DANSK PSYKIATRISK

SELSKAB

15. juli 2022

Til Sundhedsministeren/Sundhedsministeriet

Vedr.: Hgring over udkast til forslag til Lov om a&ndring af sundhedsloven (Fravalg af
genoplivningsforsgg ved hjertestop).

Tak for inddragelsen i denne hgring.

Fra Dansk Psykiatrisk Selskabs side har vi fglgende kommentarer.

Forslaget er rettet mod personer over 60 ar, og det beskrives at nogle kan veere "traet af dage".
Psykiatriske patienter navnes ikke. Der er en del psykiatriske patienter der praesenterer sig med et
lignende billede. Men vi lzeser ikke loven som vaerende rettet mod den gruppe. En bekymring er
det tilfelde hvor fx en deprimeret patient, der ikke er inhabil, fraveelger genoplivning og
efterfglgende har et selvmordsforsgg. | dette tilfaelde vil det ikke vaere tilladt at genoplive efter
hjertestop som fglge af selvmordsforsgget. Som vi laeser det tages der ikke stilling til dette eller
lignende tilfeelde i lovforslaget.

Mvh.
Pva/Bestyrelsen i Dansk Psykiatrisk Selskab

Christian Legind
Leege, ph.d.

Dansk Psykiatrisk Selskab
www.dpsnet.dk

Forperson: Merete Nordentoft, e-mail: forperson@dpsnet.dk
Sekretar: Lene Tilgreen Nielsen, lth@dadl.dk
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GENOPLIVNING (@ @danskraadforgenoplivning

Til Indenrigs- og Sundhedsministeriet
21.juni 2023

Hgring vedr. forslag til lov om aendring af sundhedsloven
Tak for muligheden for at kommentere pd udkastet til lov om asendring af sundhedsloven (mu-
lighed for forudgaende fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop).

Dansk Rad for Genoplivning har ikke nogen bemaerkninger til udkastet udover en generel kom-
mentar til den politiske aftale om, at der ikke er sundhedsfaglige argumenter, som underbyg-
ger aldersgraensen pa 60 ar. Vi vil foresla, at hvis der er et politisk snske om en ret til fravalg af
genoplivning, at denne sa bgr gaelde alle over 18 ar.

Herudover er det positivt, at der i det nye udkast fremhaeves, at fravalg af genoplivningsforsgg
ved hjertestop alene vil veere gaeldende for sundhedspersoner og ikke for almindelige borgere
som eksempelvis hjertelgbere. Vi vil dog fortsat gerne fremhaeve, at der i implementeringen af
og formidling af loven bgr fokuseres pa ikke at skabe tvivl for almindelige borgere, om at de

fortsat skal traede til, hvis de er vidne til et hjertestop.

Dansk Rad for Genoplivning stiller sig gerne til radighed i det videre arbejde.

Med venlig hilsen

Christian Hassager
Overlaege, professor og bestyrelsesmedlem, Dansk Rad for Genoplivning

&

Stine Strandkjeer
Sekretariatschef, Dansk Rad for Genoplivning
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18. august 2022

Til Sundhedsministeriet

Hgringssvar vedrgrende lovforslag om fravalg af genoplivningsforsgég ved hjertestop.

Dansk Selskab for Akutmedicin (DASEM) er noget overrasket over at vi ikke er selvsteendig hgringspart vedr.
lovforslag om fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop. Stillingtagen til genoplivning ved hjertestop har
overordentlig stor relevans for akutmedicinerne i akutmodtagelserne i det daglige kliniske arbejde, hvorfor

vi svarer som medlem af LVS. Vi anmoder om fremover af blive direkte hgringspart indenfor anliggender pa
akutomradet.

DASEM anerkender behovet for og retten til - som beskrevet i den politiske aftale “Det gode zeldreliv” - at
habile aldersveekkede borgere skal have mulighed for at fravaelge genoplivning ved hjertestop. Alt for
mange genoplivningsforsgg igangsaettes pa et etisk tvivisomt grundlag, der desveaerre ofte fgrer til
uopsattelig skade for patienten. Men hjertestop kan finde sted i flere forskellige sammenhange, og kan
ved tilstedevaerelse af kompetent sundhedspersonale indimellem korrigeres ganske hurtigt, uden at
patienten ngdvendigvis far mén eller forringet livskvalitet heraf.

En del relevante kommentarer fra de inviterede interessenters perspektiv er allerede omtalt i DEFACTUMs
foranalyse juni 2021. DASEM har yderligere fglgende kommentarer til lovforslaget:

Galder fravalg af genoplivning alle situationer med klinisk hjertestop?

Udfordringen med hjertestop, er at man i situationen ikke kan have en samtale med patienten om
eventuelle bedste behandlingstilbud. Normalt ved hjertestop situationer, vurderes mange faktorer, sasom
tid med hjertestop, tidspunkt for opstart af hjerte-lunge redning, tid til eventuelle fgrste sted med
hjertestarter, patientens tidligere sygdomshistorik, funktionsniveau og meget andet. Fravalget af
genoplivning uden disse vurderinger, kan betyde at alderssvaekkede, men dog raske patienter, ikke bliver
behandlet for en fuldt reversibel tilstand, med store chancer for et godt outcome uden mén.

Eksempler pa klinisk hjertestop der kan handteres med simple indgreb med god prognose kan vaere:



e Overtryk i lungehulen ved sammenklappet lunge hos traumepatienten. Her er arsagen
genoprettelig ved et simpelt indgreb (aflastning af overtrykket) og prognosen god hvis behandlet
rettidigt.

e Rask 60-arig med lungebetandelse, der far intravengs penicillinbehandling og udvikler allergisk
shock. Tilstanden vil dog kunne genoprettes uden fglgevirkning med hurtig indgift af adrenalin.

¢ Den nedkglede patient, hvor greensen mellem hjertestop og svagt kredslgb med bevidstlgshed kan
veere svaer at bedgmme klinisk, men hvor prognosen er god ved genopvarmning.

e En patient under overvagning af sundhedspersonale far pludselig hjerteflimmer i naerheden af en
hjertestarter, der ved et enkelt stgd kan genoprette hjertets funktion indenfor fa minutter, uden
eftervirkninger og uden tab af livskvalitet

Hvor gar graensen for fravalg af genoplivning ved hjertestop, hvor sigtet er at forhindre uetiske
genoplivningsforsgg der i veerste fald efterlader patienten i en tilstand af forringet livskvalitet, og til
hjertestop, der ved hurtig indgriben kan behandles uden eftervirkninger og god prognose?

Leegger lovforslaget op til at der fraveelges alle typer af hjertestop? Og hvis der er undtagelser - hvordan
skelner sundhedspersonalet? Kan man differentiere sit genoplivningsgnske i den centrale database?

Er borgerens fravalg af genoplivning ud fra et tilstreekkeligt oplyst grundlag, og fravaelger borgeren aktivt
tilstande med hjertestop, hvor genoplivning kraever simple indgreb og har god prognose uden forringelse af
livskvalitet?

DASEM anerkender at det i en given situation med hjertestop kan veere endog meget svaert at differentiere,
hvornar genoplivning hos den alderssvaekkede bidrager til det gode zldre liv, og hvornar det ikke ggr. Men
for DASEM er det afggrende at den alderssveekkede borger der fravaelger genoplivning ved hjertestop, gar
det ud fra et oplyst grundlag.

Som DASEM laeser lovforslaget, skal borgeren selv have mulighed for at tilga valg eller fravalg, uden
yderligere laegefaglig radgivning om konsekvenserne. Noget som ellers er helt essentielt i
behandlingsforlgb, og vurdering af eventuelle risici, i alle andre henseender.

Psykiatrien:

Det er en meget vaesentlig mangel, at man ikke med lovforslaget har forholdt sig til, hvordan midlertidig
inhabilitet (pga. sindssygdom eller ligestillede tilstande) handteres. Herunder hvordan det sikres, at
borgeren er habil i forbindelse med tilkendegivelse og registrering af gnske om fravalg af
genoplivningsforsgg. Som eksempel kan overvejes en situation hvor en patient med bipolar lidelse i enten
en manisk eller depressiv fase lader registrere et gnske om fravalg — kan man sige, at patienten er fuldt
habil pa dette tidspunkt? Og hvem undersgger/sikrer habilitet pa tidspunktet for registrering?

| et sadant tilfaelde vil den foresldede betaenkningsperiode, 7 dages fristen, ikke ngdvendigvis ggre en
forskel.

Integrering mellem det centrale register og Sundheds IT

Et vigtigt forhold der ikke synes naermere belyst er hvorledes man sikrer integration mellem det centrale
register og sundheds IT, saledes at patientens seneste registrering er fuldstaendig tidstro opdateret i alle
systemer (inkl. tilbagekald af fravalg). Og hvad ggr man som sundhedspersonale i situationer med IT-
nedbrud?



