sedering, som oftest frem til deden,
som krever etiske retningslinjer, siden dette er spesielt krevende og inva-
sivt (Forde et al., 2015).

Formélet med retningslinjene er «a bidra til at pasienter med behand-
lingsrefraktaere plager far tilstrekkelig lindring samtidig som det tilstre-
bes at sederingen ikke framskynder deden». Beslutningen om lindrende
sedering tas i samvalg mellom pasient, pargrende og ansvarlig lege etter
tverrfaglig vurdering og refleksjon.

Det benyttes vanligvis morfinliknende medikamenter (opioider) og
beroligende medikamenter, og i noen tilfeller narkosemidler. Pasien-
ten skal observeres tilstrekkelig, slik at helsepersonalet kan kontrol-
lere at respirasjonen ikke blir pavirket, og at bevissthetsreduksjonen
ikke er dypere enn at plagene besorges lindret, slik at behandlingen
ikke fremskynder deden. Likeledes ivaretas vaesketilforsel dersom
pasienten hadde slik tilfersel, eller drakk selv, for sederingen ble
initiert.
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I forbindelse med etableringen av retningslinjene uttalte Radet for
legeetikk at

hos en deende pasient med svake og ustabile funksjoner i vitale organsystemer,
vil ogsa mulige bivirkninger av selv en forsiktig titrert lindrende sedering kunne
inntreffe lettere. Dette gjelder tap av frie luftveier, hemming av andedrett og blod-

sirkulasjon. Dette vil kunne paskynde dedsprosessen. (Radet for legeetikk, 2001)

Imidlertid foreligger det né studier som ikke viser noen fremskynding
av deden ved bruk av lindrende sedering (Maltoni et al., 2009). Man kan
ikke utelukke at lindrende sedering kan bidra til a fremskynde deden i
enkelttilfeller, slik all medisinsk behandling innebeerer risiko for utilsik-
tede komplikasjoner. Behandlingen er allikevel allment akseptert, fordi
risikoen for komplikasjoner er liten og muligheten for onsket effekt, nem-
lig lindring, er stor. Sedering gjor at pasienten blir bevisstles og mister
muligheten til & kommunisere. Til tross for dette anses sedering som det
minste ondet ndr alternativet er a la pasienten fortsette a lide. Til mine
pasienter og deres pargrende sier jeg i slike situasjoner at vi tilstreber
lindring uten at dedsprosessen i seg selv pavirkes, men at vi ikke sikkert
kan utelukke at deden fremskyndes. Jeg har til gode a treffe pasienter
eller pargrende som ikke aksepterer en hypotetisk risiko for fremskyn-
ding av deden for & oppna frihet fra uutholdelig lidelse.

«Grasoney i palliativ medisin?

Noen tilhengere av dedshjelp hevder at det finnes en «grasone» hvor
det under dekke av palliasjon foregar mye skjult dedshjelp i Norge (se
for eksempel Skogman, 2009; Ofstad, 2006). Slik skjult dedshjelp ville
innebeere at man uten a folge prosedyrer gir skende doser opioider og
beroligende midler som ikke er tilpasset den lidelsen som skal lindres,
og dermed forvolder pasientens dod. Med andre ord fortsetter man a gi
opioiddoser selv der pasienten allerede er godt lindret, altsa en intendert
overdosering, hvilket til slutt kan gi respirasjonsstans. Det foreligger ikke
evidens for at denne antakelsen om mye skjult dedshjelp er korrekt, sna-
rere det motsatte (se kap. 3). Det er mulig at bakgrunnen for pastander om
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morketall nar det gjelder dedshjelp i Norge, skyldes forvirring omkring
dedshjelp og sammenblanding med behandlingsbegrensning (se kap. 2).

Palliativ medisin og dadshjelp internasjonalt

Fagmiljoene innenfor palliativ behandling, ogsa her i Norge, tar ofte
sterk avstand fra dedshjelp. I land hvor dedshjelp er tillatt, har befolk-
ningen raskt kommet til & betrakte dedshjelp som et vanlig helsetilbud,
om ikke som en ordinar pasientrettighet (Vanden Berghe, Mullie, Des-
met & Huysmans, 2017; se ogsa kap. 13). De palliative fagmiljgene i land
hvor dedshjelp er legalisert, har ikke respondert likt p4 anmodningen om
integrering av dedshjelp i det eksisterende palliasjonstilbudet. I Belgia
har fagmiljeet veert padriver for at dedshjelp skulle integreres i det pal-
liative tilbudet (Bernheim, Distelmans, Mullie & Ashby, 2014; Dierickx,
Deliens, Cohen & Chambaere, 2018). I Canada, derimot, har fagmiljoet
gatt eksplisitt inn for et tydelig skille mellom palliasjon og dedshjelp.
Dette understrekes i et dekret fra Canadian Society for Palliative Care
Physicians (CSPCP) fra mai 2019. Dekretet vektlegger at palliasjon har
som formal a lindre lidelse - ikke ta liv. CSPCP viser til at en foresporsel
om dodshjelp kan skjule lidelse som ofte kan lindres ved god palliasjon,
samt at ingen pasient ma fa utfert dedshjelp som et resultat av mangelfull
palliasjon. Henvisning til dedshjelp skal vere pasientinitiert, ikke lege-
initiert. Slik pnsker man & unnga utilberlig press pa pasienten fra legen.
Pasienten ma selv initiere samtalen, og etterspeorre informasjon om deds-
hjelp. Dette indikerer at legene ikke mener at dedshjelp er en naturlig del
av palliativmedisinen (Baxter & Herx, 2019).

Gjor palliativ behandling dedshjelp overfladig?

Jeg har i dette kapittelet sokt & vise at palliasjonen rar over mulighe-
ter for lindring som ikke alltid eliminerer lidelsen fullstendig, men som
reduserer den til et niva hvor livet fortsatt har kvalitet, mening og inn-
hold. Det er dette jeg daglig ser i mitt arbeid som «palliater». Vi lin-
drer, troster og pleier, og «<kommer i havn» med smerter, andened, angst,

205



KAPITTEL 10

depresjon, sovnlgshet, familiekonflikter, sorg og forsoning. «A komme
i havn» betyr her at den som er deende, klarer a fullfere livet sitt med
verdighet og ro, utveksle minner og motta kjerlighet helt inn i de siste
dager og timer. Det betyr ikke at man er fullstendig symptomfri. Pa en
skala fra null til ti, hvor null er ingen lidelse og ti er den verst tenkelige
lidelse, tilstreber vi at lidelsen for hvert symptom ikke skal overstige 2-3.
Pa dette nivaet vil ikke symptomer virke forstyrrende pa konsentrasjon
og tankevirksomhet, og pasienten kan klare a holde korte samtaler og
uttrykke onsker helt til sovn og bevisstlgshet inntrer naturlig. I noen
sveert fa tilfeller, anslagsvis to til tre hvert ar i @stfold fylke, der jeg job-
ber (ca. 300 ooo innbyggere), kommer vi ikke i havn uten & gi pasienten
lindrende sedering. I disse tilfellene er pasienten svert takknemlig for
a kunne velge en slik losning, og parerende er svart forngyd med den
rolige stemningen og muligheten til a sitte i fred med den deende som
sover lett, uten plager.

Mulighetene for «a komme i havn» med palliasjon er faglig sett meget
gode. Hvis utgangspunktet er at dedshjelp ma tilbys for pasienter som
lider uutholdelig ved livets slutt, kan det dermed hevdes at lindrende
behandling fierner behovet for dedshjelp. A argumentere for dodshjelp
ved & vise til utdlelig smerte, har lite hold i virkeligheten, slik jeg som
palliater ser den. Hvorvidt lidelse pa grunn av engstelse for tap av auto-
nomi og verdighet har mer tyngde som et slikt argument, dreier seg etter
mitt skjonn om hvorledes vi som medmennesker og samfunn forholder
oss til sykdom og ded, og det medfelgende, naturlige behovet for hjelp
(se ogsa kap. 5-6). Det som bekymrer meg, er at palliasjonen i Norge er
under press, slik at vi ikke klarer & mote alle som trenger det med et like
godt tilbud. Vi ensker & kunne tilby pasientene like god palliasjon i alle
deler av landet og pa alle helsetjenestenivéer, men det fordrer bade kom-
petanseheving og ikke minst oppgradering av lokaliteter i de kommunale
palliative enhetene, slik at de faktisk oppfyller normert standard (Hel-
sedirektoratet, 2015). Enhetene er allerede etablert — vi trenger politisk
innsikt og vedtak om & gjore dem til vakre og verdige steder a de, med
et kompetent og trygt personale. Jeg tror pa et helsevesen og samfunn
der det & veere deende ikke i seg selv er uverdig, ei heller a ha demens,
eller vaere ensom, inkontinent, sarbar, redd eller lei seg. Det er heller ikke
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uverdig a «vere til bry». Det er maten vi som samfunn og enkeltperso-
ner moter den deende pa, som eventuelt skaper uverdighetsfolelse. Det
ma vere velferdssamfunnets plikt & sorge for at det & vaere deende, er
en verdig prosess. Diskrepansen mellom palliativmedisinens mulighe-
ter til lindring og den malte lidelsen i kommunehelsetjenesten (Sand-
vik et al., 2016) viser tydelig at det er behov for utbedring, utbygging og
kompetanseheving.

You matter because you are you, and you matter to the end of your life.
We will do all we can not only to help you die peacefully,
but also to live until you die.

—Cicely Saunders
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Ordforklaringer

behandlingsrefrakteer: som inte/ikke lar sig behandla/behandle (S/D)
héndteringsevne: hanteringsférmaga (S), handteringskapacitet (D)
jeg har til gode: jag har ennu inte (S)

lei seg: ledsen (S), mismodig (D)

surklete: skramlande (S), raslende (D)

sarstell: sarvard (S), sarpleje (D)

tiltak: atgarder (), tiltag (D)

titrert: anpassat (S), titreret (D)
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KAPITTEL 11
Psykiatri och dodshjalp

Sven Romdn

Specialist i barn- och ungdomspsykiatri och éverlakare

Abstract: Supporters of legalisation of assisted dying often assume that people who
want such assistance on the one hand, and “traditional” suicidal patients with men-
tal illnesses on the other, are two completely distinct groups. An important purpose
of this chapter is to show that it is not that simple. Psychiatry sees a death wish as a
symptom of a psychiatric condition or a life crisis. With the help of psychotherapy
and sometimes medication as a supplement, patients usually regain their appetite
for life. There is evidence that many people who want assisted dying also suffer from
mental illness in a broad sense. From a psychiatric perspective, they should receive
support and psychiatric treatment, with the goal of helping them experience mea-
ning and quality of life. The chapter’s author is a child and adolescent psychiatrist,
and the chapter is based on published research, contributions to public debate and
own experience from clinical work with patients.

Keywords: assisted dying, euthanasia, mental illness, psychiatry, suicide

1 Vad psykiatrin kan gora i motet med
patienter som dnskar dodshjalp

1.1 Psykiatrins karna, forhallningssattet till suicidalitet

Psykiatern moter dagligen suicidala patienter. De kan kdnna livsleda, ha en
6nskan om att do, ha tankt ut och planerat hur de ska ta livet av sig eller ha
gjort ett eller flera suicidforsok. Nagra sjalvmordsnadra patienter gor aldrig
nagot suicidforsok, andra gor ett eller flera som de dverlever med eller utan
fysiska men, nagra fullbordar ett suicid efter ett eller flera suicidforsok.

I psykiatrin utgar vi ifran att suicidala patienter tappat livslusten pa grund
av psykisk och social ohélsa. Var erfarenhet dr att de i sitt allvarliga tillstand

Sitering av denne artikkelen: Roman, S. (2020). Psykiatri och dodshjialp. I M. A. Horn, D. J. H.
Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk (Kap. 11, s. 213-233). Oslo:
Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/n0asp.96.chi1.

Lisens: CC BY 4.0.
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inte ser nagon mojlig vag ut, men att de innerst inne vill fortsétta leva. Det
suicidala agerandet dr ofta ett rop pa hjélp i en fortvivlad situation, men
kan ocksa bero pa en svar livskris utan nagot egentligt psykiatriskt tillstand.
Suicidaliteten handlar om att inte orka leva eller inte se 16sningar pa livets
problem, men personen skulle inte vilja d6 om lidandet kunde upphora.

Manga av de som gor mycket allvarliga suicidforsok vill inte heller
do6. Hansen (2017) skriver om dodsonskan for de cirka 100 personer som
overlevt ett fall fran Golden Gate-bron i San Francisco: »Det tar ungefar
fyra sekunder att na vattenytan och samtliga 6verlevare hivdade i efter-
hand att de angrade sjdlvmordsforsoket redan under fallet.»

Jaghar bedomt hundratals barn som gjort ett suicidforsok. Sjalvmords-
torsoken har nistan alltid haft sin grund i ett psykiatriskt tillstand, ofta
depression eller svar angestproblematik, till exempel emotionellt instabilt
personlighetssyndrom (EIPS, tidigare bendmnt borderline). For andra
ar huvudproblematiken ett psykiskt trauma, exempelvis nagon form av
overgrepp. En del har i botten autismproblematik och gor suicidforsoket
i tonaren for att svarigheterna med det sociala samspelet da accentueras.
I manga fall ar suicidforsoket en krisreaktion utlost av olycklig karlek.

Nir jag traffade dessa barn gjorde jag som vi i psykiatrin alltid gor. Jag
lyssnade empatiskt och respektfullt. Jag forsokte fa veta varfor de inte
ville leva. Jag pratade med deras fordldrar och nirmast anhoriga. Jag for-
sokte fa barnen pa andra tankar. Jag forsokte ingjuta hopp, berdttade att
jag mott valdigt manga barn och ungdomar som matt daligt och inte
trott pa nagon framtid men efter limplig behandling fatt livslusten till-
baka. Jag involverade andra behandlare for fortsatta samtal med barnet
och féraldrarna. Ibland satte jag ut mediciner som skulle kunna foérvarra
eller ha fororsakat tillstandet, ibland satte jag in andra mediciner som
skulle kunna hjdlpa. Néstan alla suicidala barn och ungdomar som jag
har tréffat har tillfrisknat. Hittills har ingen tagit sitt liv. Samtidigt ar
sjdlvmord ovanligt for barn, det sker 20 till 30 ganger per ér i Sverige.

Vuxenpsykiatrin arbetar pa precis samma satt med suicidala patienter
som barn- och ungdomspsykiatrin. I den absoluta majoriteten av fallen ar
dven deras tillstand behandlingsbara. Med ritt sorts samtalsbehandling,
och ibland tilligg av mediciner, upphor deras dodsonskan (Reynolds,
Lenze & Mulsant, 2019).
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1.2 Rationella suicid

Beror alltid suicid pa psykisk ohilsa? Finns rationella suicid? Ar sjilv-
mord begripligt om en person har levt ett langt liv och drabbats av sjuk-
dom eller aldrande och dérfor inte langre kan leva fullodigt?

Det ar tveksamt om rationella suicid existerar, om man avser att perso-
nen i grunden och i beaktande av majligheter till forandring av livet 6ver
lingre tid verkligen inte vill leva.

Dé méste man bortse ifran att kroppens pagaende mekanismer gar ut
pa att leva, att mianniskan 4r en social varelse som &r beroende av och
interagerar med andra for att leva samt att de som blir kvar efter att en
nérstaende tagit sitt liv ofta ar fyllda av skuld och samvetskval. Det sist-
namnda dr nagot som personer i suicidnira tillstind inte orkar ta in men
i de flesta fall sannolikt inte 6nskar. Personer med suicidalitet rappor-
terar genomgaende svara skuldkanslor for sin suicidalitet. Att man har
det forstarker i sig kdnslan av mindervirde och att vara en belastning for
omgivningen, vilket bidrar till att det verkliga maendet och synen pa livet
blir ndgot som man undanhaller {6r sina néra.

Rationella suicid, i betydelsen av att man dnda inte skulle ha 6nskat leva
om hilsan hade varit i balans eller livsproblemen hade gétt att hantera,
motsags av forskningen pa suicid for personer 6ver 65 ar. De har betydligt
oftare psykiatrisk problematik dn yngre. I en studie av 85 patienter 6ver
65 ar som suiciderat hade 97 procent psykiatrisk problematik, 82 procent
hade en forstaimningsdiagnos (bipoldrt syndrom eller nagon depressions-
diagnos) och en fjardedel hade alkoholmissbruk (Waern et al., 2002).

1.3 Psykisk ohalsa hos patienter som dnskar dédshjalp

De flesta patienter som onskar dodshjélp gor det inte pa grund av fysiska
symtom. Avgorande for onskemal om dodshjélp dr istdllet depression,
psykologiskt lidande, forlust av autonomi, ridsla for att forlora kontroll,
minskad férmaga att njuta av livet, att vara en borda f6r andra och livs-
leda (Sulmasy, 2017; se ocksa kap. 10 och 14).

Sannolikt har manga patienter som 6nskar dodshjélp en psykiatrisk
diagnos. I en studie frain Nederldinderna av 138 cancerpatienter som
bedomdes ha hogst tre manader kvar att leva hade 14 av 30 av de som
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efterfragade dodshjalp depression (Van der Lee et al., 2005). Manga psy-
kiatriska tillstand dr forknippade med dodshjdlp, vanligast dr depres-
sion. Psykiatriska tillstind 4r oftast behandlingsbara, sa manga av dessa
patienter borde istéllet f6r dodshjélp fa adekvat behandling.

Manga patienter som 6nskar dodshjilp och som inte tidigare haft
nagon psykiatrisk problematik lider sannolikt for forsta gangen av psy-
kisk och social ohilsa. De befinner sig alltid i en livskris och uppfyller
kriterierna for diagnosen akut krisreaktion. Detta ar vanligt hos patien-
ter som fatt beskedet att de drabbats av en obotlig sjukdom. Deras forsta
tanke dr ofta att de vill do. I en australiensisk studie av 256 patienter med
terminal cancer hade 14 procent en stark énskan om att forkorta livet
(Kelly et al., 2003).

Detta dr begripligt. Nédstan alla manniskor kdnner i nagon grad ang-
est infor vetskapen att de en gang ska do. Nar vi far besked om att vi
lider av en dodlig sjukdom och relativt snart kommer att do, drabbas
vi och ndrstaende ofta av en existentiell kris. Bearbetningen av krisen
targas ofta av den underliggande dodsangesten. Den existentiella ang-
esten och ensamheten forstirker eventuell smartupplevelse (Strang,
2013; 2016).

Terminala patienters dodsonskan upphor ofta nar de far hjélp att for-
std innebérden av god palliativ vard (kap. 10; Bongenhielm, Gyllenham-
mar & Lundstrom, 2016). Ovriga kan sannolikt, liksom 6vriga suicidala
personer, med ritt behandling — psykiatrisk bedomning, adekvat sam-
talsbehandling och vid behov tilldgg av medicin, hjilp och stod fran det
privata ndtverket och vid behov andra professionella aktdrer som social-
tjanst, dldrevard, foretagshédlsovérd etc. — ateruppritta ett viardigt liv och
en fungerande problemldsning och bli av med sin dédsonskan.

2 Problem med dédshjalp inom psykiatrin

En annan viktig fraga dr om psykiatriska patienter bor fa dodshjalp.
Nedan beskrivs fyra orsaker till att forslaget ar problematiskt: Diagnostik
av psykiatriska tillstand &r svar, prognosen ér ofta osaker, behandlings-
alternativ finns och det ar sérskilt viktigt inom psykiatrin att inte beréva
patienterna hopp (Blikshavn, Husum & Magelssen, 2016).
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2.1 Svar diagnostik

Samstimmigheten dr ofta lag bland psykiatriker vid diagnostik av
psykiatriska tillstind. Det giller flera av tillstanden som 6kar suicid-
risken. For till exempel depression dr denna Gverensstimmelse, inter-
bedomarreliabiliteten, endast 28 procent (Freedman et al., 2013). For
allménldkare ar samstammigheten dnnu lagre, de underdiagnostise-
rar bland annat depression och angesttillstind (McCormack & Price,
2014).

Psykiatriker som bara triffat en patient en gang kdnner sig séllan sdkra
pa att bedoma om patienten har ett psykiatriskt tillstand. Psykiatern
Hans Olsson (2015) foreslar att likaren ska traffa patienten pa fem tims-
langa besok innan en psykiatrisk diagnos faststalls.

Forskning pa patienter 6ver 65 ar talar for att deras depression forbises
i skattningsskalor (Schayn, 2017). Det dr ocksa viktigt att i denna grupp
fanga man. Deras symtombild ser annorlunda ut och sjalvmorden ér ofta
kopplade till alkoholproblematik (Rutz, 2016).

Ett skal till osdkerheten vid psykiatrisk diagnostik ar att den skiljer
sig fran den somatiska. Somatiska diagnoser bygger pa naturvetenskap:
ofta sitter sjukdomen eller skadan pa en speciell identifierbar plats och
kan verifieras med naturvetenskapliga fynd fran blodprover, rontgenun-
dersokningar, cellprover med mera. Psykiatrisk diagnostik ar deskriptiv
och grundar sig pa subjektiv bedomning av beteendesymtom. Ett visst
kluster av symtom som presenterar sig pa ett specifikt satt och under
en bestamd tidsrymd dr depression, ADHD, posttraumatiskt stressyn-
drom (PTSD) eller nagot annat psykiatriskt tillstind. Manga symtom
kan inga i flera diagnoser och psykiatrisk samsjuklighet ar mycket van-
ligt. Diagnosen sdger inget om etiologin, orsaken, till tillstandet (Tsou,
2015).

Psykiatriska diagnoser dr ofta heterogena. Det finns stark evidens for
att depression dr ett mycket heterogent tillstand (Blikshavn et al., 2016).
Symtomen kan uppsta av manga orsaker. Psykosociala pafrestningar,
som att ha varit mobbad i tondren, ér tydligt relaterat till depression hos
vuxna men ingar inte i depressionskriterierna. I behandlingen av en spe-
cifik patient kan denna information vara avgorande for forstaelsen och

terapin.
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2.2 Osaker prognos

Att pd individniva ange en soker dverlevnadsprognos som kan anvin-
das for att utvirdera om en patient bor fa dodshjalp ar mycket svart,
dven for somatiska tillstdind. For psykiatriska tillstind dr det dnnu
svarare. Tillstandet ingar i en komplex och individuell biopsykosocial
interaktion, dir individens val och levnadssatt liksom samhallet och
kulturen inverkar unikt och oférutsdgbart i varje enskilt fall. Dar-
for kan prognosen vid psykiatriska tillstand bara ges pa gruppniva
(Blikshavn et al., 2016).

Vid analys pa gruppniva kan patienter ha genomfért manga behand-
lingar med antidepressivum utan effekt. Informationen ar dock av
begrinsat virde pa individniva, om det saknas forstielse for den
enskilda patientens underliggande dynamik. Har patienten haft depres-
sion tidigare? Hur gammal dr patienten? Hur ser det sociala nétverket
ut, har patienten vianner, partner, familj? Vad har patienten for utbild-
ningsniva? Studerar eller arbetar patienten? Hur &r patientens eko-
nomi? Finns det samsjuklighet och i sa fall i vilken omfattning? Finns
det missbruk?

Blikshavn et al. (2016) pekar ocksa pa att behandling fungerar i ett sam-
manhang. Detta giller till exempel langvarig terapirefraktiar depression
(TRD), som forskningen oftast definierar som att en langvarig depres-
sion inte svarar pa antidepressiv medicin. Tiden for aterfall var betydligt
lingre om patienten hade ett starkt socialt stod. Behandlingsresultatet for
tonars-TRD var bittre om behandlingen slutade under sommarledighet.
Varken behandlare eller patient kan utifran empiriska studier av TRD
avgora om just denna patient kan eller inte kan tillfriskna.

Overlevnadstiden vid psykiatriska tillstind ir ofta flera decennier.
Patienterna dor i allménhet inte av det psykiatriska tillstandet i sig, om
det inte medfor att de tar sitt liv eller utsatter sig for en sadan fara att de
forolyckas, utan av somatiska komplikationer av sjukdomen, medicine-
ringen och livsforingen.