Konklusivt har DASEM sympati med lovforslagets intentioner om at give den alderssvaekkede borger ret til
selvbestemmelse hvad angar fravalg af genoplivning ved hjertestop. Men vi finder ogsa at der er et gra-
zone omrade der ikke ngdvendigvis er indeholdt i borgerens aktive fravalg. Hvordan sikrer man at
borgerens fravalg sker pa et oplyst grundlag, og skal man kunne give et differentieret fravalg? Kan vi i
sundhedsvasnet sikre at borgerens gnske efterkommes, hvis hjertestoppet ikke konstateres af
sundhedsprofessionelle? Hvordan informeres eksempelvis de mange hjertelgbere, der i stigende grad er
farste kontakt til hjertestop udenfor sygehusene og uden naerveer af det praehospitale beredskab? Der er
mange spgrgsmal der melder sig ved et aktivt fravalg af behandlingen af en tidsensitiv tilstand, uden
sort/hvide drsager og outcome.

Med venlig hilsen

Henrik @mark, MD, MPM

Formand for Dansk Selskab for Akutmedicin
Speciallaege i akutmedicin & thoraxkirurgi
Ledende overlaege i klinisk akutmedicin
FAM, Odense Universitetshospital
omark@dadlnet.dk

+45 29880610



Dansk Selskab for Akutmedicin (2022)

Kommentarer vedr. udkast til lovforslag om Fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop
Dette sendes som supplerende kommentar pa vegne af Dansk Selskab for Akutmedicin:

Godt initiativ at abne op for at fravaelge genoplivning set ud fra ret til selvbestemmelse og autonomi, men
der er stadige etiske overvejelser at ggre sig i forhold til om gamle kan fgles sig presset hertil for ikke at
veere til byrde for andre. Det ma understreges og en formulering som nedenfor bgr fjernes:

2.2S517, 4. afsnit:

Der er imidlertid borgere, der ikke falder inden for nogle af disse kategorier. Disse borgere har derfor ikke
mulighed for pd for- hdnd at frasige sig fors@g pa genoplivning ved hjertestop pd trods af, at de f.eks. er
aeldre, maske aldersvaeekkede og mdske har svaert ved at klare sig igennem dagligdagen. Dette uanset, at
borgerne kan nd til et sted i livet, hvor de er maet af dage.

Derudover bgr det — selvom det star kort naevnt i teksten - understreges at chancen for at overleve et
hjertestop og overleve godt er stigende — og samtidigt oplyse om, at oftest lykkes genoplivning faktisk ikke,
netop fordi hjertestop oftest sker hos zeldre og eller meget syge personer. Der kreever en meget stor
informationsopgave for at alle forstar, hvad det er der fravaelges. Hjertestop er ikke én sygdom, men en
raekke tilstande, fra hjertestop, hvor hurtig og kortvarig behandling sasom brug af hjertestarter, er
tilstraekkeligt til at patienten overlever og overlever med uandret funktion, til ugelange komplicerede
sygdomsforlgb med darligt slutresultat. Maske skulle der i stedet vaere tale om fravalg af FORTSAT
behandling/leengerevarende avanceret behandling efter fgrste behandling, hjerte-lunge-redning og evt.
hjertestarter ikke har haft effekt?

Forslaget vil derudover stille store krav til datasikkerhed og sikker udveksling af data, men selv i fald det
lykkes er der vaesentlige praktiske vanskeligheder, som ikke synes at vaere taenkt ind, ikke mindst for det
praehospitale personale, men ogsa andre sundhedspersoner:

1)

2.3.1521:

“Det bemeerkes, at patienten altid kan tilkendegive over for en sundhedsperson, at vedkommende gnsker at
tilbagekalde sit fravalg af genoplivningsfor- sag ved hjertestop i forbindelse med et aktuelt
behandlingsforlgb. Patientens tilbagekaldelse gaelder, sé snart tilkendegivelsen er fremsat, og har alene
virkning i forbindelse med det aktuelle behandlingsforlgb.

En sadan tilbagekaldelse i en aktuel behandlingssituation vil ikke eendre pd, at der er registreret et gnske om
fravalg af genoplivningsfors@g ved hjertestop i det centrale register.

Sdfremt en patient i et aktuelt behandlingsforlgb tilkendegiver over for en sundhedsperson, at
vedkommende @gnsker at tilbagekalde sit fravalg af genoplivningsfors@g ved hjertestop, vil den pdgaeldende
sundhedsperson skulle informere alle de involverede sundhedspersoner i det aktuelle behandlingsforlgb om
denne beslutning.”

Hvordan i alverden skal det forega i praksis? Zldre patienter med mange sygdomme, som hjertestop
patienter typisk er, ses af mange forskellige sundhedsfaglige som ikke sundhedsfaglige personer, hvordan
skal EN sundhedsperson informere alle andre? Hvis det skal vaere elektronisk skal det ’overrule’ den
centrale register, hvordan ggres det? En beslutning om at ga i gang med hjerte-lunge-redning skal ske
straks, hvis det skal fgre til mulig vellykket genoplivning. For hvert minut der gar inden hjerte-lunge-redning
pa begyndes mindskes ikke alene chancen for overlevelse men ogsa chancen for at overleve uden alvorlige
folgetilstande. Sa der er ikke tid til opslag eller at spgrge rundt, hvis en patient uventet pa en akutafdeling
eller andetsteds pludselig far hjertestop.



2)

2.3.2522

“De registrerede oplysninger vil skulle kunne tilgas digitalt af det personale, som skal kende og efterkomme
sddanne fravalg, hvorfor der sikres integration til de fagsystemer, som personalet benytter til daglig og
organisatorisk implementering, sa de registrerede oplysninger ggres tilgaengelige og under- stgtter
sundhedspersonalets arbejdsgange. Dette gzelder f.eks. personale pd AMK-vagtcentraler,
ambulancereddere, sygehuspersonale, sundheds- og plejepersonale i kommuner og praktiserende lzeger.”

Og side 25:

Det er Sundhedsministeriets opfattelse, at den foresldede bestemmelse om registrering af fravalg af
genoplivningsfors@g er nadvendige af hensyn til udfgrelse af en opgave i samfundets interesse, jf. artikel 6,
stk. 1, litra e. Det bemaerkes endvidere, at det vil blive fastsat ved bekendtggrelse, hvem der kan fG adgang
til oplysninger i registeret om beslutninger om fravalg af genoplivningsforsgg. Ud over den pageaeldende
selv, vil det veere de personer, som skal efterkomme en beslutning om fravalg af genoplivningsforsgg, der
skal have adgang til registeret, herunder AMK-vagtcentraler, ambulancereddere m.fl.

Det er godt at AMK-vagtcentraler er teenkt ind, men hvordan skal de kunne bruge og handle derefter i
praksis? Beslutning om at ga i gang med hjerte-lunge-redning skal ske straks, hvis det skal fgre til mulig
vellykket genoplivning. For hvert minut der gar inden hjerte-lunge-redning pa begyndes mindskes ikke
alene chancen for overlevelse men ogsa chancen for at overleve uden alvorlige fglgetilstande. Derfor vil
den sundhedsfaglige visitator ved 112-opkald om hjertestop hurtigst muligt vejlede i at give hjerte-lunge-
redning pa stedet og evt. tilkalde fgrstehjeelpere og hjertestarter. Hvordan skal de kunne na at tjekke noget
register uden at udszette vejlede i hjerte-lunge-redning og evt. forsinke ambulanceafsendelse? Dertil
kommer at sikker personidentifikation fgrst kan laves pa stedet ved ambulancens ankomst og maske ikke
engang der.

| et ikke ubetydeligt antal er hjertestop f@rst opstaet eller konstateres fgrst, nar ambulancen er fremme, og
her ma personalet ligeledes ga i gang med det samme og ikke bruge tid pa at sla op nogen steder.

Ved bestilte og planlagte ambulancekgrsler vil det kunne bruges, men her vil der meget blive tale om at
patienten har hjertestop i ambulancens varetaegt, men far de det, vil det — forudsat et sikkert system - veere
nyttigt.

Hvis denne loveendring skal fungere efter hensigten for de borgere, der fravaelger genoplivning, bgr dette
lovforslag ledsages af informationskampagner om abenhed om denne problemstilling, sa pargrende og
andre, sasom plejehjemspersonale kender til borgerens gnske, og undlade at ringe 112 nar patienter far
hjertestop/og eller dgr.

Til slut en mindre kommentar:
2.1.2.2 side 10 2. afsnit: om Journalfgring

" Hvis patienten helt eller delvist fravaelger tilbudt undersggelse eller behandling, herunder
genoplivningsfors@g, skal dette journalfgres. Den givne in- formation om, hvilke eventuelle konsekvenser,
fravalget kan medfgre, skal journalfgres i ngdvendigt omfang. Dette kan f.eks. vaere helbredsmaessige eller
gkonomiske konsekvenser.”