Manga med exempelvis lingvarig och allvarlig depression kan ocksa
tillfriskna. Patienter beskriver ofta retrospektivt att faktorer utanfor vér-
den ar avgorande for vindningen, saisom mellanminskliga relationer,
viktiga livshandelser, att fa hjdlp med arbete, hushéllet eller ekonomin.
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Psykiatriska tillstinds osdkra prognos dr dnnu ett skal till att vi
behandlare inte ska bejaka patientens dodsonskan. Den dr ett symtom pé
psykisk sjukdom, lidande och psykosocial néd. Var uppgift dr att hjilpa
patienten att dterfa livslusten, hantera livet och skapa mening.

Vi ska utifran Hippokrates, ed alltid trosta, ofta bota, ibland lindra
och aldrig skada. Vi fir aldrig 6verge patienten i hennes fértvivlan och
livskamp.

2.3 Behandlingsmojligheterna

Nastan alla psykiatriska tillstand dr behandlingsbara. Manga gar att
bota. Mojligheten att hjilpa psykiatriska patienter har okat patagligt
under efterkrigstiden. Nagra exempel pa evidensbaserade behandlingar
ar elektrokonvulsiv terapi (ECT) vid djupa depressioner, littummedicine-
ring for att forebygga maniska skov vid bipoldrt syndrom och psykote-
rapeutisk behandling vid depressions- och angesttillstand (Persson m.1l.,
2017; Socialstyrelsen, 2017). EIPS, som efter depression ar det vanligaste
psykiatriska tillstindet hos patienter som 6nskar dodshjélp, har tidigare
saknat bra behandling. Men sedan millennieskiftet har nagra psykotera-
peutiska metoder visat goda resultat (Cristea, Gentili & Cotet, 2017).

Dodshjalpsforesprakare havdar att patienter med terapirefraktir
depression, TRD, borde fa dodshjilp. Begreppet TRD ar dock tveksamt
(Blikshavn et al., 2016). Manga system for stadieindelning av depression
har utvecklats, inget har dock utvérderats extensivt och alla ignorerar
psykologisk behandling. Aven Appelbaum (2017) kritiserar sjilva begrep-
pet TRD. Patienter med TRD har svarat daligt pa endast ett antidepres-
sivum och manga har inte fatt prova psykoterapi, ECT eller andra typer
av mediciner och behandlingar.

Appelbaum poéngterar att demoralisering och hoppléshet ofta ar en
del av det psykiatriska tillstandet. Att den psykiatriska patienten avbryter
eller inte fullf6ljer behandlingar, betyder darfor inte att det psykiatriska
tillstandet ar terapirefraktart. Patientens onskan om dodshjélp vid resul-
tatlos behandling dr en konsekvens av depression, dngest och andra sym-
tom som en effektiv behandling skulle lindra. Aven om lagarna som styr
dodshjilp kréver att personen ska vara beslutskompetent, ar det svart att
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bedéma nédr denna 6nskan ar en del i det psykiatriska tillstandet. Det &r
vanligt att patienter som végrar behandling pa till synes rationella grun-
der dndrar sitt beslut s& snart depressionen ar effektivt behandlad.

Patientens forestdllning om att symtomen aldrig kommer att for-
svinna kan vara en bra utgangspunkt for en psykoterapeutisk behand-
ling (Blikshavn et al., 2016). Att hjdlpa patienten att hitta orsakerna
till och dndra denna Gvertygelse skulle kunna vara ett 6vergripande
terapeutiskt mal.

I psykiatrisk behandling dr alliansen med behandlaren essentiell.
Behandlingsresistens behover darfor inte bero pa patienten, utan kan
bero pa behandlarens férhdllningssitt eller sjilva behandlingen. Lang-
varig psykoterapi for patienter med komplicerade angest- och depres-
sionstillstind har visat stora forbattringar for symtomorienterade matt
och psykosocial funktion.

2.4 Vikten av att inge hopp

Behandlarens férmaga att inge hopp och utsikter om en forbattring ar
en av de viktigaste faktorerna for psykiatrisk behandling. Manga nya
behandlingsmetoder ser detta som bade nodvindiga professionella for-
hallningssatt och som egna terapeutiska interventioner direkt kopplade
till utfallet. Att behandlaren star for ett stallféretradande hopp skyddar
den depressiva patienten fran suicid (Blikshavn et al., 2016).

Positiva forvantningar korrelerar ocksd med en positiv allians mellan
behandlare och patient. Framgangsrik behandling dr dérfor starkt relate-
rad till dessa egenskaper hos behandlaren. Om behandlaren istillet beja-
kar patientens dodsonskan, blir behandlingsrelationen kraftlos eller till och
med destruktiv, da den forstarker patientens brist pa hopp. En sddan install-
ning riskerar att skapa en sjalvuppfyllande profetia (Blikshavn et al., 2016).

3 Konsekvenser av déodshjalp inom psykiatrin
3.1 Patienten

Hur péaverkas psykiatriska patienter av att det finns situationer dar
behandlaren ger upp hoppet om att patienten kan forbéttras och tillater
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dodshjélp? Psykiatripatienter ar en av de mest sarbara patientgrupperna.
Det har linge varit ett stigma att ha ett psykiatriskt tillstand och att soka
psykiatrisk vard (Flycht, 2015).

Patient-ldkarrelationen i psykiatrin bygger pa tillit. Sulmasy (2017) hév-
dar att en grundforutsattning for att den skora psykiatriska patienten ska
Oppna sig infor psykiatern dr att hen vet att psykiatern inte kommer att
doda patienten. Luckras detta axiom upp, kan det fa stora konsekvenser.
Lemmens (2017) menar att denna ovillkorliga skyldighet mot de mest sér-
bara ar grundlaggande for att bibehalla solidaritet och hopp i ett samhille.

Experientiellt undvikande (eng.: »experiential avoidance») dr den
naturliga instinkten att fly ifrdn eller undvika obehagliga situationer och
hédndelser, en vanlig psykologisk process vid psykisk ohélsa (Blikshavn
et al., 2016). Exempel pa experientiellt undvikande dr olika grader av sui-
cidalitet, saisom sjalvmord och strdvan att fa dodshjalp. Dodshjalp for
psykiatriska patienter kan forstiarka experientiellt undvikande. I vissa
psykoterapier arbetar man med att fa patienten att ersétta det experimen-
tella undvikandet med experientiellt acceptans. I behandling av suicida-
litet och svara depressioner ar resultaten lovande.

Den empiriska litteraturen ar dverens om att det finns psykiatriska
tillstand, inklusive fall av depression, som tycks terapirefraktara for att
behandlingen gér ut pa att kontrollera eller minska symtomen. En for-
andring kan dock ofta ske om behandlingen fordndras till att fa patienten
att acceptera och forlikas med sitt lidande.

3.2 Suicidtalen

Dodshjalpsforesprakare havdar att dodshjélp i form av ldkarassisterat
sjalvmord skulle kunna senareldgga suicid och minska suicidtalen (Jones
& Paton, 2015). Hypotesen dr att tillgangen till ett dodligt lakemedel ger
en trygghet for de fysiskt sjuka patienterna, vilket senarelagger deras
suicid till en tidpunkt da lidandet blivit outhardligt, och i vissa fall inte
genomfors alls. Statistik fran Nederldnderna och fyra delstater i USA
visar att det sannolikt dr tvdrtom.

I Nederlinderna har sedan 2007 bade antalet psykiatriska patienter
som fatt dodshjélp och antalet suicid okat avsevirt. 2007 suiciderade 1353
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personer, 201y var siffran 1917, den hogsta nagonsin (CBS, 2008; 2018).
Samtidigt 6kade antalet personer som fick dodshjdlp fran 2120 till 6585
personer (RTE, 2008; 2018; se ocksa kap. 13).

For en korrekt bedomning av suicid- och dédshjdlpstal maste hansyn
tas till Nederlaindernas befolkningstal.' Da blir 6kningen per 100 ooo
invanare av antalet suicid och antalet som fatt dodshjélp dren 2007 till
2017 36 och 198 procent. I 6vriga jamforbara linder har suicidtalen varit
oforiandrade eller sjunkit.

Jones och Paton (2015) redovisar suicidtalen 1990 till 2013 i fyra del-
stater i USA fore och efter inférandet av lakarassisterat sjalvmord. Efter
legaliseringen har antalet sjdlvmord 6kat med 6 procent mer jamfért med
stater som inte infort lakarassisterat sjalvmord. I gruppen éldre dn 65 ar

var 6kningen 14 procent.

3.3 Behandlaren och psykiatern

Psykiatrins behandlare behover inge patienten hopp. Vilka blir konse-
kvenserna om patienten samtidigt kan fa dédshjalp? Da maste behandla-
ren ibland 6verge tanken att forsoka inge hopp och skapa forbattring for
patienten och istéllet acceptera patientens fortvivlan. Hur ska behand-
laren kunna skifta mellan dess tva diametralt motsatta sdtt att bemoéta
patienten? (Blikshavn et al., 2016). Behandlaren maste tala med kluven
tunga.

Nir det blivit socialt accepterat att medverka till en patients dod, finns
en fara att behandlaren agerar pd den normala, ibland intensiva, nega-
tiva kommunikationen som kan uppstd i behandlar-patientrelationen.
Behandlaren kan, medvetet eller omedvetet, paverka patientens beslut
(Blikshavn et al., 2016).

Ger psykiatern, pressad av for mycket arbete pa en klinik med for lite
resurser, lattare upp behandlingen av svara drenden och kanske till och
med subtilt medverkar till att patienten soker dédshjilp, om sadan ar till-
liten (Appelbaum, 2017)? Kan stressade narstaende agera likadant?

1 Eurostat-databas, https://ec.europa.eu/eurostat/data/database
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Mellan 30 och 50 procent av lakare som deltar i dodshjdlp kdanner psy-
kologiskt obehag, och 15 till 20 procent upplever bestaende negativ paver-
kan (Kelly et al., 2019). Nederldndernas psykiatriker avvisar dodshjalp
for psykiatrins patienter, motstidndet har okat fran 53 procent 1995 till
63 procent 2015 (De Rijksoverheid Voor Nederland, 2017).

Vi i psykiatrin forsoker att i motet med den suicidala patienten gora
allt for att inge hopp och fé patienten pa andra tankar. Dodshjélp for psy-
kiatriska patienter forandrar grunderna for véart arbete. Som visats ovan
kommer det sannolikt att paverka oss patagligt. Suicidtalen for lakare i
allmédnhet ar hogre dn i 6vriga befolkningen, for kvinnliga lakare mer
an fordubblad (Schernhammer & Colditz, 2004). Kommer denna nya
arbetsuppgift medfora dnnu fler lakarsuicid? Detta dr inte beforskat, men
att vara ndrstdende till nagon som suiciderat 6kar risken for eget sjilv-
mord (Runeson, 2017).

4 Utvardering av dédshjalp for
psykiatrins patienter

Alla lander och regioner som praktiserar dodshjilp inkluderar psykia-
triska patienter, om dnskemalet om dodshjdlp inte bedoms vara paverkat
av det psykiatriska tillstandet. Nedan redogors for situationen i Belgien och
Nederldnderna, som tilldter bade eutanasi och ldkarassisterat sjalvmord,
samt de amerikanska delstaterna Oregon och Washington, som enkom
legaliserat lakarassisterat sjalvmord. I Belgien och Nederldnderna inklu-
deras i utvarderingen bara de som péa grund av psykiatriskt tillstand far
do6dshjalp, i Oregon och Washington krévs dessutom att patienten bedoms
ha hogst sex manader kvar att leva pa grund av ett somatiskt tillstand.

4.1 Belgien och Nederlanderna
4.1.1 Férekomst

Bada linderna legaliserade dodshjdlp 2002. De forsta fem aren fick bara
enstaka psykiatriska patienter dodshjdlp, ddrefter steg antalet. I Belgien
och Nederldanderna fick ar 2018 57 respektive 67 psykiatriska patienter
dodshjélp (CFCEE, 2019; RTE, 2019).
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4.1.2 Diagnoser

Erfarenheten fran Nederlinderna och Belgien ger oss manga exempel
pa hur komplicerade fallen med doédshjilp inom psykiatrin kan vara.
I bada ldnderna har flertalet av patienterna som fatt dodshjilp haft ett
forstaimningssyndrom (Kim, De Vries & Pateet, 2016; Dierickx, Dellens,
Cohen & Chambaere, 2017; CFCEE, 2018). Omkring hélften hade tva eller
flera psykiatriska tillstdind och upplevde ensambhet eller isolering. Minst
15 procent hade EIPS. I den nederldndska studien hade sex procent en
neurokognitiv nedsdttning som gér dem @nnu mer sarbara, med svarbe-
domd beslutskompetens (Kim et al., 2016).

Halften av 100 psykiatriska patienter i Belgien som ansokte om dods-
hjdlp 2007 till 2011 hade personlighetssyndrom, varav 54 procent EIPS
(Thienpont et al., 2015). Patienter med personlighetssyndrom ar mycket
ambivalenta och har 6kad risk att fatta impulsiva beslut utifran stress
och problem i ndra relationer, vilket sannolikt speglas av att 38 patien-
ter drog tillbaka ansokan om dodshjélp innan den var fardigbehandlad
(Appelbaum, 2017). 48 patienter beviljades dodshjilp och 35 fullfoljde
den, ddribland flera patienter med EIPS, och éven med autism.

4.1.3 Svdra fall

Manga fall av dodshjalp for psykiatriska patienter har uppméarksammats
i media. Fallen ger vardefull insikt i hur komplicerat det dr att anvanda
dodshjilp for dessa patienter. Ett fall handlar om en 25-arig kvinna som
Dirk De Wachter, belgisk professor i psykiatri, beviljade eutanasi. Han
ansag att hon egentligen inte led av en klinisk depression, utan hade exis-
tentiella problem. Hon kunde helt enkelt inte se nagot syfte med sitt liv.
Hennes foraldrar, lade De Wachter till, hade bonat och bett om att deras
dotter skulle f4 do (Aviv, 2015).

Ett annat fall dr 29-ariga Aurelia Brouwers med EIPS och sjdlvskade-
beteende, men fysiskt helt frisk (Pressly, 2018). Hon drev under flera ar
en kampanj i Nederlanderna for dodshjalp for psykiskt sjuka och ungdo-
mar. I sociala medier publicerade hon bilder pa sig sjilv och artiklar som
beskrev hennes kamp for dodshjélp. Till slut beviljades hon ldkarassis-
terat sjdlvmord av Levenseindekliniek (mer om denna klinik, se kap. 13).
De sista veckorna av sitt liv var hon mycket stressad och sjalvskadade sig
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frekvent, vilket sannolikt speglar hennes ambivalens infér dédshjalpen.
Patienter med EIPS maste psykiatriskt och manskligt antas vilja leva, om
lidandet och livsproblemen skulle kunna bli hanterbara och uthérdliga.
Den starka angesten gor dem fortvivlade, de tappar allt hopp och orkar
inte fortsatta att soka hjdlp for sitt lidande och en 16sning av livsproble-
men. Den 26 januari 2018 svalde Aurelia Brouwers det dodliga lakemedlet.

En 20 till 30 ar gammal kvinna, utsatt for sexuella 6vergrepp fran
5 till 15 ars alder, fick i Nederlinderna eutanasi 2015 (RTE, 2015). Hon
beddmdes ha en behandlingsresistent PTSD. Hon hade dven bland annat
anorexi, kronisk depression och sjalvskadebeteende. Hon var dessutom
fysiskt svag, var helt singbunden. Tva ar fore sin dod sokte kvinnan upp
en ny lakare och fick en intensiv traumabehandling, som under en period
delvis var framgangsrik. Behandlingen &vergavs 2015 da en oberoende
konsult bedémde att patienten aldrig skulle tillfriskna.

Personer med neuropsykiatrisk diagnos, exempelvis ADHD och
autismspektrumtillstand (AST), far dodshjalp i Belgien och Nederldn-
derna. En studie i Nederldnderna av dodshjalp for nio patienter med
intellektuell funktionsnedsdttning eller AST sammanfattar att bedom-
ningarna ar mycket bristfalliga, att det &r svart att bedéma autonomi och
beslutskapacitet vid dessa tillstand, att testerna som gjordes inte var till-
riackligt stringenta och att det dr sdrskilt svart att bedoma lidande for
patienter som har haft livslang funktionsnedséttning (Tuffrey-Wijne,
Curfs, Finlay & Hollins, 2018).

Aven frén Belgien finns fallbeskrivningar av dodshjilp for patienter
med autism. Ett exempel ror en 38-drig autistisk kvinna (Melville, 2019,
s. 1). Familjen har ifragasatt patientens autismdiagnos, faststilld tva
manader innan dodshjélpen utférdes. De hdvdar att hon hade en depres-
sion orsakad av en nyligen avslutad kérleksrelation. Arendet har anmilts
till vanlig domstol.

4.1.4 Koénsférdelning

Studier fran bada landerna tyder pa att minst 70 procent av de psykia-
triska patienterna som far dodshjélp dr kvinnor (Thienpont et al., 2015;
Kim, De Vries & Pateet, 2016). Det indikerar att kvinnor med psykia-
triska tillstind ar mer sérbara for att fa dodshjélp. For sjalvmord ar det
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tvartom, i EU 201 till 2015 stod min for fyra av fem sjdlvmord enligt
Eurostat-databasen.

Koénsfordelningen d4r anmarkningsvard. Kvinnor gor betydligt fler sui-
cidfoérsok an mén, men anviander sig oftare av tabletter. Det 6kar chansen
att overleva, vilket ar en delforklaring till kvinnors ldgre suicidtal. Att
kvinnor anvidnder mindre definitiva metoder fér sina sjalvmordsférsok
kan vara ett uttryck for att de &r mer ambivalenta i beslutet om de verkli-
gen vill d6. Genom dodshjdlp dor de obonhérligen.

4.15 Alder

Psykiatriska patienter som fatt dodshjilp har varit betydligt yngre dn
ovriga patienter. Av samtliga som fick dodshjélp i Belgien 2014 till 2017
var 1,4 procent yngre dn 40 ar, motsvarande siffra for psykiatriska patien-
ter var 21 procent (CFCEE, 2016; 2018). Nederlainderna visar liknande
resultat. Detta dr svarforstaeligt, da psykiatriska tillstand, som beskrivits
ovan, har en lang férvintad overlevnad och oftast dr behandlingsbara.

4.1.6 Bristande regelverk

Den nederlindska studien av Kim et al. (2016) visar att i over hilften av
fallen var inte alla behandlingsmojligheter uttomda, da patienten vagrat
ta del av nagot eller nagra alternativ som hade kunnat forbéttra deras till-
stand. Darmed kan tillstanden inte betraktas som terapirefraktéra. Drygt
en fjairdedel dog med hjilp av en likare som inte tidigare varit inblandad
i deras behandling och som bara kint patienten nagra dagar eller veckor
(Appelbaum, 2016; se dven kap. 13).

Det var vanligt att likarna inte var 6verens om att kriterierna for dods-
hjalp var uppfyllda och att den oberoende och obligatoriska psykiatriska
bedomningen saknades. Eventuella brister i hanteringen av dédshjélpen
papekas dessutom av anhoriga till patienterna, inte av de granskande
myndigheterna.

4.1.7 Shopping for doctors, dddshjdlpsldkare

och dédshjdlpskliniker
I bada linderna kan en patient som nekats dodshjélp av en likare vinda
sig till andra ldkare for bade en »second» och »third opinion», si kallad
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»shopping for doctors». I Belgien finns en enskild psykiater som ensam
star for 35 till 50 procent av landets dodshjalp for psykiatriska patienter
(Claes et al., 2015).

I Nederldnderna bistér ofta den sdrskilda eutanasikliniken Levensein-
dekliniek i Haag med en »second opinion». Verksamheten startade 2012,
och har ett halvt dussin mobila team som kan ge patienter den dodliga
injektionen i deras egna hem. 2017 stod Levenseindekliniek f6r 62 procent
av all dodshjalp till psykiatriska patienter (RTE, 2018; se dven kap. 13).

4.2 Oregon och Washington

Oregon och Washington inférde som de forsta amerikanska delstaterna
lakarassisterat sjalvmord 1997 och 2009 (se dven kap. 14). Patienternas
skal till dodshjalp ar framst psykologiska och psykosociala. En majoritet,
50 till 9o procent, anger minskad autonomi, svarigheter att delta i glad-
jefyllda aktiviteter, minskad virdighet samt att de &r en borda for famil-
jen som de frimsta skilen till dodshjilp (Oregon Health Authority, 2019;
Washington State Department of Health, 2018, s. 8).

Trots att de som fick ldkarassisterat sjalvmord i Oregon och Washing-
ton oftast angav psykologiska och sociala skél, dr det fa som bedomts
av en psykiater och andelen minskar. De forsta aren bedomdes néstan
var fjarde patient, de senaste aren har var femtionde patient bedomts av
en psykiater. I en studie fran Oregon fore legaliseringen ansag bara sex
procent av psykiatrikerna att de efter ett enstaka besok var tillfreds med
bedomningen av om en psykiatrisk patient som ansokte om ldkarassis-
terat sjalvmord (PAS) var beslutskapabel (Ganzini et al., 1996). Saledes
krévs oftast flera besok for att gora en korrekt bedomning.

Enligt delstaternas lagar kan en patient med ett psykiatriskt tillstind
fa PAS, om patienten bedéms beslutskapabel. Forfarandet dr mycket
tveksamt. Ett psykiatriskt tillstand bor enligt min uppfattning utesluta
dodshjilp, eftersom dodsénskan ingar som ett symtom i det psykiatriska
tillstandet som néstan alltid 4r behandlingsbart.

I Oregon kan en psykiatrisk patient fa dodshjalp dven pa annat sitt.
Om patienten avstar behandling och dirmed bedoms ha hogst sex mana-
der kvar att leva, kan hen fd dédshjdlp (Andreen et al., 2018). Flera fall
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dér patienter har avbrutit sadan livsuppehallande behandling for att
darmed fa PAS har konstaterats. Psykiatriska patienter som ar suicidala
kan dirmed fa dodshjélp genom att avsluta en livsuppehéllande somatisk
eller psykiatrisk behandling, till exempel vid en djup depression tacka nej
till ECT.

Slutsats

Inom psykiatrin ser vi dodsonskan som ett symtom pa ett psykiatriskt
tillstand eller en livskris. Denna i vid bemarkelse psykiska ohdlsa dr uti-
fran forskning och vil beprovad erfarenhet nastan alltid behandlingsbar
med hjdlp av samtalsbehandling och ibland tilligg av mediciner. Detta
ar ett av manga skal till att dodshjélp till en psykiatrisk patient bor vara
helt uteslutet.

Utifran forskning pa patienter som 6nskar dodshjalp har manga ett
psykiatriskt tillstand eller en livskris. De bor fa samma behandling som
de sjalvmordsbendgna psykiatriska patienterna. Med stor sannolikhet
blir médnga ddrmed av med sin 6nskan om dodshjalp. Psykiatrin kan inte
sarskilja de som borde fa hjélp att leva och de som borde fa do.
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Ordforklaringer

anhéngare: tilhengere (D, N)

enkom: specifikt (D), utelukkende (N)

forfarandet: proceduren (D), prosessen (N)
forhallningssatt: mate at/a forholde sig/seg pa (D/N)
forknippade: forbundet med (D, N)

hopp: héb (D), hép (N)

i vid bemairkelse: i vid forstand (D, N)

kdnna: fole (D, N)
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lamplig: adekvat (D, N)

maendet: tilstanden (D, N)

matt darligt: har folt sig/seg dérlig, hatt det dérlig (D/N)
pafrestingar: belastninger (D, N)

senereldgga: utskyde (D), utsette (N)

sette ut/sette inn: seponere, initiere (om behandling) (D, N)
sjdlvmordsbenigna: selvmordstruede (D, N)
skattningsskalor: scoringssystemer (D, N)

skov: tilbagefald (D), forverring (N)

skyldighet: pligt (D), plikt (N)

skal: arsag (D), arsak (N)

syfte: formal (D, N)

undanhaller: tilbageholder/holder tilbake (D/N)
uthirdliga: til at/a holde ud/ut(D/N)

utvirdera: evaluere (D, N)

varelse: skabning (D), skapning (N)

vattenytan: vandoverfladen (D), vannflaten (N)
vetskapen: erkendelsen (D), erkjennelsen (N)

arenden: tilfelder (D), saker (N)
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Er det at blive gammel
tilstreekkelig arsag til dedshjaelp?