Hvad menes med ” gkonomiske konsekvenser”

Venlig hilsen

Erika Frischknecht Christensen

Overlaege, professor i praehospital og akutmedicin
Aalborg Universitet og Aalborg Universitetshospital



dsam

Dansk Selskab for Almen Medicin

30. juni 2023

Til Indenrigs- og Sundhedsministeriet

DSAM takker for muligheden for at kommentere pa Lovforslag om mulighed for forudgaende fravalg
af genoplivningsforsgg ved hjertestop.

Grundlaeggende mener DSAM, at det er et godt og ngdvendigt lovforslag. Det er ikke veerdigt, at ha-
bile 2eldre ikke har ret til at dg fredeligt af alderdom uden forsgg pa genoplivning. Der er ogsa kom-
met flere forbedringer siden sidste forslag, blandt andet muligheden for at tilgodese de personer, der
ikke har mulighed for digital tilgang og i stedet gnsker at benytte en blanket.

Der er siden sidste forslag eendret fra, at personen skal vaere habil til at personen “er i stand til at va-
retage sine helbredsforhold”. Det er en bred formulering. Hvem vurderer dette og pa hvilket tids-
punkt? Der kan opsta mange interessante situationer, hvor pargrende er uenige i en registrering, og
man maske skal vurdere med 10 ars tilbagevirkende kraft, om personen var ”i stand til at varetage
sine helbredsforhold”, da krydset blev sat.

“Det er Indenrigs- og Sundhedsministeriets vurdering, at denne nye rettighed, der er baseret pd et ob-
jektivt alderskriterium, vil vaere let for borgeren at forstd, samtidig med at den sikrer lighed for alle
aldre borgere. Fravalget vil kun blive aktuelt, hvis borgeren fdr hjertestop.”

Her vil DSAM erklzere sig uenige i, at det er let at forsta konsekvenserne af et fravalg af genoplivning
ved hjertestop. Men rettigheden er selvfglgelig meget nem at forsta. Fordele og ulemper er langt
sveerere. Det kunne anbefales, at dette forslag fglges op af grundig information om, hvad et fravalg
kan have af betydning.

Der er siden sidste forslag tilfgjet: “Stk. 4. Borgerens gnske i medfgr af stk. 1 er bindende for sund-
hedspersonen, medmindre denne har kendskab til, at registreringen er foretaget pd et tidspunkt, hvor
borgeren utvivlsomt ikke var i stand til at varetage sine helbredsforhold.”

Dette er sadan set fint nok og i trad med resten af sundhedslovgivningen. Der kan dog opsta situatio-
ner, der szetter laeger og andre sundhedspersoner i en uheldig situation juridisk set.

Hvis for eksempel en person har registreret sit gnske om ikke at blive genoplivet, bliver indlagt og
mundtligt giver udtryk for, at vedkommende gerne vil genoplives. Derefter far personen hjertestop.


mailto:dsam@dsam.dk
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e Dansk Selskab for Almen Medicin

Det naturlige ville her vaere at genoplive, men hvordan forholder lovgivningen sig sa til den sund-
hedsperson, der ivaerksaetter genoplivning pa baggrund af et mundtligt gnske, nar der star, at ved-
kommende har pligt til ikke at genoplive, nar det star i registeret. Optimalt set kan den tekniske Igs-
ning rumme historikken i patientens gnske, og at der kan tilfgjes af en sundhedsperson, at patienten
har @ndret sit gnske, men ikke laengere selv kan redigere det.

Vi vil anbefale, at det tilfgjes at hvis der er diskrepans mellem register og personens gnske, er det det
nyligst opdaterede, der er geeldende.

Med venlig hilsen

LAdath

Bolette Friderich
Formand for DSAM

Dansk Selskab for Almen Medicin Stockholmsgade 55,2100 Kgbenhavn @ 7070 7431 dsam@dsam.dk www.dsam.dk



mailto:dsam@dsam.dk
http://www.dsam.dk/

dsam

Dansk Selskab for Almen Medicin

18. august 2022

Sundhedsministeriet

DSAM takker for muligheden for at afgive hgringssvar pa dette vigtige lovforslag. Grundlaeggende
mener DSAM, at det er et godt og ngdvendigt lovforslag. Det er ikke vaerdigt, at habile zldre ikke har
ret til at dg¢ fredeligt af alderdom uden forsgg pa genoplivning, medmindre de befinder sigi en laege-
fagligt vurderet aktuel ”sygdomssituation”.

Der er i dag et gnske om gget selvbestemmelsesret og dermed behov for, at den zldre kan foretage
et fravalg af genoplivningsforsgg, uden at der er behov for en laeges vurdering af sygdomssituatio-
nen, habiliteten og skriftlige dokumentation.

Aktuel sygdomssituation

DSAM mener imidlertid, at der fortsat er behov for, at begrebet “aktuel sygdomssituation” uddybes,
sa det star klart, om den aktuelle sygdomssituation ogsa kan dreje sig om mindre alvorlige syg-
domme, eller om den kan have en karakter, hvor hjertestop er en betydelig sandsynlighed.

Information i forbindelse med fravalget

DSAM mener desuden, at det er vigtigt, at den information, som borgeren modtager ved sin digitale
underskrift, er tydelig, og at det klart fremgar, at der er tale om et fravalg af genoplivningsforsgg,
som traeder i kraft, straks efter betankningstiden pa syv dage er udlgbet.

Deling af informationer om fravalg

Nar der er tale om hjertestop og genoplivning, er der behov for hurtig adgang til oplysninger om evt.
fravalg. Der er over de seneste ar etableret et stort netvaerk af hjertestartere og hjertelgbere. Vil be-
slutningerne om fravalg blive delt med f.eks. hjertelgberappen/hjertestarterappen, sa man kender til
valget af behandlingsniveau i disse situationer?

Digital ulighed i sundhed

| forhold til den tekniske del af lovforslaget kan DSAM vaere bekymret for en yderligere skeevvridning
i sundhed. Vi er i DSAM meget opmaerksomme pa at give mest til dem, der har stgrst behov, jf. vores
pejlemaerker. Og vi oplever i daglig klinisk praksis, at mange patienter klarer sig godt med de elektro-
niske Igsninger, men der er en stor del af befolkningen — bade unge og iseer ldre — der har proble-
mer med det digitale i hverdagen. Vi ser aktuelt store problemer med Mitld, og derfor skal dette lov-
forslag fglges op med hjlp og stgtte til den del af befolkningen, som ikke er sa IT-kyndige, men som
alligevel skal have mulighed for at fraveelge genoplivningsforsgg.
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Dansk Selskab for Almen Medicin

Specifikke kommentarer

Den foresldede § 25 a, stk. 3

Habile borgere skal ved den nye ordning med digital registrering af fravalg af genoplivningsforsgg til
enhver tid kunne traekke deres gnske tilbage. Dette skal enten administreres digitalt af patienten selv
eller jf. 2.3.1. af legen i en aktuel sygdomssituation, hvor en patient tilkendegiver over for en sund-
hedsperson, at vedkommende gnsker at tilbagekalde sit fravalg af genoplivningsforsgg ved hjerte-
stop.

Hvis den behandlingsansvarlige lzege vurderer, at beslutningen skal eendres, skal laegen informere de
relevante gvrige sundhedspersoner og behandlingssteder.

Hvis patientens beslutning i en aktuel situation skal gives videre til gvrige behandlingsinvolverede
personer, vil der vaere behov for at kunne szette patientens fravalg pa “pause”. Ved udskrivelsen eller
ved afslutning af et ambulant behandlingsforlgb skal patientens fravalg justeres, sa det er patientens

aktuelle gnske, der fremgar.

Hvis patientens tilstand forbedres vaesentligt, er der ikke leengere tale om den samme sygdomssitua-
tion, som da patienten fravalgte genoplivningsfors@gg. De gvrige sundhedspersoner skal derfor af-
klare, om patienten fastholder sit gnske i den nye sygdomssituation og i det tilfeelde kontakte den be-
handlingsansvarlige leege med henblik pd fornyet vurdering af habilitet og information m.v.

Vi har i DSAM den erfaring, at man ikke kan forvente, at det sundhedsfaglige personale i hjemme-
pleje eller pa plejehjem vil reagere pa en forbedring i borgerens tilstand i forhold til registrering af
patientens fravalg af genoplivningsforsgg. Der vil derfor let opsta tvivl om, hvornar personalet skal
kontakte den praktiserende laege, i veerste fald vil dette ikke ske.

DSAM mener i stedet, at den laege, der “godkender” den habile borgers aktuelle sygdomssituation og
habilitet, bgr vaere konkret i angivelsen af, hvornar der er behov for revurdering —i lighed med andre
ordinationer. Fravalget bgr fglges op af en revurdering af, om der forventes en veesentlig bedring in-
den for en begrzaenset tidsperiode, eller om den aktuelle behandlings situation forventes langvarig
(f.eks. ved kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL), diabetes mellitus (DM) eller mere kroniske cancer-
sygdomme).

Hos den alvorligt syge og dgende skal det overvejes, om der kan foretages et laegefagligt behand-
lingsfravalg, som kan erstatte selvbestemmelsesretten. Fordelen ved den +60-ariges fravalg og det
legefaglige fravalg er, at de begge vil gaelde, i tilfeelde af at borgeren/patienten bliver inhabil.

Ikrafttraedelse, jf § 2

DSAM mener, at denne lovaendring er en vaesentlig forbedring af muligheden for fravalg af behand-
ling, og vi undrer os derfor over, at lovforslaget fgrst treeder i kraft i december 2024. Hvad er begrun-
delsen for dette? DSAM foreslar, at man finder en midlertidig I@sning, f.eks. via FMK-online, til regi-
strering af relevante oplysninger omkring fravalg af genoplivningsforsgg.

Med venlig hilsen

A (’Z
- Bolette Friderichsen
formand for DSAM
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Haringssvar til lovforslag om mulighed for
forudgadende fravalg af genoplivningsforsgg ved
hjertestop

20. juni 2023

Dansk Selskab for Patientsikkerhed takker for muligheden for at afgive hgringssvar.

Vi henviser til vores hgringssvar 16. august 2022 til det tidligere fremsatte lovforslag, men vil
fremhaeve en af de tidligere bemaerkninger og tilfgje en ny pa baggrund af de nye
bemaerkninger til det aktuelle lovforslag.

Den digitale l@sning bar ogsa omfatte det leegelige fravalg

Det er ikke ekspliciteret i bemaerkningerne til lovteksten, men det er erfaret via PS!’ deltagelse i
styregruppen og felgegruppen for udviklingen af det digitale veerktgaj, der er en del af
lovforslaget, at dette digitale veerktgj kun vil omfatte de fravalg, der er sket i forbindelse med
den Igsning, som den ny lov vil indfare.

Det er saledes ikke muligt at faje andre typer af fravalg til — de fravalg, man kan samle under
betegnelsen "det leegelige fravalg”, hvor en laege skriver i borgerens journal, at
genoplivningsforsgg ikke skal foretages. Enten pa baggrund af borgerens eget gnske eller som
falge af en leegelig vurdering af, at genoplivningsforsgg ikke bgr foretages under hensyn til en
vurdering af helbredstilstanden.

Der er naeppe tvivl om, at det vil vaere ressourcemaessigt fornuftigt at sikre, at disse andre
fravalg kommer med i lasningen, mens man i forvejen arbejder pa at lgse diverse tekniske
udfordringer. Og der er slet ikke tvivl om, at det vil Igse langt stgrstedelen af de betydelige
udfordringer, der er med at gare fravalgsbeslutninger tilgeengelige for de sundhedspersoner,
der skal reagere pa dem i den konkrete situation, hvor borgeren dgr eller findes livigs.

Vi ma endnu en gang opfordre til, at dette lases under den aktuelle udvikling af det digitale
veerktgj — det kan vel kun blive mere omkostningsfuldt at skulle ggre det senere.

Det nye fravalg geelder alle situationer — ogsa ulykker
Som en sundhedsjuridisk nyskabelse fremgar det af bemaerkningerne til lovforslaget, at der
heller ikke skal forsgges genoplivning i tilfeelde af ulykker.

PS!



Dansk Selskab for
PatientS!kkerhed

Efter den foreslaede ordning vil borgeme kunne ulkendegive. at de ikke vil
torsages genoplivet, hvis de fir hjertestop. Fravalget vil veere geldende 1
alle situationer, hvor borgeren fir hjertestop, herunder 1 ulykkestlfwlde
m.v. Det er siledes ved regustrenngen af fravalget ikke muhgt alene at fra-
vielge genoplivningsforsog 1 bestemte situationer. Det kan Ecks. ikke regi-
streres, at man onsker genoplivningsforseg, hvis hjertestoppet sker som
folge af et ulvkkestilfzelde, og kun i evrige situationer ikke onsker genop-

Ivmingsforsog

Dette er i modsaetning til de geeldende bestemmelser ved fravalg af genoplivningsforsag, hvor
det netop geelder, at udsaettes borgeren for en ulykke, skal der ydes farstehjzselp.

Ved det nye fravalg skal dette ikke ske, hvilket fx betyder, at der ikke skal ydes fgrstehjeelp, hvis
en borger er blevet kvalt i et eeblestykke, eller hvis borgeren kares over af en bil — og vel heller
ikke, hvis borgeren har begaet selvmord. Det finder vi i Dansk Selskab for Patientsikkerhed er
en darlig beslutning, som forringer patientsikkerheden.Ogsa fordi der sa vil eksistere forskellige
regler ved forskellige typer af fravalg — hvilket kun vanskeligt lader sig handtere med sikkerhed i
det kliniske arbejde.

P& vegne af Dansk Selskab for Patientsikkerhed
Ove Gaardboe

Overlaege/konsulent
Dansk Selskab for Patientsikkerhed

Dansk Selskab for Patientsikkerhed
20.juni

Side 2
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Dansk Selskab for Patientsikkerheds hgringssvar til lovforslag
om fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop
Dansk Selskab for Patientsikkerhed takker for muligheden for at afgive svar til lovforslaget.

16. august 2022

| Dansk Selskab for Patientsikkerhed er vi meget tilfredse med, at lovforslaget fremseettes, s&
der bliver taget hgjde for, at det i "Vejledning om genoplivning og fravalg af
genoplivningsforsag” fra 29. oktober 2019, blev preeciseret, at almen alderdomssvaekkelse ikke
leengere var et tilstraekkeligt grundlag for pa forhand at fraveelge genoplivningsforsag ved
hjertestop.

Med den ny lov er en aktuel sygdomssituation ikke lseengere en ngdvendig forudseetning for
fravalg af genoplivningsforsgag.

Det er endvidere meget tilfredsstillende, at der nu etableres et register, som integreres med alle
relevante fagsystemer, sa sundhedspersonalet i den konkrete situation, hvor en borger falder
om eller findes livlgs, hurtigt kan tilgd informationen om, at genoplivningsforsgg er fravalgt.

Vi vil dog gerne fremhaeve enkelte punkter, hvor lovforslaget kunne skeerpes:

1. Dansk Selskab for Patientsikkerhed har deltaget i hgringer om lovforslaget, og
derigennem ved vi, at det fra politikernes side har veeret vigtigt, at forudgaende
sundhedsfaglig radgivning ikke skal veere en forudsaetning for fravalget, fordi man har
gnsket at udvide selvbestemmelsesretten pa dette punkt markant.

Det er fremhaevet, at man i informationsmaterialet vil opfordre til, at borgeren drgfter
fravalget med sin leege eller anden relevant sundhedsperson.

Man kunne supplere dette med en opfordring til sundhedspersonalet - og isaer
leegerne, at de drgfter fravalget med borgeren, nar de bliver opmaerksom p4, at der er
registreret et sadant.

2. Den med lovforslaget betydelige udvidelse af selvbestemmelsesretten gaelder for alle,
der er fyldt 60 &r, men sa vidt vi kan se det, er der ingen objektiv begrundelse for, at
greensen skal vaere netop der. Det burde have endnu en overvejelse.

3. Den vigtigste kritik, vi har af lovforslaget, er imidlertid, at registreringsdelen af loven
kun omfatter borgerens eget fravalg via sundhed.dk.

Vi erfarer, at dette primaert er besluttet af gkonomiske hensyn, da midlerne til
datadelen er begreensede, idet der kun er afsat 26,7 mio. kr. til formalet i regi af Aftale
om udmgntning af midlerne afsat til Det gode aeldreliv.

Alle fagligt relevante organisationer pa sundhedsomradet har gnsket, at man i samme
moment optimerer registreringen ogsa af fravalg i en aktuel sygdomssituation og af det
leegelige fravalg.

En sadan registrering har veeret efterspurgt i mange ar og vil ggre anvendelsen af
registreringen optimal.



Dansk Selskab for
PatientS'kkerhed

Det forekommer ikke hensigtsmaessigt, at (begreenset) gkonomi skal forhindre, at
lgsningen fra starten omfatter alle typer fravalg af genoplivningsforsgag.

P& vegne af Dansk Selskab for Patientsikkerhed
Ove Gaardboe

Overlaege

Dansk Selskab for Patientsikkerhed

Dansk Selskab for Patientsikkerhed
16. august, 2022
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Haring over lov om a&endring af sundhedsloven (Mulighed for for-
udgaende fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop)

Dansk Sygeplejerad takker for muligheden for at afgive hgringssvar
over lov om ndring af sundhedsloven (Mulighed for forudgaende
fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop).

Vi er positive overfor, at der nu foreligger en mulighed for forudga-
ende at fravaelge genoplivningsforsgg, sa eeldre borgere (uanset syg-
domessituation) har ret til at fraveelge genoplivningsforsgg ved livets
afslutning. Ud fra et fagligt og etisk perspektiv skal vi sikre, at patien-
ter og borgere far en veerdig afslutning pa livet, og med denne lovgiv-
ning kan vi undga at iveerkseette genoplivningsforsag pa eeldre (over
60 ar), som udtrykkeligt har gnsket at fa lov til at dg, hvis de falder om
med hjertestop.