Saren Holm

Centre for Social Ethics and Policy, Department of Law, University of
Manchester og Senter for Medisinsk Etikk, Universitetet i Oslo

Abstract: A proposal put forth in the Dutch Parliament suggests that anyone over
the age of 75 should have a legally guaranteed right to physician-assisted suicide
if they wish to die, unless the wish is the result of a mental illness. This chapter
discusses three questions about the relationship between age and entitlement to
assisted dying: 1) are there good reasons to introduce a purely age-determined crite-
rion for a right to assisted dying; 2) would such an age criterion lead to problematic
discrimination against the elderly, or alternatively to discrimination against people
who are too young to meet the criterion; and 3) what is the relationship between an
age criterion and a postulated duty to choose assisted dying in specific situations.
The discussion of these three issues shows that there are no good reasons for intro-
ducing an age criterion for the right to die, that an age criterion is potentially dis-
criminatory to both the elderly and the young, and that introducing an age criterion
could lead to problematic pressure against vulnerable elderly people.

Keywords: age criterion, assisted dying, discrimination, euthanasia

Indledning

Holland er det land i verden der forst eksplicit lovliggjorde dedshjelp.

Forud for den eksplicitte lovliggerelse i 2002 var der en lang periode hvor

bade eutanasi og laegeassisteret selvmord var accepteret i den forstand at

laeger der udforte disse handlinger automatisk fik henlagt deres sager af

anklagemyndigheden hvis de havde fulgt et sat af retningslinjer udstuk-

ket af den hollandske leegeforening (se kap. 13). Holland giver os derfor

Sitering av denne artikkelen: Holm, S. (2020). Er det at blive gammel tilstraekkelig arsag til dodshjelp?
I M. A. Horn, D. J. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og politikk

(Kap. 12, s. 235-247). Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.chi2.
Lisens: CC BY 4.0.
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mulighed for at fa en idé om hvad der sker nar dedshjelp lovliggeres i et
moderne, velordnet, europeeisk demokrati.

Der er stor uenighed om hvordan den officielle hollandske dedshjeelps-
statistik skal fortolkes, og fortolkningerne synes ofte at atheenge mere af
hvilken holdning forfatteren har til dedshjaelp end til selve tallene (Holm,
2015). En ting som imidlertid er uomtvistelig er at adgangen til dedshjelp
er blevet gradvist udvidet til nye grupper af patienter siden loven tradte
i kraft i 2002. Dette er sket ved at fortolke lovgivningens betingelser for
dodshjelp i mere og mere liberal retning (kap. 13).

En anden udvikling vi kan se i Holland er at dedshjelp er blevet en
normaliseret medicinsk og social praksis som ikke leengere ses som noget
ekstraordinzrt (se kap. 13), og at der fra hollandske borgere og politikere i
de senere ar har veret en reekke initiativer som har haft til formal at give
adgang til dedshjelp til grupper som ikke har nogen medicinsk lidelse.
I dette kapitel vil jeg analysere sporgsmalet om alene det at veere blevet
gammel skal give adgang til dedshjalp. Dette har veret diskuteret pa
det politiske niveau i Holland siden 2010 hvor et borgerinitiativ samlede
116.871 underskrifter for at fa assisteret selvmord lovliggjort for alle over
70 ar som ensker det (se kap. 13 og van Wijnaarden et al., 2017 for en god
oversigt over de hollandske forhold).

I 2016 stillede partiet D66 forslag i parlamentet om at de saedvanlige
kriterier for adgang til leegeassisteret selvmord skulle ophzeves for perso-
ner som er 75 ar eller aldre. D66 mener egentlig at alle som har beslut-
ningskompetence skal have ret til dedshjelp pa begaring, men anser det
ikke for politisk muligt at eendre den hollandske lovgivning sa radikalt
pa nuveerende tidspunkt.” Forslaget som blev fremsat indebar at de aldre
skulle have ret til dedshjalp hvis de enskede det og ensket ikke var en
folge af psykisk sygdom. Der var altsa tale om et forslag om ret til dods-
hjeelp pa begeering for de «ldre. Forslaget blev ikke vedtaget, men i debat-
ten i parlamentet udtalte den hollandske sundhedsminister sig positivt

1 D66 er et social-liberalt parti som i dansk sammenhaeng maske bedst kan forstés som placeret et
sted mellem Det Radikale Venstre og Socialistisk Folkeparti. Det er interessant at bemarke at et
af D66’s nuvaerende parlamentsmedlemmer Annelien Bredenoord har en baggrund i akademisk
bioetik.

2 https://nos.nl/artikel/2160953-pechtold-waardig-levenseinde-op-termijn-ook-voor-mensen-
jonger-dan-y5.html
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om ideen og lovede at regeringen ville udforme sit eget lovforslag’ Et
sddant forslag fra regeringens side er dog endnu ikke fremsat, sa D66
arbejder pa at fremseette deres eget forslag i 2020.

Dette kapitel vil analysere hvordan vi ber opfatte sadanne forslag om
at personer, alene pa grund af deres alder skal have adgang til dedshjalp
Det er klart at hej kronologisk alder i sig selv ikke kan retfeerdiggere
adgang til dedshjelp. Nar vi anvender rene alderskriterier i lovgivning
er det enten fordi der er en sammenhzang mellem alder og andre under-
liggende karakteristika som det er svert at male direkte, for eksempel
sammenhzng mellem myndighedsalder og alder for erhvervelse af kore-
kort og kognitive evner og modenhed, eller fordi der er en sammenhzng
mellem alder og sociogkonomiske forhold, for eksempel billigere buskort
eller reduceret TV-licens for alle over pensionsalderen. Det betyder at
hvis alder skal vere et kriterium for dedshjalp, ma det vere fordi der
er en palidelig sammenhzang mellem alder og et eller flere andre forhold
som alene eller i kombination kan begrunde adgang til dedshjaelp. Nar
vi eftersporger en pélidelig sammenhzng, betyder det ikke at alle xldre
over den valgte alder skal udvise de forhold som kan begrunde adgang
til dodshjeelp, men at disse forhold er sa staerkt korreleret med alder at de
forekommer meget hyppigere blandt de @ldre end blandt de unge.

I det folgende vil vi analysere to mulige forhold som kan haevdes at
korrelere til alder, nemlig:

1. Selvbestemmelse og det feerdig-levede liv
2. Alder og lidelse.

Vi vil derefter analysere om et alderskriterium for adgang til dedshjeelp
diskriminerer mod de ldre, eller maske mod de yngre; og hvad konse-
kvenserne af at indfere et saidant kriterium kunne vere.

3 https://www.nytimes.com/2016/10/14/world/europe/dutch-law-would-allow-euthanasia-
for-healthy-elderly-people.html

4 https://nltimes.nl/2019/09/02/d66-working-bill-assisted-suicide-end-completed-life

5 I den anden ende af aldersspektret kan kronologisk alder have juridisk betydning hvis f.eks.
den almindelige myndighedsalder bruges om afgraensning af de tilfeelde hvor et ungt menneske
selvsteendigt kan tage beslutning om dedshjaelp.
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Alder og begrundelse - selvbestemmelse og
det feerdig-levede liv

Den officielle begrundelse for forslagene om at give adgang til dedshjeelp
efter et rent alderskriterium er at man som gammel kan opleve at ens liv
er levet feerdigt og at der (derfor?) ikke er mere at leve for. Dette argument
er en parallel til det som kaldes »the fair innings«-argument® i litteratu-
ren om prioritering i sundhedsvesenet (Callahan, 1995; Williams, 1997).
Grundidéen i begge argumenter er at der er en reekke ting der sekventielt
indgar i et menneskes liv, og nar man har opnéet og oplevet alle disse
ting har man et feerdig- eller fuld-levet liv. Der er ikke mere man skal
opna, eller har krav pa at opna. I prioriteringsdiskussionen bruges argu-
mentet til at begrunde at de eldre ikke har samme ret til dyr, livred-
dende behandling som de yngre der endnu ikke har et feerdig-levet liv; og
i dodshjelpsdebatten til at begrunde at der ikke skal veere begransninger
i adgangen til dodshjalp for de «ldre som mener at de har et feerdig-levet
liv og ensker dedshjelp. I dedshjelpskonteksten er der derfor tre pree-
misser i spil, nemlig 1) mange/nogle wldre har levet et feerdiglevet liv, 2)
det er forstaeligt at enske dedshjelp hvis man opfatter at ens liv er feer-
diglevet, for eksempel fordi mere liv derfor bliver meningslost, og 3) et
forstaeligt dodshjaelpsenske skal respekteres ved at muliggere adgang til
dedshjelp fordi et saidant enske udtrykker personens selvbestemmelse.
Alle tre preemisser kan problematiseres. Den forste praemis er proble-
matisk fordi det er vanskeligt at definere de nedvendige og tilstreekkelige
kriterier for at have et feerdiglevet liv. Umiddelbart kunne vi forestille os
at det ma vere kriterier som svarer til traditionelle afbildninger af en
livsbue med barndom, ungdom, voksenliv med job, born og familie, og
maske en slutfase som bedste- eller oldeforalder. Men hvis job og fami-
lie er nodvendige kriterier betyder det at den person som indtraeder i en
kontemplativ munkeorden som ung mand aldrig kan opna et feerdiglevet
liv, med mindre han udtraeder af ordenen og far sig et job og en familie.
Men det er ikke plausibelt, specielt nu hvor flere og flere veelger et liv uden

6  Dette er en reference til cricket hvor hvert hold har en eller flere »innings« hvor de kan forsoge
at score sa mange »runs« som muligt. Et hold har haft en »fair inning« hvis de har haft samme
mulighed som modstanderne til at score i deres inning.
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born. Pa samme made matte vi sige at alle de som aldrig kommer ind pa
arbejdsmarkedet eller finder sig en livspartner aldrig far et feerdiglevet
liv, men det er heller ikke plausibelt. I stedet kunne vi sige at nar ens
livsprojekt er fuldendt har man et feerdiglevet liv. Men det er ogsd pro-
blematisk, dels fordi mange ikke har et ekspliciteret livsprojekt, dels fordi
der ikke er noget i vejen for at man kan have mange tidsligt overlappende
livsprojekter. Hvis vi ikke kan opstille objektive kriterier for om et liv er
feerdiglevet, betyder det at det bliver et subjektivt spergsmal. Mit liv er
feerdiglevet nar jeg oplever det som fardiglevet, men denne subjektive
forstaelse af det faerdiglevede liv haenger ikke sammen med alder. Jeg kan
opleve mit liv som ferdiglevet ndr min forste kereste gar fra mig eller
nar mit yndlingsfodboldhold taber eller rykker ned i anden raekke,” helt
uaftheengigt af min alder.

Den anden preemis er problematisk pa to mader. For det forste fordi
forstaeligheden af at enske dodshjaelp nar man feler at ens liv er faerdig-
levet, til en vis grad haenger sammen med den objektive forstielse af et
feerdiglevet liv. De fleste vil vaere villige til at sige til den 17-arige som
opfatter sit liv som faerdiglevet fordi hans forste keereste er gaet fra ham
at han simpelthen tager fejl. Hans liv er ikke feerdiglevet og han har ingen
god begrundelse for at onske dedshjalp. Det andet problem er at det at
have et feerdiglevet liv i den forstand at man har opnéet alt det som indgar
i et »objektivt« set faerdiglevet liv ikke betyder at de yderligere levedr man
kan fa ikke kan vaere gode og meningsfulde levear. Der er ingen nedven-
dig sammenhang mellem at have néet enden af sin livsbane og mangel
pa livskvalitet. Da Sir Alex Ferguson stoppede som Manchester United
manager efter mange ars succes havde han bade bern og bernebern, og
havde derfor et objektivt set feerdiglevet liv, men der er ikke noget som
tyder pa at hans levedr derefter ikke har veret gode og meningsfulde.

Den tredje preemis er problematisk fordi den betyder at adgang til
dedshjalp alene kommer til at athaenge af dodshjelpseonskets forstaelig-
hed udtrykt gennem en personlig beslutning. Det betyder at systemiske

7 https://uk.reuters.com/article/uk-soccer-kenya-suicide/kenyan-fan-commits-suicide-after-
man-utds-loss-to-newcastle-idUKBRE9B80H320131209
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samfundsmessige effekter af at tillade adgang til dedshjeelp bliver irrele-
vante per definition.

Alder og begrundelse - en lidelsesfuld alderdom

En anden mulig begrundelse for at gore det muligt at fa dedshjeelp pa
begeering for de @ldre er at de @ldres liv er mere lidelsesfuldt eller inde-
holder mindre velfeerd end de yngres. Adgang til dedshjelp giver de
aldre adgang til at undga lidelser. Denne begrundelse passer fint med
aldring set som et forfaldsnarrativ og med bioetikkens implicitte antro-
pologi hvor den paradigmatisk handlende person er en voksen person pé
toppen af sin kropslige og kognitive formaen (Holm, 2013; 2017). Hvis vi
opfatter aldring som en stadigt nedadgaende kurve i funktion, evner og
muligheder ligger det lige for at haevde at de seldre skal have mulighed for
at stoppe dette forfald, for det gar for vidt. Men begrundelsen er staerkt
problematisk. For det forste er det tvivlsomt om det at give adgang til
dedshjelp er den bedste made at mode et medmenneske som lider pa (se
kap. 5 0g 10).® For det andet kan man ogsé have et meget lidelsesfuldt liv
som ung, sa hvis stor lidelse er den egentlige, underliggende begrundelse
for at give adgang til dedshjelp hanger det ikke godt sammen med et
rent alderskriterie.

For det tredje, og maske vigtigst for analysen i dette kapitel, er for-
faldsnarrativet simpelthen ikke sandt. De aldre har gode liv, fyldt med
velfeerd. En 75-arig mand i Danmark har en gennemsnitlig restleve-
tid pa 10,84 ar og en 75-arig kvinde kan forvente at leve 12,78 ar i gen-
nemsnit; og de som bliver 9o har stadig en ikke ubetydelig restlevetid
pa 3,73 ar for meend og 4,56 ar for kvinder. Disse levear er ogséd for de
fleste gode og meningsfulde levear. Danmarks Statistik gennemferte i

8  Som jeg har papeget andetsteds synes N. E S. Grundtvig at have en bedre forstaelse af hvad der
er nodvendigt i vers 5 af salmen »At sige verden ret farvel«:

»Kom i den sidste nattevagt

ien af mine keres dragt,

og seet dig ved min side,

og tal med mig, som ven med ven,
om, hvor vi snart skal ses igen

og glemme al vor kvide!«
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2015 en landsdakkende, representativ livskvalitetsundersogelse hvor et
af spergsmalene var »Alt i alt, hvor tilfreds er du med dit liv for tiden?«
malt pa en 11-trins Likert-skala fra o »slet ikke tilfreds« til 10 »fuldt ud til-
freds«. Aldersgruppen over 7o havde den hejeste middeltilfredshed med
en score pa 7,9 og aldersgruppen 40-59 ar den laveste med en score pa
7,2; den @ldste gruppe havde ogsé den hejeste score 8,2 pa spergsmalet »I
hvilken grad feler du, at de ting, du foretager dig i dit liv, giver mening?«;
og 79,7 % af respondenterne over 7o vurderede at de havde et godt eller
meget godt helbred. Helbredsvurderingen var lidt lavere end i gruppen
60-69 ar, men lidt hojere end blandt de 50-59 arige (Danmarks Statistik).

Vi har derfor ikke grund til at tro at de @ldre lider meget mere eller
har meget mindre livskvalitet end de yngre, og ingen grund til at tro at
dedshjelp er den bedste made at hjelpe de sldre som rent faktisk lider.
Sé lidelsesargumentet begrunder ikke at bruge hej alder som kriterium
for adgang til dedshjelp.

Er et alderskriterium udtryk for
aldersdiskrimination?

Man ma antage at de som fremsetter lovforslag om lovliggerelse af
dedshjelp, eller yderligere lovliggerelse i den hollandske kontekst, anser
adgang til dedshjelp som et vigtigt gode. De ma mene at hvis man er
treet af livet og virkelig ensker at de, sd er det godt at man kan fa sit onske
opfyldt ved hjalp af legaliseret dedshjeelp. Men hvis det er tilfeeldet rejser
det spergsmalet om et rent alderskriterium kan opretholdes eller om det
er et udtryk for mulig illegitim aldersdiskrimination mod de yngre. Er det
ikke, forudsat at adgang til dedshjelp er et vigtigt gode, aldersdiskrimi-
nation at en person som er 75 ar gammel kan fa dedshjelp mens en som
er 74 ar og 11 maneder gammel ikke kan fa det (osv. maned for maned i et
sorites argument indtil vi nar til myndighedsalderen eller den laveste alder
hvor det er plausibelt at et barn har faktisk kompetence til at samtykke?)°
Dette er et vigtigt spergsmal fordi 1) direkte aldersdiskrimination i

9  Sorites argumenter bygger pa at konklusionen af det forste argument er preemissen for det naeste
argument i en uendelig raekke, hvor man ikke kan stoppe hvis man accepterer det forste argument.
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mange lande er ulovlig og 2) det er almindeligt antaget at lovgivning som
giver adgang til vigtige goder kun kan anvende rene alderskriterier hvis
der kan gives en god begrundelse. Hvis der ikke er en god begrundelse
for at sette en aldersgrense for adgang til dedshjelp vil graensen blive
anfegtet og komme under stadigt juridisk og politisk pres.

Som vi har set ovenfor er det vanskeligt at finde en god begrundelse
for at netop de aldre skal have adgang til dedshjelp. Man kan veere traet
af livet, mene at ens liv er levet feerdigt, eller heevde at livet er menings-
lost eller lidelsesfuldt helt uathengigt af alder. De argumenter som kan
vise at disse haevdelser ikke er tilstreekkelige til at begrunde et onske om
dodshjxlp og/eller vise at de ikke er tilstraekkelige til at give adgang til
dedshjelp eller legalisere dodshjelp, er ogsé aldersuathaengige. Der synes
derfor ikke at vaere noget godt argument for en aldersgreense og den fore-
slaede greense forekommer at veere fuldsteendig arbitrer. I nogle sam-
menhange kan arbitrere greenser begrundes. Vi kan for eksempel have
gode argumenter for at der ber veere en hastighedsgranse for bilkersel i
bymaessig bebyggelse, men ikke noget argument som siger preecist hvor
den greense ber vere. Vi har maske argumenter for at graensen ber vere
over 30 km/t og under 6o km/t. I sadanne tilfeelde kan vi begrunde at
veelge en arbitreer graense som er let at huske og let at se pa bilens speedo-
meter. Sa udfra den logik er 50 km/t en bedre granse end 48,7 km/t, og
det er fuldsteendig acceptabelt for lovgiver at sette hastighedsgransen
ved 50 km/t selvom dette er et arbitreert tal. Men adgang til dedshjelp
pa begering for de @ldre er ikke analogt til eksemplet med hastigheds-
greenser, fordi vi her simpelthen mangler et godt argument for at der er
en relevant forskel mellem de yngre og de aldre. Sporgsmalet er derfor
ikke om hvor i intervallet fra 50 til 9o ar vi skal sette greensen, men om
en sadan greense overhovedet giver mening. Det betyder at et alderskri-
terium i denne sammenhaeng altid vil vere en juridisk og politisk svag
konstruktion.

Pa den anden side kan lovliggorelse af dedshjeelp pa begering for de
aldre ogsa opfattes som en form for diskrimination mod dem. En af
grundene til at vi forbyder hjelp til selvmord er at vi ved 1) at mange af
dem som fremseatter et selvmordsenske ikke gnsker at dg, men ensker
andre former for hjelp, 0g 2) at mange af dem som har et selvmordsenske
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nu, senere vil veere glade for at de ikke begik selvmord. Vi har derfor gode
grunde til ikke at gore det let at omsztte et selvmordsenske til et selv-
mord, fordi et selvmord er en irreversibel handling som ikke kan gores
om. Lovliggerelse af dodshjlp til de wldre fjerner denne beskyttelse af
dem, men ikke af de yngre.

Alder, dedshjzlp og pligten til ikke at ligge sin
familie til last

I litteraturen om dedshjzelp navnes det en gang imellem at der er mange
primitive samfund hvor sldre og svagelige personer selv velger at traekke
sig tilbage fra samfundet med det eksplicitte formal at de sa de ikke leen-
gere er en byrde for familien, eller hvor eldre udsettes for mere eller
mindre frivillig dedshjelp (se f.eks. Chatterjee, 2014 om forholdene i den
indiske delstat Tamil Nadu). Den danske skonlitterere forfatter Martin
A. Hansen beskriver i sin historiske roman Orm og Tyr en lignende, angi-
veligt norren praksis hvor den eldste son var forpligtet til at sla sine for-
eldre ihjel nar de blev sa gamle at de la familien til last: »Man slog dem
med en xttekolle, en sidan gemmes i Sverige endnu. Den gik i arv. Den
gamle bad sennen gore det«. Attekollen og @ttestupet hvorfra den gamle
angiveligt blev skubbet ud findes ogsé omtalt i Vilhelm Mobergs Min Sve-
rigeshistorie. Hvorvidt den praksis som Hansen og Moberg beskriver rent
faktisk fandtes i Norden i forhistorisk tid er steerkt omstridt. Men béade
standardeksemplerne fra dedshjelpslitteraturen og den maske mytiske
attekolle peger pa en idé om at de gamle kan have en pligt til ikke at
ligge familien til last, og at denne pligt kan medfere en pligt til at soge
dedshjelp.

En siddan pligt bliver ogsa diskuteret i den akademiske litteratur, spe-
cielt i USA hvor fraveret af et godt offentligt sundhedssystem medferer
at alvorlig sygdom eller kronisk plejebehov hurtigt kan drive en familie
til tiggerstaven (Hardwig, 1997). I europzeisk kontekst er en pligt til at do
blevet stottet af den kendte engelske moralfilosof Mary Warnock (War-
nock, 2008).

Lovliggerelse af dedshjelp med alder som eneste kriterium vil
gore dodshjelp tilgeengelig for de @ldre som virkelig, genuint ensker
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dodshjalp, men vil pa samme tid ogsa gere dedshjalp til en valgmulig-
hed for de @ldre som ikke onsker det. Lovliggerelse vil eendre bade hvad
det er rationelt at gore og hvad der opfattes som rationelt at gore, og vil
i nogle tilfeelde gore at valget af dodshjaelp ser mere rationelt ud for den
enkelte. Dette er ikke et glidebaneargument, men den simple observation
at en handlings rationalitet, blandt mange andre ting, athaenger af om
der er negative juridiske konsekvenser ved at udfere handlingen. Vi for-
byder handlinger for at gore det mindre plausibelt at udfere dem, og nar
vi ophaver forbudene @ndrer det den rationelle afvejning. I forbindelse
med dodshjalp betyder det at det nu kan blive rationelt at velge deds-
hjelp i nogle sammenhange hvor det ikke var rationelt for. Og, maske
endnu mere vigtigt, at det bliver muligt for andre at papege denne »ratio-
nalitet«. Mediediskussioner om »aldrebyrden« og alle de problemer den
medferer for samfundet og de yngre generationer kan nu sammenkades
med muligheden for at fa dedshjelp. Og, det bliver pludselig muligt at
sige til et gammelt menneske »du gor livet til et mareridt for dine bern
og bernebern. Var det ikke bedre hvis du segte dedshjalp, sa de kunne
leve deres liv igen. Hvis du var et godt menneske ville du i det mindste
overveje dedshjelp«.

Nogle ser ikke dette som et stort problem. Den kendte engelske bioeti-
ker John Harris skriver for eksempel:

Many objectors to medically-assisted death emphasise their concern to protect
the vulnerable. I yield to none in my concern for the vulnerable. But there are
two groups of vulnerable people to whom we owe concern, respect and pro-
tection. One consists of those who might be pressured into requesting death. The
others are those, like Tony Nicklinson who are cruelly denied the death they
seek. We are surely not entitled to abandon one group of vulnerable people in
favour of another. We have somehow to protect both.

Those who might be encouraged to die are and remain free to refuse. They are
not victims unless they make themselves victims. Those seeking assisted death
are the more vulnerable because they are truly coerced, absolutely prevented
from obtaining the remedy they seek. They seek death and are denied it: these
are genuinely coerced and are certainly the victims of tyranny. (Harris, 2015,

s. 141-2, min fremhaevning)
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Men, den frihed til at sige »nej« til dodshjeelp som Harris leegger sa meget
veegt pa er steerkt problematisk. Vi ved at aeldre ofte foler sig presset til for
eksempel at flytte pa plejehjem og at de nogle gange foler sig presset til at
give penge til familiemedlemmer. I alle disse tilfeelde kunne de sige »nej«,
men det at de ikke siger nej viser pa ingen made at deres beslutning er
frivillig og ikke fremtvunget af familiens eller omgivelsernes pres.

Dette frivillighedsproblem kan opsta i forbindelse med enhver lovlig-
gorelse af dedshjelp, men lovliggerelse alene pa grund af alder gor det
specielt akut fordi denne form for lovliggerelse signalerer officielt at det
at overveje dodshjaelp er samfundsmeessigt acceptabelt nar man er 75 ar
gammel] eller zldre, for man kunne jo vere traet af livet. Hvis man er
over 75 ar kan man ikke laengere forsvare sig ved at haevde at man ikke
opfylder kriterierne, og en leege kan ikke leengere legitimt sporge ind
til begrundelsen for ensket om dedshjalp. Man beheover ikke at have et
onske om dedshjelp som er begrundet i sygdom og uathjelpelig lidelse,
eller i det hele taget begrundet pd nogen méde. Man har en ret til dods-
hjeelp, og det er derfor nok at man har ensket vedvarende og at man ikke
er psykisk syg. Hvordan gnsket er opstéet og vedligeholdt er ogsa irrele-
vant, sa leenge det formelt set er frivilligt og ikke tvungent.

Frivillighedsproblemet er derfor langt mere reelt og problematisk for
denne type af lovliggerelse af dodshjelp end for mange andre typer, fordi
lovliggerelse med et rent alderskriterium i virkeligheden er lovliggerelse
af dodshjeelp pa begaering for den relevante aldersgruppe.

Konklusion

At give adgang til dedshjalp alene pa grund af et kronologisk alders-
kriterium kan ikke begrundes filosofisk eller juridisk, og vil, forudsat at
adgang til dedshjelp opfattes som et gode veere en form for diskrimine-
ring mod dem der er yngre end den fastsatte aldersgraense.

Det er derudover udtryk for en fejlagtig og diskriminerende opfattelse
af aldring og de @ldre som demt til uafvendeligt tab og lidelse, hvis de
ikke kan fa lov til at »befri« sig selv ved hjelp af dedshjelp.

At tillade dedshjalp pa begaering for en bestemt gruppe vil ydermere
betyde at medlemmer af denne gruppe kan blive sat under pres af familie
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eller andre til »frivilligt« at soge dodshjaelp, og at dette pres vil veere langt
vanskeligere at modsta end hvis dedshjeelp kun kan foretages nar der er
en kombination af en objektivt set sveert lidelsesfuld tilstand som giver
adgang til dedshjelp og et onske om dedshjaelp.

Selv de som mener at vi skal lovliggere dedshjelp til personer med
svaere lidelser i livets slutfase og som har et onske om dedshjelp, ber
derfor veere modstandere af at lovliggere dedshjxlp pa begaering alene
begrundet i et alderskriterium. For de som mener at alle kompetente per-
soner som gnsker dedshjaelp skal have ret til dodshjzelp, kan lovliggerelse
af dedshjelp for de @ldre kun veere et trin pa vejen til den endelige sejr,
dedshjelp pa begeering for alle; og de kan kun, hvis de er arlige, se dette
trin som et tidsbegranset kompromis som de ikke har teenkt sig skal
holde i fremtiden (se ogsd Holm, 2010).
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Erfarenheter fran femtio ar med
dodshjalp i Nederlanderna

Theo A. Boer

Protestantse Theologische Universiteit, Groningen

Abstract: Worldwide the Netherlands has the broadest experience with organis-
ing euthanasia and assisted suicide. Roughly, three phases may be distinguished:
in 1968-1985 euthanasia was vividly debated but, as it was illegal, it was at best
tolerated. Since 1985, beginning with a verdict of the Supreme Court, euthanasia
became officially tolerated and legalised in two steps in 1994 and 2002, respectively.
The numbers then stabilised until 2006. The onset of the third phase was in 2007.
Since that year, the numbers tripled, new pathologies were accepted as a reason
for euthanasia, the number of people with a long life-expectancy increased, and
mobile euthanising teams were established that provide euthanasia without a prior
doctor-patient relationship. These developments were made possible by a combina-
tion of cultural developments, the absence of restrictive legal norms, and the almost
unlimited mandate of the Review Committees.

Keywords: assisted dying, cultural development, euthanasia, the Netherlands,
review committees

1 Dodshjalp under aren 1968-2006'

Decennier av diskussioner foregick legaliseringen av dodshjélp i Neder-
linderna ar 2002. Ar 1968 initierade psykiatern J. H. van den Berg dis-
kussionen genom sin bok Medische macht en medische ethiek (Medicinsk

1 Detta bidrag dr en utvidgad och uppdaterad version av Boer, 2018. Godkind for anvindning av
forlaget Taylor & Francis. Sedan det hér kapitlet utgivits den 13 maj 2020 har det uppdaterats
med nagra mindre, sprakliga revideringar.

Sitering av denne artikkelen: Boer, T. A. (2020). Erfarenheter fran femtio ar med dodshjalp i Neder-
linderna. I M. A. Horn, D. J. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dedshjelp i Norden? Etikk, klinikk og
politikk (Kap. 13, s. 251-273). Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.chis.
Lisens: CC BY 4.0.
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makt och medicinsk etik) (van den Berg,1968). Genom attanvdnda grafiska
illustrationer &ver allvarligt och onddigt lidande resonerade forfattaren
kring det faktum att en sjukvard som har gjort sa betydande framsteg med
att forlinga liv dven borde ha modet att kunna avsluta liv. Ar 1972 grun-
dades Nederldndska foreningen for frivillig eutanasi (NVVE) som snart
blev virldens storsta organisation i sitt slag. Annu ett decennium av dis-
kussioner féljde darefter med en omfattande »under-the-radar»-praxis.
Ar1984, i Schoonheim-domen, frikinde hogsta domstolen en lakare som
hade utfort dodshjilp. Domstolens motivering var att ldkaren befann
sig i en forpliktelsekonflikt och agerade i enlighet med riktlinjer som
faststdllts av Kungliga nederldndska lakarférbundet KNMG (Weyers,
2002; Thomas, 1984; Gevers, 1996). Ar 1985 resulterade en rapport utford
av »Statens Eutanasieutskott» i ett avtal mellan KNMG, halsovardsmi-
nisteriet och allmén aklagare: en likare som utférde dodshjdlp och rap-
porterade detta till allmén &klagare skulle inte bli atalad om sarskilda
villkor uppfylldes (Staatscommissie Euthanasie, 1985). Begreppet »dods-
hjdlp (eutanasi)» innebar frdn och med nu uteslutande dodshjilp pa
begdran av patienten.

Ar 1994 fick befintlig praxis en forsta juridisk bas i form av ett tilligg
till den nederldndska begravningslagen. Inom ramen for denna lagstift-
ning var dodshjalp fortfarande straftbar, men vl rapporterad till en all-
min dklagare vicktes inte atal om f6ljande villkor uppfylldes:

a. ldkaren var overtygad om att patienten hade gjort en frivillig och
vdl overvagd begiran;

b. ldkaren var dvertygad om att patientens lidande var outhardligt och
att det inte fanns négon utsikt till forbattring;

c. lakaren hade informerat patienten om aktuell situation och
prognos;

d. ldkaren hade kommit fram till slutsatsen, tillsammans med patien-
ten, att det inte fanns nagot rimligt alternativ mot bakgrund av
patientens situation;

e. lakaren hade konsulterat minst en annan oberoende likare, som
maste ha triffat patienten och gett ett skriftligt utlatande gillande
tillborligt vardkriterium, som hénvisas till i punkt a till d ovan;
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f. lakaren hade avslutat patientens liv eller tillhandahallit sjalv-
mordshjéilp med tillborlig medicinsk vard och omsorg.

Allmin aklagare skulle bedéma varje enskilt fall i efterhand. Endast efter
det att allmdn dklagare slagit fast att kriteriet hade uppfyllts kunde en
ldkare vara siker pa att det inte skulle vickas nagot dtal. Med hansyn
till det stora antalet fall av dodshjalp, behovet av specialistkompetens
gillande bedomning av rapporter och en utbredd allmén 6nskan om att
avkriminalisera proceduren fattade regeringen 1998 ett beslut om att det
mesta av aklagarens arbetsuppgift skulle 6vertas av fem regionala kon-
trollkommissioner (RKK), bestdende av en advokat, en lakare och en eti-
ker. RKK-instanserna tog fram ett utkast till beslut till aklagaren, som
hade ansvar att fatta det slutgiltiga beslutet.

Det bor noteras att ytterligare ndgra potentiella kriterier som debat-
terades under aren inte inkluderades: en varaktig patient-ldkarrelation;
att patienten sjdlv skulle administrera det dédliga laikemedlet; att en
patient skall vara helt beslutsfor och vid medvetande nar dédshjalpen
utfors; att nirstdende skall underrittas och/eller konsulteras innan
dodshjalp utfors; att patientens begiran skall vara bestaende; att den
behandlande ldkaren skall kunna tillhandahalla alternativa mojlighe-
ter, om tillimpligt, och inte endast dodshjélp; att patienten maste ha
lidit av en medicinskt klassificerbar sjukdom och, kanske viktigast av
allt, att en oundviklig naturlig dod forvintades inom en 6verskadlig
framtid. Alla andra jurisdiktioner utanfér Beneluxldnderna som lega-
liserade dodshjilp — delstater i USA, Victoria (Australien), Kanada,
Colombia - inkluderade en »forutsigbar dod» som kriterium. Aven om
ytterligare kriterier saisom dessa inte inkluderades, fungerade ménga av
dem som »bakgrundskriterier» i granskningsproceduren under minst
ett decennium efter 1994. Detta giller i synnerhet kriteriet rorande »for-
utsagbar dod», patient-ldkarrelation, beslutskompetens, varaktig bega-
ran, alternativa atgarder och fysisk sjukdom. Om nagot av dessa villkor
inte uppfylldes, kunde en rapporterande ldkare néstan vara siker pa att
en RKK skulle vara kritisk och stilla ytterligare fragor. Under 1990-talet
var dodshjélp rattfardigat av manga pa basis av att det var nodvéandigt
i syfte att forebygga en plagsam dod. Vi kan hadnvisa till dessa fall som
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»traditionella eutanasifall». I tider nér palliativ vard i Nederldnderna
endast utvecklats till viss del kunde manga stédja mojligheten att ge en
patient dodshjdlp, pa patientens begiran, i syfte att avsluta en pligsam
dodskamp som i hog grad dven skulle traumatisera anhdriga och andra
personer.

Ar 2002 instiftades det andra och slutgiltiga arrangemanget i form
av en separat lagstiftning »Termination of Life on Request and Assi-
sted Suicide (Review Procedures) Act» (hdadanefter kallad eutanasila-
gen) (Weyers, 2002). De viktigaste elementen i denna lagstiftning &r att
granskningskommittéernas ansvarsomrade och uppgift blev juridiskt
bindande istdllet for radgivande. Genom att man placerade dklagaren pa
avstand trodde man att den rapporterande proceduren skulle bli mindre
stressande for lakare.

Eutanasilagen utgor exempel pa nederlindsk pragmatism som &ven
ligger till grund for andra liberala lagar (sasom de lagar som reglerar
homosexuellas réttigheter, litt narkotika och prostitution). Hellre &n
att lamna viss praxis under radarn tror nederlindarna pa procedurer
baserade pé transparens, genomfoérbarhet och kompromiss. Precis som i
overenskommelser 1985, 1994 och 1998 forblev eutanasi ett brott och kan
straffas med fdngelse pa upp till tolv &r. P4 sétt och vis dr den nederland-
ska eutanasilagen darfor en paradox. Eutanasi ar legaliserat, dock endast
i efterhand - efter det att en RKK har granskat och godként det - och
aldrig i férvag. Det kan aldrig bli ett professionellt dtagande, en ldkare
har inte ens skyldighet att hdnvisa en patient till en kollega som skulle
kunna ata sig att utfora dodshjilp. I syfte att hindra denna lagstiftning
fran att bli verkningslés har en omfattande granskningsapparat inrit-
tats som involverar 45 RKK-medlemmar (jurister, ldkare och etiker) och
tva dussin sekreterare och tjinstemin. Arsrapporter erbjuder statistik
pa nederlandska och engelska gillande antalet eutanasifall, specialiteter
hos likare som utfér dodshjdlp samt patientens diagnos, forstarkt med
fallbeskrivningar om banbrytande dodshjélpsfall och dodshjalpsfall
som inte uppfyller kriterierna. De flesta RKK-domar finns tillgingliga
online i anonym form. Femarsanalyser har publicerats sedan 1991 (van
der Maas, van Delden, van der Wal & Pijnenborg, 1991; van der Wal &
van der Maas, 1996; van der Wal, van der Heide, Onwuteaka-Philipsen
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& van der Maas, 2003; Onwuteaka-Philipsen, Gevers, van der Heide &
van Delden, 2007; van der Heide, Legemaate, Onwuteaka-Philipsen, Bolt
& van Delden, 2012; Onwuteaka-Philipsen, Legemaate, van der Heide &
van Delden, 2017). Noggrannheten som kringgdrdar administrationen av
dodshjilp visar att de nederldndska lagstiftarna dr medvetna om vilken
mycket speciell handling eutanasi ar.

Instiftandet av eutanasilagen ar 2002 blev borjan pa en relativt lugn
period, hjilpt av resultatet fran en statlig utvdrdering samma ar som
visade att antalet fall av dodshjélp legat pa en stabil niva under nagra
ar (van der Wal et al., 2003). Ar 2003 gjorde den ledande nederldndska
dagstidningen NRC Handelsblad en intervju med Gerrit van der Wal och
Paul van der Maas, som bada varit involverade i tre statliga utvirderingar
(Oostveen, 2003).

F: Vilket var det mest overraskande utvirderingsresultatet for Er?

Van der Maas:  Att antalet fall av eutanasi och assisterat sjalvmord stabiliseras.

F: Befinner sig nu inte Nederlinderna pa det internationellt fruktade
sluttande planet?

Van der Maas: Nej. Trots det faktum att vi hade forutspatt en viss 6kning.

Van der Wal: ~ Det var pa grund av att behovet av kontrollerad dodshjilp dven
faststills med hansyn till kulturella forhallanden. Efter var tidi-
gare utredning, for 6 dr sedan, forvintade vi oss att behovet av
eutanasi skulle 6ka pa grund av att en ny, mer sjilvsiker gene-
ration blir dldre. Detta pavisas inte i insamlade data.

F: Sedan 1995 dr antalet fall av eutanasi de facto uppenbarligen
ofordndrat. Vad innebdr det?

Van der Maas: Detta kan innebdra att antalet fall av eutanasi inte kommer att
andras under de kommande aren. Jag forvantar mig faktiskt
det. Att detta dr ungefir det behov vi har av eutanasi i Neder-

landerna.

Nista utvdrdering, baserad pa data fran 2005 och publicerad 2007,
bekriftar och styrker dessa undersokningsresultat. Siftrorna lag kvar
pé en stabil nivd och en betydande 6kning ndr det géller rapporte-
ringsvilja noterades (Onwuteaka-Philipsen et al., 2007). Inte endast
eutanasiforesprikare utan dven skeptiker var imponerade 6ver dessa
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undersokningsresultat. Vid internationella utbyten drog manga slutsat-
sen att andra ldnder skulle kunna ha nytta av att ta efter exemplet med det
nederldndska experimentet.

2 Utvecklingen under aren 2007-2018

Efter denna initiala stabilisering intraffade nagra viktiga andringar: en
okning av antalet dodshjélpsfall, en expansion géllande diagnoser en
okning gillande forvéintad livslaingd och forekomst av eutanasi utan en
foregaende patient-ldkarrelation. Jag kommer att lyfta fram dessa for-
andringar med mina personliga erfarenheter i atanke: under perioden
2005-2014 var jag medlem i en RKK och granskade nistan 4 ooo dods-
hjalpsfall. I mer &n 3 700 fall gjorde jag anonyma anteckningar géllande
alder, sjukdom, forvintad livslingd etc. och, dessutom, etiskt betydande
element. Pa det sittet kunde jag folja utvecklingen ndra. Tyvérr ar dock
publiceringen av dessa data férbjuden.

2.1 Antalet dédshjalpsfall

Fran och med kring ar 2007 aterupptog siftrorna sin uppatgaende trend:
fran 1 923 ar 2005 till 6 126 ar 2018, vilket dr en 6kning pa 219 % (Regio-
nale toetsingscommissies euthanasie, 2019). Anonyma statliga uppskatt-
ningar signalerade en liknande 6kning (fran 2 425 ar 2005 till 6 800 ar
2015 eller 180 %, diagram 1).> En del har i media hédvdat att 6kningen
speglar utvecklingen géllande 6vergripande dodlighet, men den siffran
O6kade med endast 12 % under perioden 2005-18 (Centraal Bureau voor
de Statistiek, 2019). Inte heller kan 6kningen ha blivit férorsakad av en
samre palliativ vard: under de senaste decennierna har betydande fram-
steg gjorts och gradvis kan den kvalitetsnivd som palliativ vard nu upp-
natt jaimforas med den palliativa vard som aterfinns i andra europeiska
linder (Lynch, Connor & Clark, 2013). Enligt den statliga utvirderingen

2 Skillnaden mellan siffrorna i femarsutvirderingarna och de utvirderingar som utforts av kom-
mittéerna kan utgora en grazon av fall av dodshjéilp som dgde rum, men som inte rapporterats.
Denna grazon har dven utokats: fran 493 fall under 2005 till 1 284 under 2015.
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fran 2007 (baserad pa data fran 2005) fororsakades minskningen av
antalet fall av dodshjdlp av forbattringar inom palliativ vard (Onwute-
aka-Philipsen et al., 2007). Intressant att notera, som kan ses nedan, ar
att siffrorna visar en plotslig minskning under 2018. Det aterstar att se
huruvida denna minskning ar indikativ fér en omsvingningstendens
eller om den skall forklaras i form av »en variation i siffrorna» som Jacob
Kohnstamm, koordinerande ordférande for RKK-instanserna, foreslog i
samband med presentationen av siffrorna for 2018 (DeJong, 2019). Kohn-
stamm pekade péd det faktum att siffrorna under de férsta manaderna
2019 atertog sin uppatgaende trend och visar en 6kning pa 9 % jamfort
med 2018.
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Diagram 1. Rapporterade dédshjalpsfall 1991-2018. 2019: uppskattning

Den statliga utvarderingen 2017 kunde faststilla att under 2015 var 4,5 %
av alla dodsfall i Nederldnderna en f6ljd av eutanasi. Urbana och mer
sekulariserade regioner har ett hogre antal och antyder att antalet kan
komma att fortsdtta stiga: i provinsen Noord-Holland, vars storsta stad
ar den nederlandska huvudstaden Amsterdam, stdr eutanasi for 7,3 %
av alla dodsfall, dar en begdran om eutanasi har inlimnats i 11,9 % av
alla dodsfall (Onwuteaka-Philipsen, 2017). I vissa omraden star euta-
nasi for 14 % av alla dodsfall (Boer & Groenewoud, 2020). Tillsammans
med eutanasi dr dven palliativ sedering pa uppgang och stod for 17,6 %
av alla dodsfall under 2016 (Onwuteaka-Philipsen et al., 2017; Stichting
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Farmaceutische Kengetallen, 2017). Medicinsk inflytande pa ndr och
hur man dor i Nederldnderna ar formodligen storre nu an den nagon-
sin varit tidigare. Utvdrderingen rekommenderar forskning gillande
orsaker av okat antal fall av dodshjélp och géllande praxis for palliativ
sedering (Onwuteaka-Philipsen et al., 2017).2

2.2 Patologi

Under de forsta aren av nederlindsk eutanasipraxis 4gde merparten av
dodshjélpsfallen rum i en kontext med obotlig sjukdom (cancer, AIDS,
progressiva neurologiska sjukdomar), dagar eller veckor innan en natur-
lig dod skulle ha intréffat och med patientens familjelikare som utférde
dodshjilpen. Dessa fall, som i granskningsproceduren ofta kallades
»traditionella eutanasifall», uppvisar starka likheter med den dodshjalp
som numera diskuteras i olika linder runt om i varlden. Som kan ses i
diagrammen 2a och 2b har nu nederlindarna gétt in i en annorlunda
fas, i vilken den relativt storsta okningen avseende dodshjdlp ar for

icke-cancerpatienter:

Medicinsk kontext 2002
(1 883 dodshjalpsfall)

M Cancer

W Hjart-/karlsjukdomar
= Neurologisk sjukdom
B Lungsjukdom

m Ovriga

3 Givet likheterna mellan eutanasi och palliativ sedering foresprékar ordférande Wim Distelmans
i Belgian Federal Control and Evaluation Commission en rapporterande procedur for palliativ
sedering som skulle vara likartad den som krévs for eutanasi (Distelmans, 2017).
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Medicinsk kontext 2018
(6 126 dodshjalpsfall)

M Cancer

M Hjart-/karlsjukdomar
 Neurologisk sjukdom

M Lungsjukdom

B Demens

1 Psykisk sjukdom

= Kombination av sjukdomar
m Ovriga

Aldersrelaterade

Diagram 2a och 2b. Medicinsk patologi som ligger till grund fér dédshjélp i Nederlénderna,
2002 och 2018.4 Kategori »dvriga» under ar 2002 kan inkludera tillfalliga fall av psykisk ohélsa
och demens.

2.3 Forvantad livslangd

Traditionella eutanasifall utgjorde storsta delen av rapporterna fram till
ar 2007. Kontexten for allmidnt godkdnnande av eutanasi under pion-
jararen var Overtygelsen att eutanasi ibland kan vara ett forsvarbart
alternativ for patienter vars naturliga dod férvintas intrdffa inom nagra
dagar eller veckor. Det fanns dock nagra markbara undantag. Ett antal
domslut och rittsliga avgoéranden sedan 1970-talet, i synnerhet Wert-
heim-, Schoonheim- och Chabot-fallen, gillde patienter vars naturliga
och oundvikliga dod rimligen inte var forutsigbara (Weyers, 2002).
Under 1985 diskuterade de tva storsta protestantiska kyrkosamfunden,
med empati, forekomsten av en »psykologisk slutfas» (Samen op Weg
Kerken, 1998; Boer, 2016) Och dven om nagra lokala riktlinjer kan ha

4 Antalet dodshjilpsfall under 2002: cancer 1 658, hjért-/kirlsjukdomar 28, neurologisk sjukdom 61,
lungsjukdom 4o, 6vriga (inklusive tillfalliga fall av psykisk sjukdom och demens 95). Under 2018:
cancer 4 013, hjért-/karlsjukdomar 231, neurologiska sjukdomar 382, lungsjukdom 189, demens 146,
psykisk sjukdom 67, kombination av sjukdomar 738, 6vriga 155 och aldersrelaterade 205.