De valgte kriterier

Vi ville have foretrukket, at fravalget af genoplivningsforsgg var gjort
betinget af en forudgaende drgftelse med en sundhedsperson for at
sikre, at gnsket om fravalg ikke skyldes forhold, der kan afhjeelpes.

Vi savner ogsa fortsat en faglig forklaring pa, at aftalepartierne er lan-
det pa netop 60 ar.

Nem adgang til oplysningen om fravalg

Som neaevnt i vores hgringssvar af 12. august 2022, er det meget vee-
sentligt, at oplysningerne om fravalg bliver nemt tilgaengelige for
sundhedspersonerne. Registeret skal integreres med de gvrige op-
slags- og journalsystemer, sundhedspersonerne allerede anvender.

Samtidig er det veesentligt, at informationen om alle typer fravalg
fremgar samme sted og meget tydeligt i selve journalsystemet, sa
sundhedspersonen hurtigt kan handle pa informationen.

Krav om kendskab til fravalg
Fravalget skal naturligvis veere bindende for sundhedspersonerne,

men det er ikke nok, at oplysningerne "skal kunne tilgas” (bemaerknin-

gernes side 18, sidste afsnit), og at sundhedspersonerne har "ad-
gang” til oplysningerne (bemaerkningernes s. 18, sidste afsnit) for at

Den 30. juni 2023

Dansk Sygeplejerad

Sankt Annee Plads 30
DK-1250 Kgbenhavn K

mandag-torsdag 9.00-16.00
fredag 9.00-15.00

TIf: +4533151555
Fax: +4533 152455

www.dsr.dk
dsr@dsr.dk
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gare fravalget bindende. | tilfeelde af hjertestop vil der veere situatio-
ner, hvor den korrekte reaktion er straks at iveerkseette HLR, uden for-
inden at foretage opslag i journalen/FMK. | de tilfeelde giver det ikke
mening at kritisere eller straffe den sundhedsperson, der har forsggt
at redde liv uden at spilde dyrebare sekunder pa opslag i journalen.

Det rimelige ma veere, at sundhedspersonen er bundet af fravalget,
nar vedkommende "har kendskab til” fravalget, eller der har veeret til-
straekkelig tid til at undersgge, om der er foretaget et fravalg, fx fordi
der er flere sundhedspersoner til stede.

(U-)Kendskab til ugyldighed

Vi er bekymrede for den retsstilling afgreensningen af malgruppen
skaber for sundhedspersonerne i forhold til de midlertidigt inhabile. Vi
anerkender undtagelseni § 25 a, stk. 4, men denne er ikke tilstraek-
keligt.

Der vil veere situationer, hvor det er umuligt for en sundhedsperson at
vide, at fravalget er foretaget pa et tidspunkt, hvor borgeren var mid-
lertidigt inhabil, og hvor fravalget dermed er ugyldigt. Denne situation
synes ikke at blive opfanget af undtagelseni § 25 a, stk. 4.

Nar man fra aftalepartiernes side ikke har lyttet til organisationernes
gnske om, at borgeren forinden bgr drgfte sin beslutning om fravalg
med en sundhedsperson, er det ikke rimeligt at lsegge risikoen for
ugyldigt fravalg pa sundhedspersonerne i en situation, hvor de ikke
kan have kendskab til det.

Det er meget uheldigt, at man i bemaerkningerne blot konstaterer, at
situationen kan opsta, men ikke forholder sig til dens konsekvenser i
gvrigt, herunder fx undtager sundhedspersonerne for strafansvar i
denne situation (bemaerkningernes side 19, 1. afsnit, sidste saetning).

Inhabiles tilbagekaldelse

Det er et sveert dilemma, om inhabile patienter bgr kunne tilbagekalde
en beslutning om undladelse af genoplivning, der er truffet, mens
vedkommende var habil.

Samtidig vil der veere situationer i praksis, hvor det er sveert at vur-
dere, om der foreligger en reel tilbagekaldelse, hvis borgeren er kon-
fus og inhabil.

Fastholdes tilbagekaldelsesmuligheden for inhabile, bgr man lave en
ordning, hvor man inddrager patientens laege og evt. gvrige sund-
hedspersoner, pargrende mv., sa man sikrer, at man sa vidt muligt
folger patientens gnske.

Der bar ogsa tages mere konkret stilling til, hvordan sundhedsperso-
nerne skal forholde sig i disse situationer. Sundhedspersonerne vil
ikke have mulighed for at eendre borgerens registrering, da denne
skal eendres i det nye register. S& hvem skal foretage afregistreringen
af inhabile patienter.

Side 2 af 3



Bosteder og andre institutioner med blandet personale

Vi savner stadig en stillingtagen til, hvad der gaelder pa& bosteder og
andre steder, hvor der bade er sundhedspersonale og ikke-sund-
hedspersonale ansat, fx pa bostederne. Hverken borgere, sundheds-
personer eller andre faggrupper kan leve med, at der geelder forskel-
lige regler de ansatte imellem, saledes at nogen er bundet af borge-
rens fravalg, mens andre ikke er.

Venlig hilsen

Grete Christensen
Formand

Side 3 af 3



Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10-12
1216 Kgbenhavn K

E-mail: sum@sum.dk, cc: csk@sum.dk, adt@sum.dk og
sagl@sum.dk

Haringssvar vedr. udkast til forslag til lov om aendring af
sundhedsloven (Mulighed for forudgaende fravalg af
genoplivningsforsgg ved hjertestop)

Danske Patienter takker for muligheden for at afgive hgringssvar til
forslaget om mulighed for forudgaende fravalg af genoplivningsforsgg
ved hjertestop. Vi noterer os, at der er tale om en genfremsaettelse af et
lovforslag fra 2022, hvor Danske Patienter ogsa afgav hgringssvar. Da
lovforslagets indhold, formal og kommentarer ikke har sendret sig
vaesentligt, finder vi det relevant at genfremsaette vores kommentarer
fra sidste hgring med enkelte tilfgjelser.

Danske Patienter mener principielt, at det er en god ide, at habile,
voksne danskere selv bliver inddraget i beslutningen om, om der skal
foretages genoplivningsforsgg ved hjertestop. Det er en god idé at flere
far muligheden for at frabede sig genoplivning, fordi det principielt ikke
giver mening at tvinge voksne mennesker til genoplivning. Danske
Patienter er derfor positive over for at udvide retten, sa det ikke kun,
som i dag, er mennesker i en alvorlig, aktuel sygdomssituation, der kan
tage stilling til gnsket til- eller fravalg af genoplivhingsforsgg ved
hjertestop.

Aldersgraense

Danske Patienter er positive over for lovforslaget, men mener ikke, at
det giver mening, at retten til at fravaelge genoplivningsforsgg ved
hjertestop har en bestemt aldersgraense. Af hgringsmaterialet fremgar
det, at den foreslaede rettighed skal gaelde enhver, der er habil og er
fyldt 60 ar. Danske Patienter undrer sig over aldersgraensen pa 60 ar. |
haringsmaterialet argumenteres for, at aldersgraensen pa 60 ar er valgt
af en raekke arsager — bl.a. at det er "i naerheden af en alder, hvor
borgeren kan anses for at veere eeldre”, at risikoen for inhabilitet er
mindre end ved 70 ar, og at retten til genoplivning gares tilgaengelig for
en bredere befolkningsgruppe ved at veelge 60 ar frem for fx 70 ar.
Dette er en tilfgjelse i forhold til hgringsmaterialet ved seneste hgring.
Valget af aldersgreensen pa 60 ar synes dog stadig at veere arbitreert og
uden de ngdvendige etiske eller sundhedsfaglige bevaeggrunde.

Der kan vaere forskellige arsager til, at ogsa habile, myndige personer
under 60 ar agnsker til- eller fravalg af genoplivningsforsgg ved
hjertestop. Danske Patienter savner en nuanceret stillingtagen med
inddragelse af etiske overvejelser om, hvorvidt der skal veere en
aldersgraense, og i sa fald hvad denne skal veere. Danske Patienter
mener i udgangspunktet, at den enkelte, uanset alder, selv skal kunne
treeffe beslutning om man vil genoplives eller ej.

Dato:
30. juni 2023

Danske Patienter
Kompagnistreede 22, 1. sal
1208 Kgbenhavn K

TIf.: 33 41 47 60

www.danskepatienter.dk

E-mail:
jk@danskepatienter.dk

Cvr-nr: 31812976

Side 1/2

Danske Patienter er paraply for patient- og pargrendeforeninger i Danmark. Danske Patienter har 24 medlemsforeninger, der repraesenterer 105
patientforeninger og 900.000 medlemmer: Alzheimerforeningen, Amputationsforeningen, Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis-Crohn
Foreningen, Diabetesforeningen, Epilepsiforeningen, Fibromyalgi- og Smerteforeningen, Foreningen Spiseforstyrrelser og Selvskade, Gigtforeningen,
Hjerneskadeforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens Bekeempelse, Landsforeningen for Ufrivilligt Barnlgse, Lungeforeningen, Muskelsvindfonden,

Nyreforeningen, Osteoporoseforeningen, Parkinsonforeningen, Polioforeningen, Scleroseforeningen, Sjeeldne Diagnoser, UlykkesPatientForeningen og

@jenforeningen.
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Danske
Patienter

Til sammenligning kan naevnes, at man for at kunne oprette et

behandlingstestamente skal veere fyldt 18 ar og habil, dvs. i stand til at

tage vare pa sig selv og forsta konsekvenserne af sin beslutning. Ved et
behandlingstestamente kan man pa forhand tilkkendegive, at man ikke

agnsker genoplivningsforsgg ved hjertestop i visse situationer, hvis man Side 2/2
en dag skulle blive varigt inhabil.

Heller ikke ved konkret fravalg af behandling i aktuel sygdomssituation
geelder der en seerlig aldersgraense. Man har saledes altid ret til at sige
nej til behandling i forbindelse med en bestemt sygdom eller
indleeggelse, hvis man er habil og fyldt 18 ar. Det geelder fx hvis man er
uhelbredeligt syg, og der kun kan tilbydes livsforlaengende behandling.
Man har herunder ret til at sige nej til at blive genoplivet i den aktuelle
situation, hvis man skulle fa hjertestop.

Oplyst grundlag — et essentielt aspekt

Beslutninger, der vedrgrer borgeres liv, sundhed og trivsel, skal altid
tages pa baggrund af et oplyst grundlag. Det gaelder i saerdeleshed
beslutninger som til- eller fravalg af genoplivningsforsag ved hjertestop,
idet til- eller fravalget har store implikationer for den enkelte og dennes
pargrende. Derfor mener Danske Patienter, at det er meget vigtigt, at
den enkelte ved udfyldning af oplysninger om til- eller fravalg af
genoplivningsforsgg bliver tilbudt en let tilgeengelig samtale med en
sundhedsprofessionel. P4 den made sikres det bedst muligt, at valget
bliver truffet pa et oplyst grundlag.

Evalueringsperiode

Danske Patienter foreslar, at der i lovforslaget bliver indskrevet en
evalueringsperiode pa to ar. Det er vigtigt, at loveendringer, der som
denne har sa store indvirkninger pa den enkelte og dennes pargrendes
liv, bliver evalueret.

Centralt register

Danske Patienter under sig over, at der lsegges op til udvikling og
etablering af et nyt centralt register for registrering af forudgaende
fravalg af genoplivningsforsgg. Der er i forvejen et etableret et system til
registrering af behandlingstestamenter. Det foreslas, at en eventuelt
udvidet adgang til at fraveelge genoplivningsforsgg sker som led i
ordningen om behandlingstestamenter, som mange borgere i forvejen
har kendskab til.

Mulighed for eendring pa ethvert tidspunkt

Danske Patienter vil gerne understrege, at det ved afgivelse af
oplysningerne om gnsket til- eller fravalg af genoplivningsforsgg, skal
veere tydeligt for den enkelte, at man kan aendre sit til- eller fravalg pa
ethvert givet tidspunkt.

Med venlig hilsen

Morten Freil
Direktar



Til Indenrigs- og Sundhedsministeriet

27-06-2023
EMN-2022-01026
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Hegringssvar — Lovforslag om fravalg af genoplivning ved
hjertestop

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har den 6. juni 2023 anmodet Danske
Regioner om bemaerkninger til lovforslag om fravalg af genoplivning ved
hjertestop. Danske Regioner fremsender samlet hgringssvar pa vegne af
regionerne. Derudover har Region Sjalland sendt sarskilt hgringssvar direkte
til Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Hgringssvaret er fremsendt med forbehold for godkendelse i Danske
Regioners bestyrelse ved naeste mgde den 31. august 2023.

Danske Regioner stgtter borgernes ret til selv at bestemme over deres eget
liv. Vi hilser derfor lovforslaget velkomment og finder det positivt, at
sundhedsvaesnet nu far bedre rammer for at bidrage til borgernes muligheder
for at bestemme over eget liv.

Formal og instrukser

Det er centralt for Danske Regioner, at det i lovgivningen sikres, at der ikke
opstar en "behandlingstgven” eller tvivl hos sundhedsfaglige medarbejdere
om det rigtige i altid at traede til og starte genoplivningsforsgg. Det ma fortsat
veere udgangspunktet, at der skal ske hurtig og kvalificeret genoplivning, og
retten til fravalg ma ikke pavirke dette udgangspunkt i en akut situation.

Et enske om fravalg af genoplivning kan stille sundhedspersonalet i

situationer, som kan vaere fagligt eller etisk usikre. Det er derfor positivt, at

der i lovforslaget laegges op til, at det centrale register med borgerens gnske

om fravalg af genoplivning skal kunne kobles automatisk til

sundhedspersonalets it-fagsystemer. Derved kan det sikres, at

sundhedspersonalet i en akut situation handler i overensstemmelse med

borgerens gnske, som enten kan vaere et fravalg af genoplivning eller et gnske DANSKE REGIONER
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Desuden er det vigtigt at sikre, at det sundhedsfaglige personale ikke ifalder et
eventuelt strafansvar, hvis de ikke handler i overensstemmelse med
borgerens gnske, safremt der er en fejlagtig registrering af borgerens gnske.

Spergsmal om borgerens gnske til genoplivning er saerlig geeldende for
medarbejdere pa det preehospitale omrade, som ofte star i
genoplivningssituationer, som er opstaet akut. Her er det helt afggrende, at
informationen om borgerens @gnske er opdateret og umiddelbart tilgengelig,
sa det ikke giver anledning til tvivisspgrgsmal i den akutte situation.

Centralt register og implementeringen af den tekniske Igsning

Teknisk set er det vaesentligt, at den digitale nationale Igsning kan tilgas med
system-til-systemkald, sa det lokale fagsystem opdateres tidstro med
borgerens registrering, (nar den frigives efter 7 dage), og data er tilgeengelige i
lokal patientjournal, nar denne abnes. Tilgaengelighed er en altafggrende
forudsaetning for, at sundhedsvaesnet kan komme til at efterleve borgerens
gnske.

Med det nye forslag om et register til fravalg af genoplivning kan der opsta
modsatrettede tilkendegivelser af patientens gnske om genoplivning i andre
registre eller journaler. F.eks. hvis patienten i registret om fravalg af
genoplivning har valgt, at borgeren ikke gnsker genoplivning — og i Livs- og
behandlingstestamentet har valgt, at det er de pargrende, som skal tage
stilling i situationen.

Lovgivningen bgr tydelig beskrive, at registreringen i fravalg af genoplivning
har forrang for andre kilder til tilkendegivelse af genoplivning, sa personalet
ikke er forpligtet til at undersgge andre informationer om evt. fravalg, eller
risikerer at blive usikre og miste afggrende tid i den akutte situation eller
senere risikere at ifalde straf.

Regionerne vurderer, at implementeringen af den tekniske Igsning pa
hospitalerne (i regionernes EPJ-systemer) vil vaere relativt enkel, da
patientjournalerne allerede er tilkoblet Feelles Stamkort. Men det
praehospitale omrade er endnu ikke tilkoblet Fzaelles Stamkort, og det er derfor
vanskeligt at vurdere de samlede udgifter og ressourcetrak i forbindelse med
implementeringen. Dertil vurderes den organisatoriske implementering (pa
begge omrader) at vaere kompleks. Danske Regioner vil derfor papege
vigtigheden af, at der ved andring i lovgivningen vil medfglge en tydelig
vejledning. Se bilag for uddybning.



Kontekst for fravalg af genoplivningsforsgg

Det bgr i forslaget praeciseres, at kontekst for efterlevelse af borgerens gnske
om fravalg af genoplivning udelukkende gaelder for sundhedsvasenet. Det er
dermed udelukkende i en kontekst med adgang til oplysningerne i det nye
centrale register, at borgerens gnske kan efterkommes. Indtreeffer
hjertestoppet i et supermarked, vil der blive forsggt genoplivning, uanset
hvilke gnsker den pageeldende person har registreret i et nationalt register.

Aldersgraense

Danske Regioner gnsker at ggre opmaerksom p3, at lovforslagets
aldersgraense pa 60 ar ikke er baseret pa en faglig vurdering af et menneskes
chancer for at komme sig efter et hjertestop. Et raskt menneske pa 60 ar vil
under de rette omstaendigheder have gode chancer for at komme tilbage til
en fin funktion og til at kunne klare sig selv efter hjertestop.