5  Nederlindsk kalvinistisk protestantism har férmodligen bidragit pa ett betydelsefullt sitt nar
det giller acceptansen av eutanasi (Boer, 2016).
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varit olika (exempelvis vid sjukhus), sa var en forutsagbar dod aldrig en
del av de nationella riktlinjerna. Néar det géller de séllsynta undantag
dér en patient inte var nira en naturlig dod fanns det ett brett, allmant
delat fortroende for att likare skulle agera med mattfullhet och éter-
héllsamhet. Sésom ndamnts tidigare fungerade en foérutsagbar dod som
ett bakgrundskriterium i granskningsproceduren: varken officiell eller
avgorande, men icke desto mindre viktig fér analys och bedomning
av en rapport. Om en eutanasipatient vantades ha langre tid 4n nagra
manader att leva, fanns det en rimlig chans att en RKK skulle stilla
ytterligare fragor.

Fran omkring ar 2007 och framat blev det tydligt att det skett en
svangning ndr det galler férvantad livslaingd hos personer som fick dods-
hjalp. I den statliga femarsutvarderingen 1991 uppskattade man att av alla
dem som fick dodshjilp ar 1990 hade 1 % mer dn ett halvt ar kvar att leva
(van der Maas et al., 1991; Boer, 2017a). Tjugofem ar senare hade denna
procentandel 6kat till 8 %. I absoluta tal innebar detta en 6kning fran 27
till 544 patienter per ar.

2.4 Mobila eutanasiteam

Traditionellt sett var en ldngvarig patient-ldkarrelation ett avgoérande
element i nederlindsk eutanasipraxis; det ansags allmént vara en av
garanterna for en omsorgsfull praxis. Skuggsidan av systemet med famil-
jelakare dr att nagra patienter med en eutanasibegéran relativt sent kom-
mer att fd reda pd att deras ordinarie lakare inte kommer att tillhandahélla
dodshjilp pa grund av professionella, emotionella eller religiosa skal.®
Andra lakare kanske inte har nagot emot eutanasi per se, men végrar att
utféra handlingen for denna patient i denna sirskilda situation: vissa fall
ar ovanligt komplexa, en del lakare befarar svarigheter i granskningspro-
ceduren, en del vill endast ge dodshjdlp till patienter som har en obot-
lig sjukdom och andra tycker att patientens lidande inte dr outhardligt

6  Utvdrderingen 2017 visade att procentandelen likare som aldrig vill ge dodshjalp till en patient
har okat frén 11 % ar 2001 till 19 % ar 2016 (Onwuteaka-Philipsen et al., 2017). Denna uppgift
inkluderar inte psykiatrer. Av psykiatrer indikerar en majoritet pa 63 % att de aldrig kommer att
utféra eutanasi, en 6kning fran 53 % ar 1995 (ibid.).
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eller hopplost. Utifran omtanke om patienter som nekats dodshjilp av
sina egna likare grundade den nederlindska dédshjilpsorganisatio-
nen NVVE den sé kallade »Levenseindekliniek» (Dodshjalpskliniken) i
Haag. Initialt finansierades kliniken genom donationer, men sedan dess
har det genererats tillrackligt med intdkter fran forsakringsbolag for att
tacka klinikens kostnader.

Kliniken slog upp dérrarna i borjan av 2012. Den omfattar en byggnad
men dr inte en klinik tekniskt sett: den bestar av ett natverk av mobila
team som besoker patienter i deras hem eller i deras sjukinrdttningar
och som utfor dodshjalp pa plats. Klinikens team — mer én 50 team som
bestar av en ldkare och en sjukskoterska — arbetar rikstackande. Ett team
traffar en patient minst en gang innan man fattar ett »go»- eller »no-go»-
beslut. Ddrefter foljer normalt ytterligare ett eller tva méten. Det faktum
att dessa patient-lakarrelationer kan vara intensiva och laddade forand-
rar inte det faktum att en dodsonskan bildar enda bas f6r denna relation.
Dessa ldkare accepterar for det mesta andra likares diagnos och foreslar
ibland behandling, men deras huvudsakliga uppgift ar att besluta om och
potentiellt utféra dodshjdlp, pa patientens begiran. Kliniken har vare sig
finansiering eller expertis for att kunna erbjuda nagon form av behand-
ling. Under de senaste dren har klinikens ldkare éven tillhandahallit
expertis och support till patientens egna ldkare i en dodshjilpsprocess.
Detta verkar vara en herkulisk uppgift eftersom, sasom indikerats, anta-
let lakare som &r beredda att tillhandahélla dodshjalp minskar.

Medan RKK-instanserna under tidiga ar skulle ha varit mycket kri-
tiska gillande franvaron av en patient-likarrelation och franvaron av
alternativa behandlingsmajligheter, dr dessa tva »franvaro»-férhallan-
den nu inte langre en grund for RKK-instanserna att underkdnna kli-
nikens eutanasifall. Detta innebar alltsa att dessa bakgrundskriterier
inte lingre fungerar. Ar 2012, nir kliniken 6ppnade, fick 53 patienter
dodshjdlp. Under 2019 hade denna siftra okat till 898 patienter (Exper-
tisecentrum euthanasie, 2020). Detta innebér inte att kliniken ger
dodshjdlp till vem som helst eller hur som helst: 2019 fick den 3 122
forfragningar om eutanasi och var tvungen att avsld 71 % av dessa for-
fragningar. Sedan 2018 har kliniken bytt namn till »Expertcentrum

eutanasi».
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2.5 Dodshjalp som ett alternativ till valdsamt
sjdlvmord?

Det fors ibland diskussioner om att tillgdngligheten av dodshjélp kommer
attleda till agre sjdlvmordstal. Det finns en viss intuitiv vidjan i detta argu-
ment. Valmojligheten med eutanasi kan for nagra patienter vara anledning
att avstd fran sjalvmord och istdllet vinta pa att en ldkare hjalper dem. For
manga kan valmojligheten med en »nédutgang» hoja deras livskvalitet och
nagra som annars kanske hade tillgripit sjalvmord kan finna mod att fort-
sitta leva. For dem som dr fast beslutna att bega sjalvmord kan dodshjalp
dessutom tillhandahélla ett mer fridfullt och lampligt sitt att do, ett mer
fridfullt avsked och mindre trauma for efterlevande.

Att dodshjilp finns tillgangligt i dessa fall tycks emellertid inte leda till
lagre sjalvmordstal. For det férsta kommer impulsiva sjalvmord fortsétta
att intréffa, sarskilt med hénsyn till de relativt langa procedurerna kring
eutanasi for patienter med en psykiatrisk diagnos. For det andra tycks
inte alla patienter med en dodsonskan onska assistans for att avsluta sina
liv. En del kanske inte vill fa hjilp alls; hos andra patienter (sdrskilt de
som har psykiatriska sjukdomar) »kraver» deras ilska och panik s att
sdga en dramatisk dod snarare dn ett fridfullt, organiserat sétt att do. For
det tredje kan valmojligheten eutanasi for patienter med ldngre livslangd
underminera statliga atgarder for att férhindra sjalvmord’ For det fjarde
kan valmojligheten eutanasi gora att patienter inte soker behandling:
varfor skall man ga igenom en lang behandling utan garantier om dess
effektivitet medan den mest drastiska 16sningen pa ens lidande dr inom
rackhall (se kap. 11)? For det femte foredras dodshjilp inte av alla anho-
riga: i tva fall i Belgien har anhoriga till patienter med psykisk ohélsa som
fatt dodshjalp inkommit med klagomal mot ldkare for att ha visat non-
chalans och férsumlighet i samband med dodshjilp.® Till ett sjdtte argu-
ment aterkommer vi nedan: eutanasi kan bidra till ett kulturellt klimat i
vilket dodshjélp figurerar som en 16sning pa allt svart lidande.

7 Jfr litteratur om sa kallade copy cat- och Werther-effekter.

8  https://www.theguardian.com/world/2018/nov/27/belgium-launches-first-criminal-investigati-
on-of-euthanasia-case; http://www.bioethics.net/2019/01/mortier-v-belgium-court-reviews-eutha-
nasia-for-psychiatric-suffering/.
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Utover dessa argument finns det inte heller tunga empiriska bevis som
stodjer pastaendet att eutanasi leder till farre sjalvmord, atminstone inte
utifran den nederlandska kontexten. Antalet sjalvmord i Nederldnderna
har okat avsevart under det senaste decenniet. I tider ndr antalet rappor-
terade fall av dodshjdlp som en procentandel av totalt dodstal tredubb-
lades fran 1,3 % under ar 2002 till 4,4 % under 2017 okade dven antalet
sjdlvmord: fran 1 567 under ar 2002 till 1 917 under ar 2018, vilket dr en
okning pa 22,3 %. Antalet sjadlvmord niddde en relativt lag niva pa 1 353
under ar 200y; siftrorna for 2018 representerade inte bara en tillvaxt pa
41,7% utan nadde ocksa den hogsta nivan nagonsin. Detta dr 4nnu mer
signifikant givet det faktum att eutanasi frdn ar 2009 och framat bor-
jade bli tillgénglig for personer med psykisk sjukdom, demens och andra
kroniska sjukdomar, sdésom beskrivits ovan. Nar det géller procentandel
for overgripande mortalitet 6kade antalet sjalvmord fran 1,01 % under ar
2007 till 1,27 % ar 2018.

Om vi jamfor dessa siffror med siffror fran nagra grannlinder som
liknar Nederldnderna vad giller etnicitet, alder, religion och kultur, sa
kan vi konstatera att Nederldnderna har den stérsta 6kningen av antalet
sjailvmord. Okningen av antalet sjalvmord frdn ar 2008 och framét kan
inte enbart forklaras i termer av ekonomiska problem, sésom nagra har
framhallit (Francis, 2017), eftersom grannldnderna paverkades pa ett lik-
artat satt under krisen ar 2007 utan att se en 6kning av antalet sjalvmord.
Av dessa lander visar Belgien (som erbjuder eutanasi) de facto en minsk-
ning av antalet sjailvmordsfall, men fortsitter att vara ett av de lander i
Europa som toppar sjalvmordsstatistiken (Boer, 2017b).
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Diagram 3. Suicid (sjalvmord) i Nederlanderna jamfért med suicidfrekvens fér nagra av
grannlanderna, per 100 000 invanare (OECD, 2018).
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2.6 Ovrig utveckling

Fall som accepterades av RKK-instanserna och vilka fortsdtter att vicka
allmédn debatt (bade f6r och emot) giller dodshjélp vid demens, vid acku-
mulerade aldersrelaterade &kommor, vid psykisk sjukdom och i sérskilda
fall sasom blindhet, autism, sorg eller arbetsloshet i kombination med ett
medicinskt tillstand. Slutligen har dven ett starkt tilltagande antal fall av
»eutanasi for tvi» rapporterats.

Medan vi skriver utforskas och diskuteras d@ven andra grunder. En av
dem &r eutanasi for personer som inte har medicinska akommor men som
har ett »fullbordat liv». Det géller personer som dr ver 7o eller 75 ar och
som kdnner att de ar bortkopplade, fjirmade, ensamma eller helt enkelt
»fatt nog» (Ministerie van Volksgezondheid, 2016). Dessutom fors diskus-
sion om eutanasi for personer med avancerad demens som har férhands-
direktiv (livstestamente) samt eutanasi for barn i aldrarna 1-11 ar. Den 11
september 2019 beslutade domstolen i Haag att frikdnna en ldkare i den
sa kallade »kaffe-eutanasin». Likaren utférde dodshjélp pa en patient i ett
avancerat stadium av demens. Att denne gjorde motstand och dodshjal-
pen behovde utforas med fysiskt tvang, var for domaren inte anledning
att bedoma hindelsen som mord. Patienten saknade beslutskompetens
och hennes férhandsdirektiv, som innebar en ansékan om dodshjilp i
en situation av avancerad demens, ansdgs som ledande (Karasz, 2019).
Denna banbrytande dom bekriftades den 23 april 2020 av Hogsta dom-
stolen. Av jamforbar vikt dr en rapport som publicerades i oktober 2019 i
vilken ledande nederlindska barnldkare argumenterar for att mojliggora
dodshjdlp for barn mellan 1 och 12 &r (Brouwer et al., 2019). De tva senare
utvecklingarna bryter mot befintlig nederldndsk konsensus géllande att
»eutanasi endast gors pa begaran» och markerar en atergang till eutanasi
som »barmhartig dod». Detta dr den form i vilken eutanasi gjorde sitt
intdg i den nederldndska diskussionen ar 1968 (van den Berg, 1968).

3 Kontrollkommittéernas roll

I den tilltagande liberala tolkningen av lagstiftningen har kontrollkom-
mittéerna (RKK) spelat en avgorande roll. I efterhand visade sig juridiska
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kriterier, under 1990-talet ofta kallade »strikta», vara strikta framst pa
grund av att kommittéerna under de forsta aren anviande vissa inofficiella
»bakgrundskriterier» till vilka vi hdnvisade ovan. Nederldndsk lagstift-
ning ar, till punkt och pricka, en av de liberalaste i sitt slag, inte minst pa
grund av kommittéernas omfattande mandat gillande tillimpningen av
lagstiftningen. Sedan eutanasilagen ar 2002 avger en RKK ett slutgiltigt
utlatande vid utfardande av faststallelsedomar. Om en kommitté beslutar
att ett fall uppfyller kriterierna, ar drendet stingt och dklagaren far ingen
tillgang till akten. Under aren efter 2008 uppkom en méngd banbrytande
rapporter: patienter med en psykiatrisk diagnos, patienter med acku-
mulerade aldersrelaterade akommor, annars friska personer som led av
blindhet, personer med autism, personer med demens i ett tidigt skede,
personer med avancerad demens och, efter 2012, personer som hade fétt
hjalp utanfor en befintlig patient-ldkarrelation. RKK-instanserna slog fast
att sadana saker fortjanar extra uppmérksamhet pa grund av deras kom-
plexitet. Men mot bakgrund av eutanasilagstifningen fann de att sadana
fall inte kategoriskt kunde avslas.

Det rdder inget tvivel om att en del eutanasiforesprakare vilkomnade
denna utveckling. RKK-ledningen framholl med tilltagande kraft att det
rorde sig om en »utforskning av eutanasilagstiftningens fulla potential».
Enligt kommittéerna hade lagstiftaren alltsa forutsett denna utveck-
ling fran borjan. Jag instimmer inte: jag tror i sjdlva verket att manga i
parlamentet — om dn inte majoriteten — inte forutsag en mer liberal praxis
som vi sett under den senaste tiden, én mindre gynnade den. En del av
liberaliseringen av RKK-beslut kan kopplas till ett ganska sa »jordndra»
fenomen: tidsbrist. Fran 2008 till 2012 sag kommittéerna inte bara en
betydande 6kning gdllande antalet rapporter utan dven en omfattande
6kning gillande antalet mycket komplexa drenden, dvs. drenden av sadan
komplex beskaffenhet att en kommitté tidigare skulle ha behovt lagga ner
timmar eller dagar pé varje drende for att kunna fatta beslut. Nar kom-
mittéerna vil hade fatt nddvandig personalforstirkning, hade de flesta
banbrytande fallen redan passerat forbi.

Tidsbrist dr ett av problemen i granskningsproceduren. Ett annat
problem dr brist pa insyn och transparens. RKK-beslut fattas bakom
staingda dorrar. Inga motesanteckningar av kommittéernas samtal och
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overlaggningar gors, forutom for de delar i vilka ldkare blir horda. Oftast
beskriver en dom och ett utlaitande endast en del av kommittémedlem-
marnas reservationer, om ens dverhuvudtaget. Domarna utfardas utan
de samhillsdebatter som borde foras i samband med sddana banbry-
tande beslut. I april 2017 bekraftade RKK-ordférande Jacob Kohnstamm
detta problem och foresprakade mojligheten att presentera RKK:s beslut
for Hogsta domstolen (Regionale toetsingscommissies euthanasie, 2019;
se rapport for 2016).

Ett tredje problematiskt element i granskningsproceduren ér det fak-
tum att lakare maste rapportera sina egna handlingar och ddrmed poten-
tiellt bidra till sina egna atal. Denna paradoxala situation kan hindra
ldkaren fran att yppa alla relevanta fakta och uppgifter. Det forekommer
att drenden inldmnas i vilka svaren i det standardmissiga rapportformu-
laret dr oproblematiska, men i vilka de bifogade medicinska handling-
arna innehaller uppgifter (exempelvis om patryckningar fran familjen
eller beslutskompetens) som kan vara orsak for en RKK att niarmare
granska drendet. En ldkare kunde i princip kringga detta genom att inte
bifoga alla handlingar, utan bara de som krivs av kommittéerna: det
standardmassiga rapportformuldret, patientens skriftliga direktiv, samt
rapporten fran den konsulterande likaren — SCEN-ldkaren Bortsett
fran dessa dokument, eventuellt kompletterade med samtal med de
involverade lakarna, har kommittéerna inga majligheter att kontrollera
en rapports sanningsenlighet.

4 Diskussioner

En mer omfattande analys skulle vara pa sin plats for att identifiera den
kulturella bakgrunden till dessa utvecklingar én vad som kan vidtas har.
Det rader inget tvivel om att det finns sanning i de observationer som
professor van der Wal 2003 gjorde gillande, att det finns ett 6kat behov
av ett »kontrollerat livsavslut». Den statliga utvirderingen fran 2017 kan
dven vara korrekt gillande antydan om att det foreligger en minskad

9 SCEN stér for Support and Consultation Euthanasia in the Netherlands. SCEN bestar av ett
nitverk av ldkare som ar utbildade for att bedoma eutanasiforfragningar och for att hjélpa likare
att fatta beslut.
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tolerans i samhallet avseende lidande (Onwuteaka-Philipsen et al., 2017).
Detta innebdr inte en minskad grad av medkédnsla utan snarare att med-
kénsla alltmer dven omfattar beredskap for dodshjalp.

Det som ér avgorande i alla diskussioner om dodshjdlp ar hallbarheten
hos valda kriterier. Under aren har kriterierna som valts av nederldndarna
visat sig vara bade svarhanterliga och moraliskt diskutabla. Detta giller
sarskilt kriteriet outhardligt lidande. Under aren, med en palliativ vard
som gjort betydande framsteg, har kommitéerna sett beskrivningarna
»outhérdligt lidande» svinga fran fysiska orsaker saisom smarta, illama-
ende, trotthet och dyspné (andndd) till mer andliga orsaker: bristande
kontroll, vardberoende, meningslos vintan och ensamhet. Om fysiskt
lidande upplevs som outhérdligt eller inte beror i hog grad pa individuella
faktorer (religiosa, sociala, biografiska, ibland till och med ekonomiska).
Med hidnsyn till dessa skiljaktigheter mellan patienter maste lakare till
syvende och sist forlita sig pa patientens egna bedéomning av sitt lidande.
I praktiken har kriterierna »outhirdligt lidande» och »informerad bega-
ran» saledes blivit svara att sarskilja.

Bortsett fran dessa epistemiska svarigheter (dvs. svarigheter gillande
att fa insikt), sa finns det dven en etisk angeldgenhet: vem - ldkare, kon-
sulterande ldkare, RKK-medlemmar - kan hévda att en person som sager
att lidandet dr outhdrdligt inte lider »i en grad som ér tillrackligt allvar-
lign? Kriteriet outhdrdligt lidande har oavsiktligt bidragit till en arena
tor férhandlingar mellan patienter och likare, 6ppen for badde medicinsk
formyndarmentalitet och patientmanipulation. Medicinsk férmyndar-
mentalitet, pa grund av att ett ldkarutlitande géllande patientens situ-
ation kan paverkas av ldkarens yrkesmassiga, kanslomaissiga, etiska och
religiosa betanksamheter infor eutanasi. Och patientmanipulation, pa
grund av att patienter som har hogre utbildning och béttre kan presen-
tera sitt fall for en lakare har storre chans att f4 sin anmodan beviljad.
En sadan form av manipulation illustreras i en artikel i KNMG:s vecko-
tidning Medisch Contact som har titeln »Eutanasi f6r nyborjare. Tio tips
for en framgangsrik begdran om dodshjilp» (van Tol, van de Vathorst &
Keizer, 2008). Enligt forfattarna kan patienter som understryker de
tysiska aspekterna géillande deras lidande, som avstar fran att hanvisa till
att vara en belastning for sina anhoriga, som avstar fran att hdnvisa till
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sina hobbies gladjeamnen och framtidsplaner, som stannar kvar i singen
ndr en (konsulterande) lakare kommer pa besok istéllet for att 6ppna
dorren sjdlva etc., ha en storre chans att erhalla dodshjalp. Att 6vertyga
en lakare att utfora eutanasi kan salunda bli ett spel, en forhandlingspro-
cess med ett resultat som kan vara olika frin patient till patient och fran
ldkare till lakare. Bara en del kommer att lyckas fa igenom sin begdran.
Effekten kan vara en oavsiktlig men allvarlig ojamlikhet mellan patien-
ter, nagot som &r svart att vidmakthalla i en era av réttvisa och patientens
sjdlvbestimmanderdtt.

Aven tva andra kriterier - franvaron av en férbittringsutsikt och
franvaron av ett rimligt alternativ — dr féremal for patientens individu-
ella preferens. Det forekommer att en patient har en dodsonskan innan
en obotlig sjukdom intréiffar och avbojer en livsraddande eller livsfor-
lingande behandling. Det kan ocksé férekomma att en patient avfardar
palliativ vard som tillval som kunde erbjuda lindring: antidepressiva
lakemedel, smirtlindrande likemedel, lugnande medel, tilltrade till ett
vardhem eller hospice. De flesta ldkare tar inte sddana avbojanden for
givna och kommer att forsoka overtyga patienten. RKK-praxis fordrar
att en lakare maste ha utforskat alternativa vardmajligheter tillsammans
med patienten. Men ndr allt kommer omkring, sa maste patientens rétt
att vagra en behandling respekteras.

Nu ndr dodshjélp haller pa att bli ett av de foredragna sdtten att do:
var detta de nederldndska lagstiftarnas ursprungliga avsikt? En del stif-
tare av lagarna fran 1994 och 2002 har forvisso forutsett den utveckling
som vi diskuterat har och vilkomnat den. Jag dr dock &vertygad om
att eutanasilagen for de flesta i det nederldndska samhallet, inklusive
politiker, likare och andra medborgare, ursprungligen hade en mer
begrinsad ambition: att tillhandahélla human dodshjilp till déende
patienter. Kontexten for acceptans av dodshjalp i Nederldnderna under
1980- och 1990-talen var terminala fysiska sjukdomstillstand, i vilka
eutanasi var en sista tillflykt for att forhindra en plagsam dod. Under
det senaste decenniet har vi kunnat bevittna forekomsten av en andra
typ av eutanasi: eutanasi som ett sdtt att avsluta ett plagsamt liv. Att
detta hdnde i ett land som har det mest omfattande kontrollsystemet
av eutanasi i varlden, som har sjukforsikring for alla, hogt utvecklad
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palliativ vard, en central roll for familjeldkare och ett av varldens basta
pensionssystem véicker fragan huruvida andra linder nadgonsin kom-
mer att ha mojlighet att forhindra en liknande utveckling. En del ldn-
der som diskuterar dodshjdlp har vidtagit atgarder for att férhindra
en oavsiktlig utvidgning (Willingham, 2017). Kanada ar ett exempel:
endast patienter vars naturliga dod ar rimligt férutsdgbar kan ansoka
om dodshjdlp. Under det senaste aret har detta kriterium utmanats i
ett flertal domstolsfall: att exkludera patienter med kroniska sjukdo-
mar fran dédshjilpsprocedurer anses diskriminerande. Ar 2019 beslot
Quebecs Superior Court i ett av dessa fall att en inskrankning av dods-
hjélp till terminala patienter strider mot grundlagen (Rukavina, 2019).
Erfarenheten har saledes visat att de begransningar som varje eutana-
silag nédvandigtvis innehaller anses av manga som en ny oréttvisa som
borde tas bort.