@Pkonomiske konsekvenser

Danske Regioner forventer, at der vil vaere betydelige gkonomiske
konsekvenser som fglge af loveendringen, der pa ingen made kan daekkes af
de 7 mio. kr., der er afsat til lokal implementering i regionerne via bloktilskud.
Sagen gnskes derfor medtaget pa Lov- og Cirkulaereprogrammet med henblik
pa forhandling af lovforslagets konsekvenser for regionernes gkonomi, jfr. Det
Udvidede Totalbalanceprincip (DUT) i henhold til VEJL nr. 63 af 09/10/2007.
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Bilag

Instrukser, vejledning og kommunikation

Spergsmalet om fravalg af genoplivningsforsgg stiller generelt
sundhedspersoner i svaere situationer med bade faglig og etisk usikkerhed.
For det Prazhospitale system, hvor hjertestop blandt borgere opleves i fgrste
reekke, er det saledes helt afggrende, at der til &@ndringen i lovgivningen
medfglger en tydelig vejledning, som ikke giver anledning til tvivlsspgrgsmal.

En borgers gnske om fravalg af genoplivning kan kun fglges, hvis borgeren kan
identificeres med sikkerhed. Kun i 65-75% af alle 112-opkald til AMK-
vagtcentralen er det muligt at fa oplysninger om cpr.nr umiddelbart. Dette er i
hgj grad geeldende i forbindelse med hjertestop, da borgeren her ikke selv er i
stand til at give denne oplysning, samtidig med at der er tale om afggrende
tid, som bruges pa behandling af borgeren fremfor identificering. | det tilfelde
hvor der oplyses cpr. Nr., opstar der derudover et spgrgsmal om validering, og
hvordan denne opnas korrekt. Afstaelse fra genoplivning pa et forkert
grundlag vil vaere fatalt.

Disse situationer, hvor det ikke er muligt at fa et valideret cpr.nr., vil derfor
tolkes som bl.a. beskrevet under afsnit 4.1, hvor det beskrives, at den
forudgdende tilkendegivelse i registret alene vil vaere bindende for
sundhedspersoner, som har adgang til oplysningen om en borgers fravalg i
registret. Det er vigtigt for Preehospitalet at ggre opmaerksom p3, at der
forventelig vil veere tale om en stor del af de 112-opkald der modtages vedr.
hjertestop, hvor det saledes ikke vil vaere muligt at efterleve borgerens
registreret fravalg.

Afklaring af brugsscenarier

Som papeget i sidste hgringssvar fra regionerne, udestar der afklaring af en
reekke brugsscenarier, som nar f.eks. 1) en pargrende gnsker genoplivning af
en borger, der har registeret et fravalg, 2) handtering af intensiv behandling
efter succesfuld genoplivning af en borger, der har registreret et fravalg og 3)
handtering af teknisk og organisatorisk tilbagekaldelse af fravalg i komplekse
behandlingssituationer.

Behandling af borgere pa specialomradet

Det er vigtigt for regionernes socialomrade, at der tages stilling til, hvordan
personale til borgere, der bor i socialpsykiatri, informeres om borgeres
fravalg, eller hvordan man som personale kan tilga registreret, samt om man
som personale kan hjazlpe borgere med registrering.



Bemaerkninger til lovforslag fremsat i 2022

Der henvises desuden til Danske Regioners hgringssvar af den 22. august
2022. Danske Regioner afgav sidste ar hgringssvar til et lignende lovforslag om
fravalg af genoplivning. Bemaerkninger her er fortsat geeldende for
naervaerende hgring.



Til Sundhedsministeriet

Hgringssvar — Lovforslag om fravalg af genoplivning ved
hjertestop

Sundhedsministeriet har anmodet Danske Regioner om bemazerkninger til
lovforslag om fravalg af genoplivning ved hjertestop. Danske Regioner
fremsender samlet hgringssvar pa vegne af de fem regioner. Derudover har
Region Syddanmark sendt saerskilt hgringssvar direkte til Sundhedsministeriet.

Hgringssvaret er fremsendt med forbehold for godkendelse i Danske Regioners
bestyrelse ved naeste mgde den 29. september 2022.

Danske Regioner bakker overordnet op om lovforslagets hensigt om at
understgtte borgernes selvbestemmelse over eget liv. Danske Regioner har dog
en rekke vaesentlige bekymringer og bemaerkninger til lovforslagets konkrete
udformning. Se ogsa de uddybende bemaerkninger i bilag til hgringssvaret.

Formal og instrukser

Et gnske om fravalg af genoplivning stiller sundhedspersonalet i en reekke
svaere situationer med bade faglig og etisk usikkerhed. Seerligt for
medarbejdere pa det praehospitale omrade er det helt afggrende, at der til
2ndringen i lovgivningen medfglger en tydelig instruks, som ikke giver
anledning til tvivisspgrgsmal i akutte situationer samt sikrer de sundhedsfaglige
for eventuelt strafansvar ved manglende efterlevelse af en borgers registrering
i en akut situation.

Det er centralt for Danske Regioner, at der ved ny lovgivning g@res en indsats
for, at der ikke opstar en “behandlingstgven” eller tvivl hos sundhedsfaglige
eller befolkningen om det rigtige i altid at treede til og starte
genoplivningsforsgg. Retten til hurtig og kvalificeret genoplivning ma ikke
pavirkes eller formindskes ved introduktionen af retten til fravalg.
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Registerets relation til allerede eksisterende former for fravalg

Danske Regioner finder det problematisk, at denne tilfgjelse til lovgivningen pa
flere punkter ikke ser ud til at vaere taenkt sammen med den eksisterende
lovgivning, nar der udvikles et centralt register med integration til de dagligt
anvendte fagsystemer, der ikke omfatter alle typer af beslutninger om fravalg
af genoplivning og livsforleengende behandling, herunder livstestamente,
behandlingstestamente, laegeligt fravalg af genoplivning og borgerens fravalg i
en aktuel sygdomssituation.

Danske Regioner gnsker, at de allerede eksisterende muligheder for fravalg
sammentaenkes med lovforslaget, da patientsikkerheden for den enkelte
borger kan blive pavirket, hvis informationerne er spredt over forskellige kilder
og registre. Der bgr etableres ét centralt register til de forskellige muligheder
for fravalg.

Borges rettigheder — herunder midlertidig fortrydelse af fravalg
Danske Regioner gnsker en preecisering af borgerens rettigheder i forbindelse
med fravalg af genoplivning. Herunder situationer, hvor:
e pargrende gnsker genoplivning af en borger, der har registeret fravalg
e en eventuel livsngdvendig intensiv behandling skal handteres efter en
succesfuld genoplivning af en borger, der har registeret fravalg af
genoplivning
e der skal ske en teknisk og organisatorisk handtering af midlertidig
tilbagekaldelse af fravalg i komplekse behandlingssituationer.

Malgruppen for lovforslaget

Danske Regioner mener, at det bgr tydeligggres yderligere, hvem der er den
konkrete malgruppe for lovforslaget, samt hvorvidt en borger er habil i
forbindelse med sin registrering af gnsket om fravalg af genoplivning.

Danske Regioner gnsker at ggre opmaerksom p3a, at lovforslagets
aldersgraense pa 60 ar ikke er baseret pa en faglig vurdering af et menneskes
chancer for at komme sig efter et hjertestop. Et raskt menneske pa 60 ar vil
under de rette omstaendigheder have gode chancer for at komme tilbage til
en fin funktion og kunne klare sig selv efter hjertestop.

Den tekniske it-lgsning
Danske Regioner gnsker at ggre opmaerksom pa en raekke tekniske
udfordringer som lovforslaget medfgrer for den regionale implementering.
Seerligt tre forhold:
e tilbagekaldelse af fravalg og det fglgende behov for tidstro data i de
regionale systemer
e udfordringer ved manuelle opslag i registret i akutte situationer



e alle sundhedspersoner skal have disse oplysninger tilgaengeligt, nar
loven traeder i kraft. Det betyder, at der skal laves en bred "big bang”
implementering i hele sundhedsvasenet.

Ikrafttraedelsestidspunkt

Loven planleegges at traede i kraft den 1. december 2024. Danske Regioner ggr
opmaerksom pa, at udviklings- og implementeringsarbejdet for sa store og
komplekse integrationer vil kraave minimum 18 maneder. Det betyder, at
regionernes implementering er dybt afhsengig af, at det centrale register og
endelige snitfladebeskrivelser forelaegges regionerne senest april 2023, for at
fristen den 1. december 2024 kan efterleves.

@konomiske konsekvenser

Danske Regioner forventer, at der vil veere betydelige @konomiske
konsekvenser som fglge af loveendringen, der pa ingen made kan daekkes af de
15 mio. kr., der er afsat. Sagen ¢nskes derfor medtaget pa Lov- og
Cirkulzereprogrammet med henblik pa forhandling af lovforslagets
konsekvenser for regionernes gkonomi, jfr. Det Udvidede Totalbalanceprincip
(DUT) i henhold til VEJL nr. 63 af 09/10/2007.