Den nederldndska erfarenheten ar ett must read f6r andra lander som
overvager legalisering av dodshjdlp. Utifran min observation har neder-
lindsk tvastegslegalisering (1994 och 2002) i stéllet for att tillfredsstdlla
behov snarare gett upphov till nya. Det rader ingen tvekan; valméjlighe-
ten dodshjalp ar en trygghet for manga och uttrycker respekt for patien-
ternas sjalvbestimmanderdtt. Vi kan knappast overskatta det allvar
som mycket lidande innebar, i synnerhet for de personer vars lidande ér
kroniskt och fér dem som inte har en snar naturlig dod att se fram emot.
Vi skall heller inte ifragasdtta uppriktigheten hos dem som limnar in
en begiran om dodshjilp eller ifragasitta integriteten och medkanslan
hos likare som utfér dodshjélp. Jag har sett exempel pé hjartskarande
lidande, bade hos patienter med terminala fysiska sjukdomstillstaind
och hos dem som har en nagot lingre forvantad livslingd. Men min
observation dr ocksa att friheten hos vissa att kunna fa sina liv avslutade
péaverkar andra som befinner sig psykiskt, emotionellt, socialt eller pa
annat sdtt i riskzonen.

Utifran mitt perspektiv har beslutskompetenta vuxna personer en
moralisk réttighet till icke-inblandning nér de vill avsluta sina egna liv.
I manga samhillen (inklusive Nederlinderna) inkluderar detta &ven en
juridisk rattighet till icke-inblandning. Men ut6ver en sadan rattighet ar
fragan huruvida vi skall forespraka en statlig inblandning nér det giller
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att underlatta och reglera en sadan praxis. Jag har blivit mer skeptisk
gentemot mojligheten till en sadan inblandning. Dédshjdlp tillhanda-
héller inte enbart trost utan har dven till viss grad bidragit till en kultur
av fortvivlan, i vilken var beslutsamhet att uthdrda livets oundvikliga
svarigheter hotas av den vddjande tillgangligheten av den mest drastiska
av alla »losningar»: att 6verge livet helt och héllet. En del patienter tycks
vara tillrackligt starka for att kunna fatta sina beslut med total frihet.
Men det nederlindska exemplet ger orsak att dra slutsatsen att utbud,
precis som med andra ménskliga handlingar och behov, kan ha skapat
efterfragan. De lander som Overvager att tillata dodshjélp for sina med-
borgare — med start frdn en kontext av terminala fysiska sjukdomstill-
stand - skulle kunna dra fordel av att titta nirmare pa aktuell praxis och
diskussioner i Nederldnderna och forestilla sig att detta dr en situation i
vilken de kan komma att befinna sig om tjugo ér fran nu.
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Ordforklaringer

allmén dklagare: statsadvokaten (D, N)
angeldgenhet: problem (D, N)

anledning: anledning/arsag (D), grunn (N)

avbojer: afviser/avviser (D/N)

avsevirt: betragteligt/betraktelig (D/N)

befarade: frygtede/fryktede (D/N)

befintlig: eksisterende (D, N)

de bifogade medicinska handlingarna: de vedlagte medisinske dokumenter (D, N)
grannldnder: nabolande/naboland (D/N)

gynnade: billigede/gik ind for (D), gikk inn for (N)
i syfte att: med den hensigt at (D), med formaél a (N)
i atanke: in mente (D, N)
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illamaende: kvalme (D, N)

ilska: vrede (D), sinne (N)

fjirmade: fremmedgjorte (D, N)

foresprakare: fortalere (D), forkjempere (N)
fortroende: tillid/tillit (D/N)

medvetande: bevidsthed/bevissthet (D/N)
medvetenheten: bevidstheden/bevisstheten (D/N)
omtanke: omsorg (D, N)

outhérdligt: uudholdelig/uutholdelig (D/N)
sanningsenlighet: sandfeerdighet/sannferdighet (D/N)
sjukvérd: sundhedsveesen (D), helsetjeneste (N)
skyldighet: pligt/plikt (D/N)

slutgiltiga: endelige (D, N)

slutsatsen: konklusionen/konklusjonen (D/N)
tillhandahéllen: ydede (D), ga (N)

tillampligt: aktuelt/relevant (D/N)

tillaimpningen: anvendelsen (D, N)
uppskattningar: estimater (D, N)

utbud: udbud (D), tilbud (N)

utlatande: erkleering (D, N)

utmanad: udfordret/utfordret (D/N)

utvirdering: evaluering (D, N)

varaktig: langvarig (D, N)

vare sig: hverken/verken (D/N)

vidtas: foretages/foretas (D/N)

vidjan: appel/appell (D/N)

vanda: lidelse (D, N)

yppa: afslore/avslore (D/N)

yrka pa: haevde/hevde (D/N)

overge: opgive/oppgi (D/N)

overgripande: tilgrundliggende/tilgrunnliggende (D/N)
overskatta: overvurdere (D, N)

dgde rum: fandt sted/fant sted (D/N)

arendet: sagen/saken (D/N)

akommor: lidelser (D, N)

tagande: forpligtelse/forpliktelse (D/N)
aterhamtningsutsikt: helbredelsesmulighed (D), mulighet for bedring (N)
atgarder: foranstaltninger (D), tiltak (N)
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En kritisk granskning av
Oregonmodellen

Anne-Berit Ekstrém

Avdelningen for pediatrik, Institutionen for kliniska vetenskaper,
Goteborgs Universitet

Mikaela Luthman
Overlikare i palliativ vird

Abstract: The so-called Oregon model has been described as a more attractive and
safer alternative for assisted dying than the controversial euthanasia laws in the Ben-
elux countries. Many advocates of assisted dying believe that the Oregon model,
which implies physician-assisted suicide, is better adapted to Swedish (Nordic) con-
ditions. In order to be able to offer assisted dying according to the Oregon model,
seven criteria must be met. In this chapter, we will analyse the criteria and examine
whether the practices of the Oregon model meet them. Is it a safe model to help
severely ill people from suffering during their very last stage of life? To what extent
can the model guarantee security and justice for those involved? Finally, we want to
investigate whether it can be a suitable model for the Nordic countries.

Keywords: assisted dying, justice, Oregon model, physician-assisted suicide, safety

1 Inledning och bakgrund’

I Beneluxmodellen for dédshjalp, som tillimpas i Belgien, Luxemburg
och Nederldanderna, dr bade eutanasi och assisterat déende tilldtet. Initialt
gavs endast dodshjalp till patienter i livets slutskede, men efterhand har
det skett en glidning i praxis till att dven erbjudas patienter med langre

1 Kapitlet bygger pa var rapport fran Claphaminstitutet (Luthman & Ekstrém, 2017).

Sitering av denne artikkelen: Ekstrom, A.-B. & Luthman, M. (2020). En kritisk granskning av Oregon-
modellen. I M. A. Horn, D. J. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og
politikk (Kap. 14, s. 275-290). Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.ch14.
Lisens: CC BY 4.0.
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forvantad overlevnad (se kap. 13). Konsekvenserna av dodshjélpslagarna
i Nederldnderna och Belgien oroar manga (Statens medicinsk-etiska rad,
2017; kap. 13). Det har medfort att dodshjalpsforesprakare i Sverige inte
langre lyfter fram dessa linder som positiva exempel. Idag framfors istdl-
let kraven pa att inféra dodshjilp enligt den modell som 1997 infordes i
den amerikanska delstaten Oregon, vilket givit upphov till dess namn
The Oregon Death With Dignity Act (DWDA). Sedan dess har modellen
aven inforts i ett antal 6vriga amerikanska delstater. Modellen bygger pa
lakarassisterat sjdlvmord (PAS) och dr den mest kinda modellen for detta
ivarlden.

11 Oregonmodellens sju kriterier

Oregons hilsovardsmyndighet har stallt upp sju kriterier for genomfor-
andet av ldkarassisterat sjalvmord under DWDA (se tabell 1).

Tabell 1. Oregonmodellens sju kriterier.

Muntlig begéran

Skriftlig begéran

Bekréftad diagnos och prognos

Bedémning av beslutsférmaga

Psykiatrisk undersékning vid misstanke om bristande beslutsférmaga

Information om alternativ till doédshjalp

RO RN N N B e

Patienten ska radas att beratta fér en néra slakting

Patienten maste muntligen begdra dodshjélp av sin ldkare vid tva tillfal-
len. Mellan dessa tillfdllen ska det minst ga 15 dagar och det finns ingen
ovre tidsbegransning. I juli 2019 signerade Oregons guvernoér Kate Brown
ett tillagg till lagen som ger patienter med en prognos om férvantad 6ver-
levnad mindre @n 15 dagar, ritt att inte vdnta nagot angivet antal dagar
for att gora den andra begiran (Senate Bill 579, 2019).

Patienten ska forse sin ldkare med en skriftlig begdran, underteck-
nad i ndrvaro av tva vittnen. Av dessa ska atminstone ett vittne inte
vara en slakting till patienten och inte heller en person som pa négot
satt vid tidpunkten for undertecknandet av forfragan har ritt att drva
patienten.
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Bade patientens ldkare och en konsulterad lakare ska bekréfta patien-
tens diagnos och prognos (det vill sdga att patienten forvintas ha hogst
sex manaders aterstaende livstid). Patientens lakare och en konsulterad
lakare méste bedoma att patienten dr kapabel att fatta och kommuni-
cera egna beslut om sin sjukvard. Om négon av likarna bedomer att
patientens omdome dr paverkat av en psykisk sjukdom (som exempelvis
depression) ska patienten hinvisas till psykiatrisk undersokning. Patien-
tens lakare ska informera patienten om mojliga alternativ till dodshjalp,
sdsom hospicevard och smirtlindring.

Patienten kan aterkalla sin begdran nar som helst och pa vilket sitt som
helst och ldkaren ska erbjuda patienten mojlighet till det da den angivna
15-dagarsperioden dr avslutad. Lakaren ska rapportera all forskrivning
av dodsbringande preparat till Oregons hilsovirdsmyndighet Oregon
Public Health Division (OPHD). Apotekarna ska ocksa informeras om
det forskrivna medlets slutliga anvandning. Dessa har en skyldighet att
informera patienten om hur medlet ska intas, om eventuella biverkningar
och rdd om medel mot illamaende, hur personen ska agera om han eller
hon édndrar sig efter att ha intagit medlet samt slutligen hur drog som ej
kommer till anvindning ska omhéndertas. Nar vil medlet ar utskrivet ar
det patienten sjalv som forvaltar det. I lagen anges under rubriken Atten-
ding physician responsibilities ocksa att lakaren ska, for att sakerstélla att
patienten fattar ett informerat beslut, upplysa denne om bland annat de
potentiella risker som dr forknippade med att inta medicinen samt det
troliga resultatet av att inta den.

Det sista kriteriet innebdr att patientens likare ska rekommen-
dera, men inte krdva, att patienten upplyser sin ndrmaste slikting
om sin begdran om dodshjdlp. Detta dr i linje med allmén halsolag:
slaktingar har ingen oberoende ritt till information nir patienten ar
beslutskompetent.

1.2 Statistik fran 20 ar med Oregonmodellen

Under de 20 dr modellen tillimpats har andelen dodsfall 6kat fran ca 25/
ar under perioden 19982002 till 168 under 2018, vilket motsvarar 0,46 %
av samtliga dodsfall.
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I rapporten for 2018 var 52 % av patienterna méan och 48 % kvinnor.
Aldern varierade mellan 40 och 102 &r, 97 % var av kaukasiskt ursprung,
97 % hade fullfoljt gymnasial eller hogre utbildningsniva. 98 % var
inskrivna i palliativ vérd.

Olika former for cancer var den dominerande diagnosen men andelen
har minskat fran 79 % under perioden 1998-2002 och 84 % under 2003-
2007 till 62 % 2018. Neurologiska sjukdomar, med 6vervikt for amyotro-
fisk lateral skleros (ALS), har okat fran 9 % under perioden 1998-2002
till 15 % 2018. Under 1998-2002 genomfordes en psykiatrisk bedomning
av 23 % av patienterna; 2018 var andelen bara 1,2 %. Anledningen till att
dodshjélp begirdes var forlust av autonomi i 92 % av fallen i 2018 (mot
82 % under perioden 1998-2002), minskad férmaga att delta i gladjefyllda
aktiviteter 91 % (77 %), forlust av vardighet 67 % (-), forlust av kontroll
over kroppsfunktioner 37 % (57 %), kinslan av att vara en borda for famil-
jen 54 % (34 %), bristande symptomkontroll, fraimst smarta i 22 % (26 %).

2 Oregonmodellen - en risk- och
konsekvensanalys

Att infora ny teknik eller nya tillimpningar av medicinska behandlingar
innebdr krav pa sdkerhet. Sarskilt géller detta verksamheter med hog
risk, som exempelvis avancerad kirurgi, nya cytostatika med potentiellt
allvarliga biverkningar och likemedel till gravida. Dédshjilp maste hédn-
foras till kategorin hogriskverksamhet da konsekvenserna ar irreversibla.
Med sikerheten i fokus, uppfyller Oregonmodellen de krav som maste
stéillas?

2.1 Det forsta kriteriet om muntlig begiran om dodshjalp ar tankt att vara
som ett samtal mellan patient och den ldkare de har haft kontakt med
under en lidngre tid och som darfor dr vl insatt i patientens problema-
tik. Det har dock rapporterats fall av ldkarassisterat sjalvmord dar lakare
skrivit ut dodliga preparat till patienter som de har kdnt i mindre d4n en
vecka (Hendin & Kamisar, 2009).

Nir en person erhaller ett besked om att man har drabbats av en obotlig
sjukdom utloser detta i de allra flesta fall en krisreaktion. Den 15 dagars
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betidnketid som regelverket i Oregon forskriver — dr den tillracklig nar
en individen fattar sitt sista och oaterkalleliga beslut? (Lundgaard, 2019).

Det ér vilkant for dem som arbetar med vard av déende att positio-
nerna kan dndras under sjukdomsférloppet. Nar det chockerande med-
delandet om dodlig sjukdom ges forefaller det ofta omgjligt att sta ut,
och om patienten i detta skede framfor ett onskemal om doédshjélp kan
det vara svart for lakaren att forhalla sig till denna 6nskan. Hur ska man
kunna lita pa att sadana uttalanden stir sig over tid och att inte ldka-
ren bidrar till att patienten tar sitt liv pa felaktiga premisser? Utifran att
ménniskan dr anpassningsbar bor det leda till forsiktighet med alltfor
snabba beslut.

2.2 Kravet om att den skriftliga begiran ska vara bevittnad ér en sdker-
hetsmekanism. Det dr dock viktigt att paminnas om att det ena vittnet
kan vara en arvinge till patienten vilket kan innebara att det da inte finns
nagot skydd mot vittnenas egenintresse. Man kan da fraga sig - finns det
egentligen ndgot skydd mot att dessa vittnen i vdrsta fall kan dventyra
patientens valfrihet och i dess forlangning édven leda till tving? (Dore,
2009). Finns det inte da en inbyggd risk for att extra utsatta och sarbara
personer kan bli manipulerade till att efterfraga assisterat sjalvmord?

2.3 Kriteriet avseende bekriftad diagnos och prognos siger att patienten
ska ha en forvintad 6verlevnad pa sex méanader eller mindre. Sjukvérds-
personal med erfarenhet av palliativ vard eller fran annan verksamhet
dér de moter doende méanniskor — till exempel onkologer - vet hur svart
det dr att bedoma berdknad overlevnad. Med nya behandlingsmetoder,
kanske framforallt de moderna immunmodulerande behandlingarna,
har 6verlevnaden for ménga cancerformer drastiskt dndrats och gjort
prognoser for langtidsoverlevnad &n svarare. Ett tydligt exempel ar
immunterapi vid malignt melanom, men &ven manga andra cancerfor-
mer (Pahlén, 2018).

Data fran Craig New, Research Analyst, Public Health Division,
DWDA, visar ocksa att av dem i Oregon som inte tog den forskrivna dro-
gen levde néstan atta procent efter sex manader vilket belyser svarigheten
att prognosticera dverlevnad.
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I regelverket anges att det dr den lakare som har det primédra ansvaret for
vard och behandling av patientens terminala sjukdom som gor den forsta
bedomningen och som sedan konsulterar en andra lakare. Det till synes
strikta regelverket hindrar dock inte en patient som blivit nekad assisterat
sjalvmord av sin ordinarie lakare fran att uppsoka andra lakare, tills han
eller hon hittar ndgra som bedomer att kriterierna dr uppfyllda. I de fall nar
detta fenomen har forekommit, har ldkaren ofta kint patienten under en
valdigt kort tid. Mediantiden for patient-likarrelation 2018 var 10 veckor
med ett spann pa 1-1108 (Oregon Public Health Division, 2019). Ricker en
veckas relation till att sékerstilla en siker bedomning i en sa avgorande
fraga som ifall patienten ska ta sitt liv? En langvarig patient-likarrelation
kan vara en mekanism som 6kar lakarens mojlighet att upptdcka en under-
liggande depressionsdiagnos (Association of Northern California Oncolo-
gists & Medical Oncology Association of Southern California, 2007).

Lagen foreskriver heller inte vilka likare som ska konsulteras for en
andra bedomning. En likare med positiv instdllning till ldkarassisterat
sjalvmord kan vilja att konsultera en annan likare med samma instéll-
ning, vilket ytterligare &ventyrar en opartisk bedomning. Data fran Ore-
gon 2018 visade ocksé att det storsta antalet av de ldkare som forskriver
recept for PAS bara skrev ett enda, medan det fanns nagra som skrev
betydligt fler; en enskild ldkare skrev 35 recept under ett ar.

2.4 Bestaimmelsen om beslutsformdga. En rad studier har visat att de
dominerande symptom som ligger bakom forfragan om PAS inte ar
tysiska sasom smadrta eller illamaende. Istdllet dr det depression, psyko-
logiskt lidande och rddsla for att forlora kontroll som identifieras som de
avgorande livsslutsfragorna (Association of Northern California Onco-
logists & Medical Oncology Association of Southern California, 2007).
Sjalvmordsbendgna och svart sjuka méanniskor kan vara ambivalenta
infor doden (se kap. 11). Aven likare som dr vana vid sjalvmordsbenigna
patienter (psykiatriker) kan missa denna ambivalens och vid svar, livs-
hotande sjukdom foreligger en én storre risk att likarna tar patientens
forfragan om att d6 bokstavligt (Hendin & Foley, 2008, s. 1622). Manga
patienter som ber om assisterat sjalvmord gor det pa grund av fruktan for
vad som kommer att hinda med dem. Ofta 4r det »inte doden, men tiden
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fram till den» som oroar mest. Kunskap om lindring i livets slut och moj-
lighet att informera patienten om det ar darfoér mycket viktig (se kap. 10).

Personer med depression kan lagligen fa dodliga preparat i Oregon,
eftersom de tekniskt sett dr berdttigade till det, sd linge de bedéms vara
»kompetenta i lagens mening» och forutsatt att dven de Gvriga kriteri-
erna dr uppfyllda. Denna skrivning innebdr att de inte lider av en psykisk
sjukdom eller depression som pdverkar deras omdome. Men depression
ar ett behandlingsbart sjukdomstillstand och @ven om personen i lagens
mening kan anses vara kompetent att fatta ett beslut om att avsluta sitt liv,
enbart for att depressionen inte anses paverka hans eller hennes lagliga
kompetens, sa dr det inte lege artis att inte i forsta hand gora ett ordentligt
behandlingsforsok.

Att reducera den psykiatriska radgivningen till en fraiga om kompetens
ignorerar ocksa alla andra psykologiska faktorer som spelar in i forfra-
gan om lakarassisterat sjalvmord (Golden & Zoanni, 2010). Bestimmel-
sen om beslutsformaga ger ett intryck av patientens egenkontroll. Men
det dr ldkaren som tar beslut om att patienten kan fa do genom att bevilja
patientens 6nskan om likarassisterat sjalvmord. Onskan ir patientens —
men om ldkaren inte bara diskuterar den teoretiska méjligheten att man i
personens mycket svara situation dvervager att avsluta livet i fortid, utan
faktiskt rent konkret hjdlper till — hur paverkar det en ambivalent person
i en oerhort utsatt situation? Beslutsforméagan ar dannu svarare att viardera
objektivt dn forvintad overlevnadstid. Bedomningen varierar fran likare
till lakare och kommer oundvikligen att paverkas av ldkarens personliga
varderingar. Lakare kan riskera att, ocksd omedvetet, styra patienten mot
det beslut som ldkaren sjdlv tycker dr det limpligaste i den aktuella situ-
ationen. Pa samma sétt kan den patient som 6nskar dodshjdlp soka den
eller de ldkare som dr benédgna att bedoma patienten som beslutskapabel.

2.5 Avseende psykiatrisk undersokning vid misstanke om bristande
beslutsformdga: Ambivalens dr inte sillan férekommande hos patien-
ter med cancer i terminalt stadium (Johansen, Holen, Kaasa, Loge &
Materstvedt, 2005). Detta medfor att det foreligger en komplicerad situa-
tion da ldkaren a ena sidan ska ta stdllning till om patienten ska tillatas ta
sitt liv enligt Oregonmodellen eller 4 andra sidan 6vertalas att inte ta sitt
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liv eftersom patienten troligen dr ambivalent pa atminstone nagot plan.
Det kan dven for en erfaren likare vara vanskligt att avgora om patien-
ten i grunden dnskar medmansklig omsorg eller har en behandlingsbar
depression (Ottosson, 2009). Under 2018 skrev 103 ldkare i Oregon ut 249
recept varav endast 3 patienter, det vill sdga 1,2 %, remitterades for psyki-
atrisk bedémning (Oregon Public Health Division, 2019).

2.6 Information om alternativ till dodshjdlp sisom hospicevard och
smértlindring ska ges. Daremot maste likaren som ska informera inte
sjalv vara kunnig i palliativ vard. Utan sadan kunskap kan dock likaren
ha bristande kompetens att presentera alternativa moéjligheter pa ett till-
fredsstallande sdtt och ddrmed inte heller gora dem verkligt tillgdngliga
(Hendin & Foley, 2008, s. 1615).

2.7 Om patientens anhoriga inte informeras innan det assisterade sjalv-
mordet kan detta hindra familjen fran att till exempel uttrycka sin till-
givenhet pd sadana sitt att de skulle kunna dndra patientens beslut. Om
de ndra anhoriga inte informeras kan det medfora en forodande sorg och
skuld i likhet med det som kan ses hos dem som limnas kvar efter ett
sjalvmord.

Det ar dock svart for en lakare att vara saker pé att det inte forekom-
mer tvang i de fall familjen vet om att patienten har efterfragat lakaras-
sisterat sjalvmord, ndr ldkaren inte har métt familjen och sett samspelet
mellan dem och patienten (Hendin & Foley, 2008, s. 1626).

3 Syftet med Oregonmodellen -
kontroll och autonomi

Den storsta amerikanska organisationen som arbetar for dodshjalp ar
»Compassion and Choices». Dess vision ar ett samhille dir méanniskor
atnjuter ett fullt spektrum av valmojligheter for att kunna dé bekvamt,
vardigt och med kontroll. Det som sannolikt 6kar efterfragan pa ldkar-
assisterat sjalvmord ar att det for individen handlar om bibehéllen
autonomi och kontroll. Oregon har legat lingst fram i denna trend. Det
ursprungliga motivet till att lagen gick igenom var att hjilpa terminalt
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sjuka patienter att paskynda doden. Sedan lagen trddde i kraft har diskus-
sionen om ldkarassisterat sjalvmord utvecklats till att alltmer handla om
mojlighet for den enskilde att fa utéva kontroll 6ver sin dod. I OPHD:s
arliga rapport for 2018 framkom att de storsta bekymren fér dem som
begatt lakarassisterat sjalvmord var: forlust av autonomi, minskad for-
maga att delta i aktiviteter som gor livet njutbart samt forlust av vardig-
het. Men kénslan av att vara en borda for omgivningen beaktas ocksa,
vilket for vissa kan vara grunden for ett frivilligt beslut men det kan
ocksa finnas en risk att begédran grundad pa denna orsak inte ar frivillig
(Warnock, 2008; se ocksa kap. 5).

Det foreligger svarigheter att enbart begrdnsa dodshjélp till terminalt
sjuka eftersom patienten kan neka behandling och dirmed férvandla en
botbar eller kronisk sjukdom till en terminal sadan. Om en patient som
lider av depression och dr sjalvmordsbendgen drabbas av en livshotande
sjukdom, till exempel vissa cancerformer som med behandling skulle
kunna botas, eller diabetes som kan hallas i schack med insulin, tackar
nej till livsuppehallande behandling och darmed blir terminalt sjuk kan
den patienten via Oregonmodellen fa en legaliserad dod som i verklighe-
ten dr ett sjdlvmord.

3.1 En sdker dod?

Oregons lag om assisterat sjalvmord tiacker endast in tiden fram till och
med utskrivandet av receptet for det dodliga preparatet. Det finns inga
skyddsmekanismer for att sdkerstdlla att patienten medvetet och/eller
frivilligt tar dosen. Det dr statens ansvar att »sakerstilla att alla kriterier
fram till utskrivandet av lakemedlet ar uppfyllda». Att lagen inte tacker
vad som hinder efter att receptet dr utfardat innebér en stor osdkerhet
(Hendin & Kamisar, 2009, s. 19). Det ér inte heller ett krav att patienten
ska vara mentalt kompetent vid den tidpunkt den dddliga drogen intas
(Hendin & Foley, 2008) eller att ett neutralt vittne maste narvara vid dods-
tidpunkten. Bristen pa sakerhet vid deras dod utsdtter patienter for risk.
Under de forsta tre aren efter Oregonmodellens inférande framkom
det i rapporter att i 59 % av fallen hade patienten varit tvungen att fraga
tva eller fler ldkare innan han eller hon fatt medlet utskrivet. Efter det
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tredje aret slutade denna kategori att inkluderas i de officiella rapporterna
(Golden & Zoanni, 2010). Franvaron av ett sadant krav gor det omajligt
att veta grunderna till varfor de forsta ldkarna i dessa fall vagrade att
skriva ut de dodliga doserna. Det dr ocksa omgjligt att veta hur manga
nekanden som skett vid patienternas forsta forfrigan under aren som
gatt sedan 2001.

2010 gjordes en revidering for att standardisera rapporteringen utifran
uppfoljningsformuldren. Efter revideringen inhdmtas information om
dodstidpunkten och omstandigheter kring dodsfallet endast i de fall lika-
ren eller annan sjukvardspersonal var narvarande vid dodsogonblicket.
Under 2018 var antingen den receptforskrivande likaren eller annan
sjukvardspersonal pé plats vid dodstidpunkten for 65 av 168 patienter.
Bland dessa individer varierade tiden fér intag av drogen till d6ds6gon-
blicket fran en minut till 104 timmar. Rapporterade komplikationer var
fa, men i de allra flesta fall (105) var de okdnda. Ingen rapporteras ha ater-
fatt medvetandet (Oregon Public Health Division, 2019). Av de 168 lika-
rassisterade sjalvmord som skedde under 2018 saknas saledes rapporter
om komplikationer och hur lang tid det tog innan déden intriffade i 101
fall. Detta innebar att niar information om hur férloppet ter sig fran det
att personen intar drogen till sjdlva dodstidpunkten inte journalférs, kan
det inte ske nagon eftergranskning vilket medfor svarigheter att utvar-
dera hur dodsprocesserna har gatt till.

Det dr da svart att bedoma huruvida patienterna verkligen har fatt
den »virdiga dod» som lagens namn Death With Dignity implicerar. Att
komplikationer inte rapporteras ar en stor svaghet; kunskap saknas sale-
des om hur livets slut verkligen blev.

3.2 »Det sluttande planet»
2019 infordes ett tillagg till lagen som innebar att betinketiden avskaf-
fades vid stor risk for snar dod. Detta indikerar att en glidning mot en
alltmer liberal lagstiftning har skett, i Oregon savil som i Benelux och
Kanada. Ar det sannolikt att det kommer att stanna dar?

Nir det rapporteras om risk for obehagliga komplikationer, dr det da
tankbart att tillimpningen efter en eventuell legalisering glider ivig mot
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ldkarinjicerade droger, det vill siga eutanasi? Bade sjukvardspersonal och
foresprakare for lakarassisterat sjalvmord har slagit fast att oralt intag av
dodliga preparat ofta ar ineffektivt for att generera en snabb och enkel dod.
Foresprakare for eutanasi menar att det basta séttet att undvika den typ av
»problem» som behandlades i foregaende avsnitt ar att tillata dodliga injek-
tioner fran ldkare — det vill sdga att legalisera eutanasi. Precis detta fram-
fordes i Oregon 2019 genom ett forslag till lagdndring for att patienter som
vill ha lakarassisterat sjalvmord ska kunna beredas mojlighet att fa hjilp
med dodliga injektioner (House Bill 2217, 2017). Det kan vara svart f6r sam-
héllet att std emot utvecklingen for legalisering av eutanasi efter att man
har forst har brutit barridren genom att tillata ldkarassisterat sjalvmord.
Hur linge kommer rittviseprincipen att tillata att just patienter med
outhdrdligt psykiskt lidande skulle forvagras ratten till sjdlvmord? Personer
med psykiskt lidande, posttraumatisk stress efter ohyggliga upplevelser i
krig, valdtaktsoffer och manga andra kan uppleva ett outhardligt lidande.
Patienter i sluten psykiatrisk vard ska ges tillgaing bara de kan anses vara
terminalt sjuka - vilket kan vara ett Gvertramp mot beslutsférmagan
(Goransson, Malmgren & Seidal, 2016). Legalisering av assisterat sjalvmord
betyder att en del ménniskor som séger att de vill do kommer att fa hjélp
att undvika att ta sitt liv, medan andra kommer att erhalla assistans for att
bega sjalvmord. Skillnaden mellan dessa tva grupper kommer att ligga i
deras hélsa eller funktionella status, vilket leder till ett tvadelat system som
resulterar i dod for den av samhallet nedvarderade gruppen (Golden, 2013).
Andelen rapporterade fall i Oregon av ldkarassisterat sjalvmord kopp-
lade till patienters ovilja att ligga familjen till last har 6kat kraftigt mellan
1998 och 2018. Under perioden 2013-2017 var detta den fjarde storsta orsa-
ken till att patienten ville ha lakarassisterat sjalvmord, 54 % angav detta
som ett skdl 2018 (Oregon Public Health Division, 2019). Sannolikheten
for att svart sjuka kommer att vilja assisterat sjdlvmord pa grund av press
utifrdn dr alltfor stor for att bortses ifrdn. Framforallt dldre personer som
inte vill vara en borda for sina familjer, vilket de i realiteten i flera val-
tardsstater faktiskt utgor, kan tankas ta denna utvag. Den déende kan
av tamligen rationella skil paverkas att tro att det helt enkelt dr deras
skyldighet att d6. Nér samhallets resurser for vard och omsorg minskar
okar behovet av att anhoriga trader in och tar ver vard och tillsyn av sina
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niarmaste. Det kan vara en bidragande orsak till att vissa personer viljer,
eller paverkas till att vdlja, ldkarassisterat sjalvmord.

Ett exempel kan illustrera hur bristande resurser kan vara orsak till
att manniskor viéljer att avsluta sina liv: Varen 2019 granskade FN-sdn-
debudet Devandas-Aguilar Kanadas efterlevnad av FN-konventionen om
funktionshindrades rattigheter. I Kanada férekommer det att patienter
med omfattande hjilpbehov till f6ljd av neurologiska sjukdomar som
ansokt om vard istédllet erbjudits dodshjilp (Favaro, 2019; Saba, 2019). I
ett oppet brev till Kanadas hélsominister har en grupp lakare och fors-
kare i Quebec framfort att bristande finansiering av palliativ vard har
tvingat patienter att istdllet ans6ka om ldkarassisterat sjalvmord (Wal-
lace & Parent, 2019). I sin rapport framforde FN-sandebudet skarp kritik
mot den inverkan som implementeringen av dodshjélpslagen har fatt for
funktionshindrade personer i Kanada (Devandas-Aguilar, 2019).

Det péagar en intensiv forskning avseende likemedelsbehandling for
flera allvarliga neurologiska sjukdomar, bland annat ALS. Pa senare tid
har man ocksa lyckats ta fram flera genmodifierande behandlingar for
vissa sjukdomar som vanligtvis dr forenade med omfattande funktions-
hinder (exempelvis spinal muskelatrofi, Duchennes muskeldystrofi, Pom-
pes sjukdom). Det ér ofta dyra lakemedel och kréver livslang behandling.
Kan man vara siker pa att samhallet inte kommer att erbjuda dodshjilp
som ersittning for andra och dyra behandlingsalternativ antingen genom
att minska tillgangen till dem eller géra dem mindre attraktiva?

Det dr olagligt att tvinga eller att otillborligt paverka en person att
avsluta sitt liv genom dodshjilp (DWDA, 1997, section 4). Men utma-
ningen ligger i hur man klart ska kunna bevisa en sidan paverkan
med sa hog grad av sikerhet att det kan leda till att nagon déms. For-
budet mot otillborlig paverkan kan saledes hévdas vara en illusorisk
sakerhetsmekanism.

Slutsats

Oregons lag rorande lakarassisterat sjdlvmord kallas Death With Dignity
Act. En virdig dod, utan svdra symptom, ar vad bade foresprakare och
motstandare till dodshjélp i ndgon form 6nskar.
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Den palliativa varden kan inte i varje enskilt fall férsakra patienten om
en helt symptomfri dod, det maste man vara medveten om (se kap. 10).
Och for ménga manniskor - enligt statistik fran Oregon - ar autonomi,
viljan att ha kontroll, att inte ligga anhdriga till last sa stark att de fore-
drar sjalvmord framfor en tid av god palliation och en naturlig dod. Men
ar av samhallet legaliserad dodshjdlp svaret pa denna naturliga radsla
infor slutet?

Erfarenheterna fran Oregon ér virdefulla nar inférandet av legalise-
rad dodshjilp diskuteras i de nordiska landerna. De visar hur svart och
kravande det ar att skapa en dodshjélpslag som innehaller tillrackliga
sakerhetsmekanismer for ett irreversibelt ingrepp. Det ér létt att havda
att vi, till skillnad fran Oregon, 4r kapabla att skapa battre och tillrackliga
kontrollrutiner. I Oregon har man gjort sa gott man har kunnat och dnda
har man inte uppnatt béttre resultat. Om Oregonmodellen introduceras i
Norden maste den tdvla om resurser med all annan sjukvard. Kommer vi
i de av vara nordiska linder som har bristande resurser till psykiatrin att
ha tillrackligt med psykiatriker for att gora ett battre arbete dn i Oregon
dér endast 1,2 % far en psykiatrisk bedomning? Redan idag har vi bris-
tande tillgang till palliativ vard i livets slutskede. Om vi infor Oregonmo-
dellen, vilken garanti har vi for att beslutsfattarna plotsligt vill tillskapa
mer resurser for att stirka den palliativa varden?

Huruvida ldkarassisterat sjalvmord i Oregon verkligen innebér en vér-
dig dod i frid och under kontroll dr svart att bedéma pa grund av bris-
tande transparens, 6ppenhet och den knapphdandiga rapporteringen om
hur patienterna verkligen dor till £6ljd av franvaro av externa observato-
rer eller lakare som overvakar vad som hénder.

Var analys av Oregonmodellen har pavisat allvarliga brister nér det
giller att skydda patienter. Det som i utgangspunkten framstar som
betryggande sikerhetsmekanismer visar sig vid ndarmare granskning
vara behidftade med svagheter. Sdrskilt beklimmande 4r det bristfdlliga
skydd som finns for svaga och utsatta manniskor sdsom patienter med
funktionshinder eller de som lider av depression eller andra psykiska
sjukdomar. Vilken utredning och behandling en enskild patient erbjuds
ar alltid i viss man avhédngigt av vilken likare han eller hon moéter,
och konsekvenserna av detta kan vara mer eller mindre avgérande for

287



KAPITTEL 14

patientens fortsatta hélsa. Det far allvarliga foljder nar den enskilde ldka-
ren tillerkdnns denna avgérande paverkan péa den irreversibla dtgarden
att avsluta patientens liv.

Det tydliga alternativet till inférandet av ldkarassisterat sjalvmord ar
en helhjartad satsning pa att erbjuda en s& hogkvalitativ palliativ vard
som mojligt. Att hjdlpa patienter med smirta, illaméende och andnéd
med god symptomlindring, det ar att ge en vardig dod. Att hjilpa dem
som kanner hoppldoshet och oro, och gora detta genom att ge god vard,
vardigt bemoétande och dér sa behovs dven ge psykiatrisk behandling (se
kap. 11), det dr att hjdlpa dem till en vardig dod. Det dr ett sdidant samhalle
vi onskar, dir méanniskor i livets slutskede far uppleva en i verklig mening
vardig dod.
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Ordforklaringer

beslutsformaga: beslutningskompetence/-anse (D/N)
bristfillig: mangelfuld/mangelfull (D/N)
drabbas: rammes (D, N)

erhéller: mottager (D), mottar (N)
foresprakare: fortalere (D), forkjempere (N)
forfragan: foresporgsel/foresporsel (D/N)
forlust: tab/tap (D/N)

forvigras: nagtes/nektes (D/N)
knapphéndiga: sparsomme (D, N)
livshotande: livstruende (D, N)

omdome: dommekraft (D, N)

omedvetet: ubevidst/ubevisst (D/N)
omhindertagas: handteres (D, N)
oroskdllan: bekymring /D, N)

outhirdlig: uud-/uutholdelig (D/N)
utvirdering: evaluering (D, N)

rorande: vedrorende (D, N)
sjdlvmordsbendgna: selvmordstruede (D, N)
skede: stadium (D, N)

skyldighet: forpligtelse/forpliktelse (D/N)
sluten: lukket (D, N)

sluttande plan: glidebane (D), skraplan (N)
syftet: formal(et) (D, N)

tillampas: anvendes (D, N)

dventyra: saette pa spill (D), true (N)
atgarden: handlingen (D), tiltaket (N)
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Er det mulig a lage en entydig,
rettferdig og forsvarlig
dadshjelpslov?

Morten A. Horn

Oslo universitetssykehus

Abstract: The public debate about assisted dying follows several tracks. The most
important political question is whether euthanasia should be legalised, and if so
how it should be delimited, regulated and controlled. Is it even possible to create
a law that delineates when assisted dying should be allowed and when it should be
prohibited, in a clear, fair and safe way? This chapter proposes criteria that can be
used to design an assisted dying law, and discusses how existing laws can be eva-
luated based on the criteria. Particular emphasis is placed on the recent Canadian
assisted dying legislation, which, in the author’s view, has failed in all three areas.

Keywords: assisted dying, Canada, justice, legislation, safety

I den norske debatten kan man here at dedshjelp «selvsagt» ber vere lov,
fordi det handler om individets liv, individets frihet — det er som om selve
utgangspunktet er at dedshjelp burde veert tillatt for lengst. Slik kunne
det selvsagt vert, i en tenkt rettsstat. Men slik er det ikke i de nordiske
landene.

Sporsmalet vi stir overfor, er om dedshjelp skal bli tillatt, og hvordan
en lov skal trekke grensen mellom lovlig og ulovlig dedshjelp. Jeg vil
innledningsvis diskutere hvorfor en slik grensedragning ma vaere ekspli-
sitt. I kapitlets hoveddel argumenterer jeg for at avgrensningen ma vere
entydig, rettferdig og forsvarlig. Til slutt vil jeg vurdere den nyutviklede

Sitering av denne artikkelen: Horn, M. A. (2020). Er det mulig 4 lage en entydig, rettferdig og forsvarlig
doedshjelpslov? I M. A. Horn, D. J. H. Kleiven & M. Magelssen (Red.), Dodshjelp i Norden? Etikk, klinikk og
politikk (Kap. 15, s. 291-309). Oslo: Cappelen Damm Akademisk. https://doi.org/10.23865/noasp.96.chis.
Lisens: CC BY 4.0.
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kanadiske dedshjelpsmodellen opp mot disse egenskapene som jeg
mener en dodshjelpslov ber ha. Jeg skisserer ogsa helt kort hvordan deds-
hjelpslovene i Benelux-landene, Oregon og Sveits kan vurderes opp mot

kriteriene.!

1 Hvorfor ma en dedshjelpslov vaere eksplisitt?

Dette kapitlet tar utgangspunkt i dagens situasjon i Norge, der dedshjelp
er eksplisitt forbudt (se kap. 3). Straffelovens § 276 forbyr eutanasi, § 277
forbyr assistanse til selvmord, og § 278 forbyr barmhjertighetsdrap. I til-
legg palegger straffelovens §§ 287-288 alle borgere en plikt til a hjelpe
mennesker i akutt livsfare, og nedlegger forbud mot & hensette en person
i hjelpelos tilstand. Dersom dedshjelp skulle bli tillatt i Norge, ville det
kreve enten en endring av disse paragrafene i straffeloven eller en egen
paragraf som hjemlet unntak fra loven pa disse omradene. En dpning for
dedshjelp ville dessuten kunne komme i konflikt med lover som regule-
rer helsepersonells plikter, som for eksempel hjelpeplikten i den norske
helsepersonellovens § 7.

I andre land, som Sverige, der assistanse til selvmord ikke er eksplisitt
forbudt ved lov (se kap. 3), ville det kanskje veere mulig a innfere vari-
anter av dedshjelp uten & endre straffeloven. Man kunne bare innfere
det som et medisinskfaglig fundert tilbud. Men dette ville ikke gi det
som mange har etterlyst: en velavgrenset og velregulert dedshjelpspraksis
under offentlig kontroll, med robuste seleksjons- og kontrollmekanismer.

Det kan virke selvsagt at dedshjelp - og da isaer eutanasi, der en person
regelrett tar livet av en annen person, etter dennes oppfordring og sam-
tykke — ma vere forankret i loven. Imidlertid finnes det eksempler pa at
dodshjelp har blitt omdefinert fra & veere en drapshandling, regulert av
straffeloven, til a bli en form for medisinsk-faglig behandling ved livets
slutt. Den kanadiske provinsen Quebec dpnet alt i 2015 for dedshjelp, men
da som del av den provinsielle helselovgivningen, uten at den foderale
straffeloven ble endret. Dette forte til en juridisk disputt (Peritz, 2015),

1 Kapitlet er en betydelig omarbeidet versjon av en tekst publisert i festskriftet til Aslak Syse
(Horn, 2016), med forlagets tillatelse.
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som ble passé da Canada aret etter legaliserte dedshjelp pa foderalt niva
(se under).

Gjentatte sporreundersokelser (se bl.a. Magelssen, Supphellen, Nort-
vedt & Materstvedt, 2016) viser at et klart flertall av nordmenn er positive
til legalisering av dedshjelp. Lignende holdninger ses i de andre nordiske
landene (se kap. 3). Selv om sperreundersekelsene i seg selv kan diskute-
res, er det liten tvil om at brede lag av folket ensker at dedshjelp skal vere
tillatt. Samtidig forutsettes det oftest i det offentlige ordskiftet at deds-
hjelpen skal skje under streng kontroll, at den bare skal gis til utvalgte
pasientgrupper, og at ingen skal bli tatt livet av mot sin vilje. Mange er
opptatt av at det ikke ma skje en utglidning.

Huvis vi skal folge folkets vilje og legalisere dedshjelp, er det da mulig a
lage en dedshjelpslov som oppfyller disse forutsetningene? Hva sier erfa-
ringene fra land som har innfert dedshjelp? Kan dedshjelp i det hele tatt
legaliseres — pa en entydig, rettferdig og forsvarlig mate?

2 Avgrensning av dadshjelp
2.1 Behovet for entydig avgrensning

En dedshjelpslov ma gi en entydig avgrensning av i hvilke situasjoner,
for hvilke personer, med hva slags dedshjelpere og gjennom hvilke pro-
sedyrer dedshjelp skal veere tillatt. Entydighet er viktig for alle involverte
parter: myndighetene, dedshjelperne, de som onsker hjelp til a de, og de
som star igjen.

Myndighetene skal straffeforfolge tilfeller av illegale drapshandlin-
ger eller illegal hjelp til selvmord. Samtidig méd hensikten med en deds-
hjelpslov vaere at legitime dedshjelpshandlinger ikke straffes eller unedig
hindres eller stigmatiseres (formalet er & gi sterkt lidende mennesker en
skansom og verdig utgang av livet). Loven mé derfor vere et praktisk
anvendbart redskap som tydelig skiller mellom nér det har skjedd en
straftbar handling, og nar det har funnet sted legitim dedshjelp. Loven
ma veere sa robust og veldefinert at den téler proving i rettsapparatet, slik
at overtredelser faktisk kan demmes. Er loven for vag, vil ikke myndig-
hetene ha noe klart grunnlag & domme lovovertredere pa, enn si definere
hva som er en lovovertredelse.
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Deodshjelperne — typisk legene — har ogsa behov for entydig avgrens-
ning av nar dedshjelp er berettiget. Dels for & kunne tilby dedshjelp til
den rette pasientgruppen, for det er ikke medisinsk selvinnlysende hvilke
pasienter som ber kunne fa dedshjelp. Dels av hensyn til legene: Beslut-
ningen om a ta et menneskes liv kan veie tungt pa legens skuldre (van
Marwijk, Haverkate, van Royen & The, 2007; Kelly, Handley, Kissane,
Vamos & Attia, 2019). Jo mer diffus lovgiver er, og jo mer som overlates
til legens skjonn, desto tyngre kan beslutningen oppleves. Legen trenger
ogsa & vite - for handlingen - hvordan myndighetene vil reagere. Det er
nodvendig for legens rettssikkerhet, men ogsa for a oppna fullgod rap-
portering: Leger vil kunne kvie seg for & rapportere dedshjelpshandlin-
ger dersom de er usikre pa om de kan bli straffet for det. Ikke minst er
det avgjorende for a sikre at ogsa pasienter som befinner seg i grasonen,
men likevel er blant dem som «ber» fi hjelp til & ta sitt liv, far denne
muligheten: En vag lov kan fore til at legene blir usikre og overforsiktige
(Hasham, 2017).

Personene som gnsker dedshjelp, typisk pasienter, er ogsa avhengige av
at en lov klart definerer hvem som skal fa hjelp til 4 do, og hvem som skal
fa avslag. De forstnevnte ma ha sikkerhet for at det virkelig er korrekt at
livet deres skal avsluttes. De sistnevnte vil métte leve videre i et liv preget
av (i deres egne oyne) uakseptabel, uutholdelig lidelse, og alternativt bega
selvmord for egen hand med mer brutale metoder. Pasientene vil kunne
mote leger med ulik grunnholdning til dedshjelp og ulikt syn pa enkelt-
saker. Er legens «nei» bare et uttrykk for denne enkelte legens holdning,
eller er det pasienten selv som ikke oppfyller kriteriene? Vil det veere noen
hjelp i 4 lete videre etter en mer sympatisk innstilt lege? Ogsé de etterlatte
etter dodshjelp vil ha behov for & kunne vite, og forsta, hvorvidt det som
skjedde, var i trad med lovens krav (Roest, Trappenburg & Leget, 2019).
Dette vil veere serlig viktig dersom de etterlatte er innbyrdes uenige om
hvorvidt dedshjelp var det rette valget.

2.2 Behovet for rettferdighet

For mange vil det vare selvsagt at en lov ma oppleves som rettfer-
dig. I dedshjelpsdebatten har jeg imidlertid mett holdninger om det
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motsatte. Noen debattanter papeker at mange lover inneberer en
avgrensning som noen kan oppleve som urettferdig (som et eksempel,
se Moen & Sterri, 2019, s. 99-101). Et enkelt eksempel er 18-arsgrensen
for forerkort: Hvor er rettferdigheten i at en umoden 18-aring far kjore
bil, mens en moden og dyktig 17%-aring ikke far lov? Hvorfor er abort
selvbestemt til utgangen av uke 12, mens man senere i svangerskapet
ma fa godkjenning av en nemnd? Dette er for sa vidt gode innvendin-
ger — samtidig som de i realiteten understreker poenget med at en lov
bor vere rettferdig, eller sa ma en urettferdighet i loven ha en forstaelig
begrunnelse.

Et hovedproblem med vilkarlige avgrensninger av helseytelser oppstar
dersom de ikke folger en form for «historisk», «naturlig» eller «biologisk»
linje. Det er lettere & oppna aksept for vilkarlige skillelinjer dersom disse
folger et slags resonnement, en naturlig demarkasjon, eller en etablert og
mye brukt merkestein.

Det er mulig a vedta en urettferdig lov - for eksempel en lov som inn-
vilger dedshjelp kun til pasienter med kreftdiagnose, eller en aldersgrense
ved pensjonsalderen (se kap. 12). Men en urettferdig lov vil, allerede fra
den vedtas, vere ustabil. Den vil raskt kunne utfordres av personer som
faller utenfor lovens kriterier, og som stiller spersmal ved de avgrens-
ninger lovgiver har vedtatt. Jo mer vilkérlig avgrensningen er, jo mindre
forstaelig framstar den, og desto svakere vil loven stéd. Presset for en utvid-
else av loven vil kunne bli sterkt — med et kraftig og ensidig medietrykk
(Staff-Poulsen, 2019). Alternativt vil en opplevd urettferdighet i loven fore
til at dens strenge krav ikke overholdes i praksis: Leger og andre aktorer
vil kunne fortolke loven etter eget hode, slik at det oppstér et misforhold
mellom lovverk og praksis.

2.3 Behovet for forsvarlighet

Forsvarlighet har to aspekter som er relevante for en dedshjelpslov. Det
ene handler om enkeltindividene - i hvilken grad loven beskytter pasien-
ten, legen og andre som er direkte involvert i dedshjelpshandlingen. Det
andre handler om konsekvensene av en legalisering pd samfunnsniva,
der det kan veere risiko for en «skraplanseffekt».

295



KAPITTEL 15

Noe av poenget med lovregulering av dedshjelp kan vere a bringe en ille-
gal praksis inn i ordnede former (Ofstad, 2009). Klarere kriterier og bedre
kontroll foreslas for a motvirke misbruk og overgrep. Men i sa fall ma en
dedshjelpslov nettopp inneholde robuste kriterier og kontrollsystemer, for
a sikre at pasienter ikke presses til a ta sitt liv, eller at uverne leger misbru-
ker den adgangen til a ta liv som loven gir dem. Forsvarlighet er avgjorende
for den som skal motta dedshjelp, for de parerende, for den som utforer
dedshjelpen, og for samfunnet som skal fore kontroll med praksisen.

2.3.1 Kontrollsystemer
En dedshjelpslov ma bygge pa et system for gransking. I den ene enden
kan man trekke alle slike saker inn for retten, hvor dommerne kan enten
frikjenne eller idemme mild straff dersom dedshjelpshandlingen er
utfert i henhold til lovens krav. I den andre enden kan man noye seg
med 4 kreve at handlingen journalferes pa linje med annen medisinsk
behandling, og sa granskes dersom noen oppdager misligheter.
Overordnet ma en gransking forega enten forskuddsvis eller etter-
skuddsvis. Det vanlige i land som har legalisert dedshjelp, er a gran-
ske i etterkant av handlingen. Imidlertid er det problematisk & betegne
en slik lesning som «forsvarlig». Pasienten vil da vere tatt av dage, og
loven maktet ikke & forhindre det. Det viktigste vitnet — pasienten selv
- vil veere ded, og kan ikke bidra med informasjon. Et «livstestament»
(«advance directive») kan kompensere for dette, men gir ingen mulig-
het til kontrollspersmal eller supplerende undersekelser. Et «forsvarlig»
granskingssystem ber prinsipielt sett plasseres forut for dedshjelpen.
Dette ville ogsa vere best for rettssikkerheten til legen, som ellers kan
risikere a utfere en kriminell handling «i god tro», for deretter & bli fun-
net skyldig i lovbrudd og straffet.

2.3.2 Samfunnseffekter

I en del land hvor dedshjelp debatteres, er talsmenn for funksjonshem-
medes foreninger (se f.eks. Campbell, 2019) bekymret for at personer som
dem vil oppleve at retten til d de vil bli til en plikt til 4 velge doden (se
Warnock, 2008, for en drefting av om det kan vare en moralsk plikt til
a do). Det a fortsette a leve, i visshet om at man utgjer en byrde for sine
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omgivelser, kan bli til et valg man ma gjore og sta ansvarlig for — i en situ-
asjon der staten har dpnet for og lagt til rette for at man kan fjerne byrden
og seg selv gjennom legal dedshjelp (se ogsa kap. 5).

I dag framstdr nok dette som en uhert problemstilling. Spersmalet er
hvordan det vil fortone seg i et samfunn der dedshjelp er institusjona-
lisert og normalisert (Ross, 2015; Aviv, 2015). Jo vanligere det blir at for
eksempel eldre mennesker velger 4 ta sitt liv, jo sterkere blir kontrasten til
de som avstar fra dette valget: De som takker nei til en livsavslutning som
ville skane deres pargrende og dessuten allokere knappe helseressurser
til mer verdig trengende (se Vigeland, 2009). En dedshjelpslov som skal
veere forsvarlig, vil matte hanskes med denne muligheten for at mennes-
ker kan fole seg presset til 4 ta sitt liv fordi de utgjor en byrde for andre.

Legalisering av dedshjelp vil kunne ha store konsekvenser for lege-
pasient-forholdet og legerollen (se kap. 9). P4 samfunnsniva vil utfordringen
seerlig veere & finne en balanse mellom hensynet til to grupper med motstri-
dende interesser: Pasienter som ensker hjelp til & do, der de bor og nar de
onsker det, og leger som ikke onsker & bruke sin legegjerning til slikt arbeid.

2.3.3 Skraplanseffekt og verdiglidning

Det a legalisere dedshjelp vil kunne fd samfunnsmessige konsekvenser,
seerlig i form av det som kalles «skriplanseffekten». Skraplansargumentet
kan bli latterliggjort i det offentlige ordskiftet, det kan bli framstilt som
at man tror alt vil ga utforbakke: Hvis vi legaliserer dedshjelp til termi-
nalt syke kreftpasienter i dag, vil vi i morgen ta livet av pasienter med
demens for & spare penger. Dette er etter mitt syn en forvrengning av
argumentet. Essensen i argumentet er at hvis vi (for eksempel gjennom
lovendringer) apner for handlinger som i dag er marginalt akseptable,
vil i neste omgang disse handlingene ligge innenfor det normale. Slik vil
vare felles verdier i samfunnet endre seg — utsettes for en glidning -, og
med tiden vil ting som er utenkelige i dag, kunne framsta som en logisk
konsekvens av samtidens verdisett.

Uttrykket «skraplanseffekt» gir en klar assosiasjon til en utvikling der
ting gar utforbakke, til noe negativt. Men en gradvis utvidelse av deds-
hjelpen, til & inkludere stadig sterre grupper, kan ogsa ses pa som noe
positivt. For noen vil en slik prosess veere den riktige og forsvarlige méten

297



KAPITTEL 15

d introdusere dedshjelp i et samfunn pa: Starte med en begrenset mal-
gruppe, og sa utvide tilbudet etter hvert som vi far erfaring med og blir
trygge pa metoden. Derfor er det krevende & diskutere offentlig om en
lov kan gi en skréplanseffekt. Det vil avhenge av debattantens eget syn pa
dodshjelp om man mener en slik utvikling er bra eller darlig.

Den norske filosofen Lars Johan Materstvedt har introdusert idéen om
at legalisering av dedshjelp vil medfore institusjonalisering av dedshjel-
pen, og at dette i sin tur vil fore til normalisering av det som opprinne-
lig var en eksepsjonell praksis (Materstvedt, 1998). Min versjon av dette
argumentet er at det a fjerne lovforbudet mot dedshjelp kan iverksette
en verdiglidning, og at denne verdiglidningen i neste omgang vil kunne
svekke var motstandskraft mot stadig nye utvidelser av loven — potensielt
langt utenfor det som var vér intensjon da loven ble vedtatt.

Jeg mener at en slik verdiglidning er en mulig risiko viloper ved a lega-
lisere dodshjelp til utvalgte pasientgrupper, og at en dedshjelpslov derfor
kan ha en iboende svakhet: Selv om vi forseker a lage en snever lov som
skal lese noen patrengende saker, som medieomtalte tilfeller av haples
lidelse, kan lovendringen utlgse prosesser og krefter for utvidelse som vi
ikke nedvendigvis vil klare & kontrollere.

Faktorer ved en dedshjelpslov som kan fremme eller motvirke en skra-
planseffekt, er, som nevnt i dette kapitlet, entydig avgrensning, rettfer-
dighet og kontrollordninger. Dersom loven er vagt avgrenset, vil det veere
mulig med en betydelig glidning i praksis, og dermed etablering av nye
normer, uten at loven i seg selv trenger & endres. Dersom loven etablerer
dedshjelp som et urettferdig tilbud til kun en snever gruppe pasienter, vil
dette medfore et press om utvidelse. Dersom kontrollsystemene er svake,
vil aktgrene kunne utvide praksis i takt med at verdiene stadig endrer
seg. Et aspekt ved forsvarligheten av en dedshjelpslov er lovens evne til &
motsta en skriplanseffekt.

3 Hvordan presterer eksisterende
dedshjelpsmodeller?

Jeg har na diskutert tre vurderingskriterier for en god dedshjelpslov:

Den ma gi en entydig avgrensning, den ma vere rettferdig, og den ma
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veere forsvarlig i praktisk bruk. Dette avsnittet ser neermere pa hvorvidt
utvalgte dedshjelpslover i andre land oppfyller disse kriteriene.

De sakalte «Benelux»- og «Oregon»-modellene for dedshjelpslegalise-
ring er beskrevet i detalj i kap. 13 og 14. Den sveitsiske modellen for deds-
hjelp er mye omtalt i mediene grunnet «dedshjelpsturismen» til Dignitas-,
Exit- og Lifecircle-klinikkene. Men som modell for andre land er Sveits
darlig egnet, siden landet ikke har noen egen dedshjelpslov. Dedshjelp er
narmest «tillatt» en passent, fordi uegennyttig assistanse til selvmord er
unntatt for straff. For en beskrivelse av det juridiske grunnlaget for deds-
hjelp i Sveits, se Mauron (2015).

3.1 Erfaringen fra Canada

3.1.1 Legaliseringsprosessen

Den kanadiske modellen er derimot av stor interesse — ikke minst for de
nordiske landene: Canada har, i likhet med vare land, inntil nylig holdt
fast ved et dedshjelpsforbud. Canada ligner ogsa pa de nordiske landene
nar det gjelder samfunnsmodell og geografiske utfordringer. Landets
erfaring kan lare oss noe om hvordan en politisk legaliseringsprosess
kan forega, og hvilke konsekvenser dette kan fa for utformingen av en
dedshjelpslov.

Canadas legalisering av dedshjelp har en unik bakgrunn, idet den sprin-
ger ut av menneskerettslige forhold: Det var ikke politikerne, men landets
hoyesterett, som i 2015 (Carter-dommen) besluttet at dedshjelp i noen for-
mer matte veere tillatt. Hoyesterett mente at et totalforbud mot dedshjelp
krenket borgernes rettigheter etter det kanadiske charteret. Dette i kontrast
til situasjonen i Europa, der menneskerettsdomstolen i Strasbourg i Diane
Pretty-dommen slo fast at et forbud mot dedshjelp ikke er i strid med men-
neskerettene. I foregangslandet Nederland var det heller ikke pasientrettig-
heter som motiverte domstolenes aksept for dedshjelp: Snarere var det en
anerkjennelse av at legen sto overfor to motstridende forpliktelser — hen-
synet til loven og hensynet til den lidende pasienten -, og at dette kunne
brukes som et forsvar for legens handlinger (se kap. 13).

Canadas hoyesterett ga lovgiver en kort tidsfrist for & utarbeide en lov
som skulle tillate dedshjelp til:
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... a competent adult person who clearly consents to the termination of life

and has a grievous and irremediable medical condition, including an illness,

disease or disability, that causes enduring suffering that is intolerable to the

individual in the circumstances of his or her condition. (Supreme Court of

Canada, 2015)

Da det liberale partiet i Canada samme ar fikk rent flertall i parlamentet,

ble dette omsatt i en lov vedtatt i juni 2016 (Justice Laws Website, 2016).

Loven etablerer et unntak fra straffelovens forbud mot drap og hjelp til

selvmord, gitt at den som mottar dedshjelp, er voksen (> 18 ar) og beslut-

ningskompetent, har avgitt informert samtykke til dedshjelp og oppfyller

et sett med medisinske kriterier. Disse er gjengitt i tabell 1, med forfatte-

rens kommentarer ut fra hvordan kriteriene oppfyller kravet til entydig

avgrensning.

Tabell 1. De medisinske kriteriene for dedshjelp i den kanadiske loven av 2016, med forfatterens

kommentarer.

Lovens krav Kommentar

Tilstand Serious illness, disease or Ikke avgrenset til somatisk lidelse.
disability.

Uhelbredelig Must be in an advanced state that | Ikke definert naermere, men det
cannot be reversed. presiseres at man ikke trenger a

veere i en terminalfase.
Lidelsestrykk og Must experience unbearable Uutholdelig lidelse som definert

lindringsmuligheter

physical or mental suffering (...)
that cannot be relieved under
conditions that patient considers
acceptable.

av pasienten. Pasienten avgjer
om han vil akseptere eller forsgke
lindrende tiltak.

Forventet levetid

Must be at a point where natural
death has become reasonably
foreseeable.

Ikke definert neermere hva som
ligger i «reasonably foreseeable
deathy; det spesifiseres at man ikke
trenger & ha en dedelig sykdom.

Metode

Medical Aid in Dying (MAID)

Omfatter bade eutanasi og
legeassistert selvmord, i praksis
nesten bare eutanasi.

3.1.2 Manglende avklaringer

Det er verd a merke seg at loven er uklar pa hva som ligger i at doden er

«reasonably foreseeable». Dette er intendert: Loven skal vaere vag pa dette

punktet, for 4 gi leger (og det som i Canada kalles «nurse practitioners»;
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tilsvarer det som i Norge na introduseres som «avansert klinisk syke-
pleie» (AKS)) fleksibilitet i utevelsen av dedshjelpen (Government
of Canada, 2016). Loven utelukker ikke dedshjelp pa grunnlag av ren
psykisk lidelse, sa sant kriteriet om «reasonably foreseeable death» kan
anses som oppfylt, men har sa langt blitt tolket restriktivt pa dette fel-
tet (dette kan na bli utvidet, se CBC Radio, 2020). Loven krever ikke at
den medisinske grunntilstanden i seg selv skal vare dedelig. Dette ville
ha vert rart ettersom pasienten som fikk hoyesteretts medhold i Car-
ter-dommen, led av smertefull, men ikke dedelig, spinal stenose. Loven
apner ikke for dedshjelp til mindreérige (< 18 ar) eller til personer uten
samtykkekompetanse. Men i forbindelse med lovgivningsprosessen
pala parlamentet regjeringen a utrede utvidelse av loven til a omfatte
«competent minors», og dedshjelp pa grunnlag av forhandserkleering
(«advance directives») samt til pasienter med ren psykiatrisk begrun-
nelse for dedshjelpsonsket. The Council of Canadian Academies leverte
i 2018 tre rapporter om dedshjelp for disse tre gruppene (Council of
Canadian Academies, 2018). Utredningen avdekket framfor alt ulike
oppfatninger og manglende evidensgrunnlag, og ga ingen klar retning
for videre lovendring.

3.1.3 Loven i praksis

I arene som er gatt siden dedshjelp ble legalisert i Canada, har fore-
komsten gkt raskt, i den grad at det har overrasket foregangsmannen,
Quebecs helseminister Gaétan Barette (Plante, 2016). Per april 2019
har det veert minst 6700 dedshjelpstilfeller i Canada. Dette utgjor over
1 % av alle dedsfall, men tallene er usikre og omstridte (Schadenberg,
2019).

Det har veert flere rettssaker der pasienter har utfordret den restrik-
tive tolkningen av begrepet «reasonably foreseeable death». I en banebry-
tende rettssak fra provinsen Alberta fikk en 77 ar gammel kvinne med
artrose (slitasjegikt) rettens medhold i at hun kvalifiserte for dedshjelp.
Flere leger hadde vegret seg for a yte dedshjelp til henne, fordi de var usi-
kre pa om hennes dod var «rimelig forutsigbar» (Hasham, 2017). Fortsatt
pagar det saker i rettssystemet for a fa avklart hva som kan tolkes inn i
begrepet. Striden bunner i at hoyesterett, i Carter-dommen, ikke hadde
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som kriterium at pasienten skulle veere deende. Det er derfor et sporsmal
om ogsa 2016-loven er i strid med charteret.

Det har hittil ikke veert dpnet straffesak mot leger som feilaktig har
utfort dodshjelp. Men det er verd & merke seg at den kanadiske loven gjor
klart at leger og sykepleiere som bryter loven, ikke skal straffes, dersom
de handler i god tro. Derfor er det uklart hva som skal til for & domfelle
helsepersonell som handler i strid med lovens krav.

Innferingen av dedshjelp i Canada har avdekket problemer med til-
gjengelighet av helsetjenester. Quebecs College of Physicians hevdet i
2018 at mangel pa palliativt tilbud og omsorgstjenester drev pasienter til
a be om dedshjelp i stedet (CBC News, 2018). Samtidig er det utfordrin-
ger med a oppna tilgang til dedshjelp for pasienter som gnsker det. Den
kanadiske legen Ellen Wiebe er blitt kjent som dedshjelpslege, og kon-
taktes av pasienter som ikke far hjelp av sin egen lege (Jacobsen, 2018).
Det har veert flere saker der sykehus og pleieinstitusjoner har nektet leger
a utfore dedshjelp i sine lokaler, slik at pasienter har mattet flytte pa seg
for a fa hjelp til a de. Retten til & reservere seg mot a yte dedshjelp har
kommet under press (Cousins & Jones, 2020). Det kanadiske parlamentet
har siden 2018 debattert en lov som gir leger reservasjonsrett; den er ennd
ikke ferdig behandlet. Den kanadiske legeforeningens policy er at leger
som ikke selv vil yte dedshjelp, plikter & viderehenvise pasienter som ber
om dette, samt a gi full informasjon om dedshjelp og stille pasientjournal
til rddighet for dette formalet (Canadian Medical Association, 2017).

3.1.4 Evaluering av den kanadiske dedshjelpsloven

Vurdert opp mot kriteriene for en god dedshjelpslov jeg har trukket opp
i dette kapitlet, framstar Canadas lov som svak pa alle punkter: Avgrens-
ningen er med hensikt gjort vag, noe som overlater avgrensningen til
legene og deres skjonn, apner for variabel praksis og gjor det vanskelig &
si hva som er innenfor eller utenfor lovens krav. Dette har resultert i bade
rettssaker og frustrasjon i offentligheten. Nar man leser kanadiske avi-
ser, far man inntrykk av at loven oppfattes som urettferdig, seerlig fordi
«mature minors», pasienter med psykiske lidelser eller pasienter med
demens ikke far hjelp til a de. Kravet om kort forventet levetid kommer
i konflikt med hgyesteretts resonnement om at et urimelig forbud mot
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dedshjelp kan «tvinge» pasienter som onsker a framskynde deden, til &
ta sitt eget liv pa brutalt vis. Loven baserer seg pa etterskuddsvis (innen 30
dager) innrapportering av dedshjelpen fra legen/sykepleieren via et nett-
basert rapporteringsskjema. Pasientjournal, eller vurderingen fra lege
nr. 2, trenger ikke a vedlegges. Nyhetssaker i kanadiske medier har vist
hvordan det vage lovverket har blitt tolket kreativt av liberale leger, noe
som for sa vidt er i trdd med lovgivers intensjon. Likevel er det vanskelig
a forsta hvordan den kanadiske dedshjelpsloven kan betraktes som en
forsvarlig losning pa heyesteretts utfordring: Det a legalisere dodshjelp til
visse personer, samtidig som man skal ivareta hensynet til personer som
ikke skal fa hjelp til a de.

3.2 Hvordan presterer dedshjelpslovene?

Innenfor rammen av dette kapitlet lar det seg ikke gjore & gjennomfore
en grundig analyse av hver av de eksisterende dedshjelpslovene verden
over som tjener som mulige modeller for en nordisk dedshjelpslov. Basert
pd min kunnskap om de viktigste dedshjelpsmodellene - «Benelux-
modellen» (se kap. 13), «Oregon-modellen» (se kap. 14), den sveitsiske
modellen (ikke omtalt i detalj i denne boka, men se Mauron, 2015) og
erfaringen fra Canada - forseker jeg i tabell 2 summarisk & vurdere
de viktigste modellene for dedshjelp opp mot kriteriene entydighet,
rettferdighet og forsvarlighet. Plassen tillater ikke en lengre diskusjon for
hvert av disse kriteriene og for hvert av landene. Det er heller ikke gitt at
alle aktorer ville vurdere hvert lands lovgivning likt. Heller enn a leses
som den endelige analysen av for eksempel Nederlands dedshjelpslov,
kan denne analysen illustrere hvordan vi i det offentlige ordskiftet om
dedshjelp kan strukturere diskusjonen om konkrete lover. Dersom man
har som premiss at dedshjelp i en eller annen form skal vere tillatt, kan
man like fullt se styrker og svakheter ved ulike mater & legalisere det pa.
Det & organisere disse momentene i strukturen entydighet, rettferdighet
og forsvarlighet kan gjore det lettere a diskutere et komplisert og verdila-
det sporsmal. Ikke minst lovgiverne ber oppfordres til a adressere alle
disse tre aspektene hvis de bestemmer seg for a lage en lov som tillater
dedshjelp.
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4 Oppsummering

Jeg har i dette kapitlet argumentert for at hvis man forst skal ha en deds-
hjelpslov, ma den vere entydig avgrenset og bygge pa kriterier som er sa
rettferdige og forstaelige at de kan respekteres og motsta press om end-
ring. Jeg har vist at manglende avgrensning og rettferdighet kan fore til
problemer med forsvarlighet, og at dette er et avgjerende aspekt for hvor-
dan loven blir oppfattet av lovgivere og brukere. Eksisterende dedshjelps-
lover internasjonalt har store svakheter bade nér det gjelder entydighet,
rettferdighet og evnen til a gi en forsvarlig regulering av dedshjelp. Mitt
syn er at dette illustrerer at det er vanskelig, kanskje umulig, a legalisere
dedshjelp pa en entydig, rettferdig og forsvarlig mate. Det er derfor jeg er
motstander ikke bare av a utfore dedshjelp selv, men ogsa av a apne for at
leger som er villige til det, skal fa lov a utfere dedshjelp.

Oppsettet i dette kapitlet gir aktorer en struktur for diskusjon av eksis-
terende og potensielle dedshjelpslover. Selv om tilhengere av dedshjelp
kan vurdere fakta annerledes enn det jeg har gjort her, gir denne struk-
turen et grunnlag for & kategorisere fakta og belyse hva vi er uenige om.
Hvor stor vekt man vil legge pa at en dedshjelpslov er entydig, rettferdig
og forsvarlig, blir til slutt et politisk sporsmél. Men politikerne ber utfor-
dres pa alle disse tre aspektene, dersom de presenterer en lov for a tillate
dedshjelp i de nordiske landene.
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Ordforklaringer

for lengst: for lange sen (S)

merkestein: milstolpe (S), milepzel (D)

rart: meerkeligt (D)

reservere seg mot: vaegre sig mod (D)

reservasjonsrett: rétt att siga nej av samvetsskal (S), ret til at sige nej af
samvittighetdsgrunde (D)

skraplanseffekt: sluttande plan (S), glidebaneeffekt (D)

uverne: vardslosa (S), skedeslagse (D)

utforbakke: utférsakning (S), ned ad bakke (D)
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