Venlig hilsen

— — D
o gt "~:’7 ¢ _’,,_J._\kg\‘- :
(S P@nie (gs@) 28

Anders Kiihnau
Formand Naestformand



Bilag

Instrukser, vejledning og kommunikation

Det erilovforslaget beskrevet, at pligten til at fglge en borgers gnske om fravalg
af genoplivning forudseetter, at borgeren kan identificeres med sikkerhed.
Afstaelse fra genoplivning pa et forkert grundlag vil veere fatalt. Kun i 65-75% af
alle 112-opkald til AMK-vagtcentralerne er det muligt at fa oplysninger om
cpr.nr. umiddelbart. Dette geelder isaer ved hjertestop, da borgeren ikke selv er
i stand til at give oplysningen, samtidig med, at tiden bruges pa behandling af
borgeren frem for identificering. | de tilfeelde, hvor cpr.nr. oplyses, opstar der
efterfglgende et spgrgsmal om validering, og hvordan denne opnas korrekt.

Danske Regioner ggr derfor opmaerksom p3, at det for en stor del af de 112-
opkald der modtages vedr. hjertestop bgr forventes, at det jf. ovenstaende
ikke vil vaere muligt at efterleve borgerens registrerede fravalg. Det er saledes
afggrende for Danske Regioner, at udfordringerne mht. korrekt validering af
cpr.nr. ved 112-opkald tydeligggres i vejledningen.

Danske Regioner gnsker derudover en preecisering af, hvordan
sundhedspersonalet skal agere optimalt og i praksis ved 112-opkald vedr.
formodet hjertestop. Chancen for overlevelse falder 10% per minut fra kollaps
til defibrillering iveerksaettes. Derfor er tidlig hjertestop-erkendelse vigtig, for
hurtigst muligt at guide i hjerte-lungeredning (HLR) og evt. frembringelse af
naermeste hjertestarter (AED) (enten guidet over telefonen eller via
Hjertelgberordningen).

Registrets relation til allerede eksisterende former for fravalg

Registrets manglende relation til eksisterende former for fravalg d@ger
kompleksiteten pa et omrade, hvor kommunikationen pa tvaers af sektorer i
forvejen er udfordret af, at alle oplysninger om fravalg af genoplivning og
livsforleengende behandling ikke er samlet ét sted. Det pa trods af, at der kunne
argumenteres for, at denne type af beslutninger har karakter af
stamdataoplysninger, der har en grundlaeggende betydning for behandlingen
af en borger.

e Vedr. behandlingstestamenter og livstestamenter: | afsnit 2.1.1.1 om
behandlingstestamenter og livstestamenter er forskellen pa de 2 typer af
selvbestemmelse ikke naevnt, idet et livstestamente alene er vejledende
for en sundhedsperson mens et behandlingstestamente er bindende evt.
under forudseetning af de pargrendes accept. Desuden ma testamenterne
alene tilgas, nar borgeren vurderes at vaere varigt inhabil, hvilket betyder,
at der ofte vil skulle foretages opslag i en akut situation. Det er i forvejen
sveert for sundhedspersoner at navigere i, at der er 2 typer af testamenter
og nu vil kompleksiteten blive gget yderligere, hvis en borger kan traeffe
en ny type af beslutning, der fremgar et helt andet sted og har andre



regler for opslag.

e Vedr. et |legeligt fravalg af genoplivning: | afsnit 2.1.3 er de eksisterende
regler i vejledning om genoplivning og fravalg af genoplivningsforsgg
opridset. | forhold til undtagelse 3 om en behandlingsansvarlig laeges
fravalg i forbindelse med en aktuel sygdomssituation, sa er bl.a. pligten til
journalfgring og til at videregive en beslutning til andre sektorer samt
revurdere en beslutning beskrevet. | disse sammenhaenge er det sveert at
opna en sikker overlevering til alle relevante parter grundet de mange
forskellige journalsystemer i sundhedsvaesenet. Det er ogsa sveert at vaere
sikker pa, at en beslutning fortsat er gyldig og ikke er blevet revurderet,
hvis der er gaet noget tid siden beslutningen blev truffet, nar der ikke er ét
samlet sted, hvor alle sektorer kan genfinde en beslutning. Derfor findes
det problematisk, at disse udfordringer ikke er s@gt Igst i tilknytning til, at
der oprettes et centralt register, hvor de over 60-ariges beslutning vil
fremga. Dermed bliver det mere komplekst at holde styr pa, hvad der
gaelder for den enkelte borger.

e Vedr. borgerens fravalg i en aktuel sygdomssituation: | afsnit 2.1.3 er
undtagelse 4 om en borgers fravalg af genoplivning i forbindelse med en
aktuel sygdomssituation ogsa angivet samt at lsegen skal vurdere
patientens habilitet og videregive en sadan beslutning til andre sektorer
mv. Igen gges kompleksiteten ved, at disse beslutninger fortsat skal findes
i journalerne og videregives manuelt pa tveers af sektorer i stedet for at
blive en del af et centralt register. Det gger ogsa kompleksiteten, at
regelszettet er forskelligt for borgere over og under 60 ar.

Borges rettighed til at fravalg efterleves

Lovforslaget om af efterleve et fravalg af genoplivning geelder udelukkende for
sundhedspersonale med autorisation eller sundhedspersonale, som handler
pa delegation. | hospitalsregi er der behov for, at information om fravalg af
genoplivning kan videregives til andre end autoriserede sundhedspersoner,
f.eks. personale, som indgar i transport af patienter, og som ogsa skal kunne
handle efter fravalget. Dette kan ogsa gaelde for paedagogisk personale pa
bosteder og lignende.

Alt personale med patientkontakt bgr kunne handle pa baggrund af fravalget
uanset om fravalget er taget med baggrund i nuvaerende vejledning om
genoplivning og fravalg af genoplivningsforsgg (retsinformation.dk) eller i det
kommende afsnit af Sundhedsloven.

Danske Regioner mener lovforslaget bgr indeholde en praecisering af tilfeelde,
hvor pargrende til en patient med hjertestop ringer 1-1-2, og hvor det viser sig,
at patienten har fravalgt genoplivning. Det opleves ofte, at pargrende pa trods
af patientens eget valg gnsker akuthjaelp, nar et hjertestop indtraeder. Det skal
i lovforslaget tydeligg@res, at det er patientens eget fravalg af genoplivning der
prioriteres.


https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.retsinformation.dk%2Feli%2Fretsinfo%2F2019%2F9934&data=05%7C01%7C%7C510a3be2c911436cd47808da7b8e7b5b%7C5968b90c51a64f088b4750ffffbe2e4f%7C0%7C0%7C637958149124043053%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=Fnzq7NgJfqI7xWCEX6IFJvFoFIVH5GXXNBCY62dtFic%3D&reserved=0
https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.retsinformation.dk%2Feli%2Fretsinfo%2F2019%2F9934&data=05%7C01%7C%7C510a3be2c911436cd47808da7b8e7b5b%7C5968b90c51a64f088b4750ffffbe2e4f%7C0%7C0%7C637958149124043053%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=Fnzq7NgJfqI7xWCEX6IFJvFoFIVH5GXXNBCY62dtFic%3D&reserved=0

Mange af de patienter som succesfuldt genoplives (evt. trods eget gnske) har
ofte behov for efterfglgende intensivt indleeggelsesforlgb. Derfor forventer
Danske Regioner, at forslaget juridisk vil tydeligggre forventningerne til
behandlingen og de sundhedsprofessionelles ageren de fgrste dage efter
indlaeggelsen, safremt den genoplivede viser sig at have tilmeldt sig registret,
men efter hjertestoppet er inhabil/bevidstlgs og ikke vil overleve, hvis intensiv
behandling fortsaettes.

| situationer hvor en patient i et aktuelt behandlingsforlgb overfor en
sundhedsperson tilkendegiver, at vedkommende gnsker at tilbagekalde sit
fravalg i den specifikke behandlingssituation, ser Danske Regioner en risiko for
fejl og misforstaelser, hvis aftalen stadig fremgar af registeret, men ikke er
geeldende i det aktuelle behandlingsforlgb. Lovforslaget fordrer, at
sundhedspersonen informerer alle de involverede sundhedspersoner i det
aktuelle behandlingsforlgb om patientens beslutning og dette kan skabe
uklare situationer, hvis fravalget fortsat fremgar af registeret.

Lovforslaget leegger op til, at borgerens valg skal veere digitalt. Det er vigtigt,
at der tages hgjde for, at ikke alle sldre borgere (60+) kan anvende digitale
Igsninger. Det er derfor ngdvendigt, at der beskrives en fremgangsmade, sa
"ikke-digitale” borgere ogsa kan fravaelge genoplivning.

Ligeledes kan afmelding fra registret blive omstaendigt for ”ikke-digitale"
borgere, da lovforslaget stiller krav om, at dette skal ske digitalt eller via
blanket.

Malgruppen for lovforslaget

Det bgr f.eks. beskrives, hvordan det sikres, at en borger er habil i forbindelse
med sin registrering af gnsket om fravalg af genoplivning. Det vil f.eks. veere
sveert at vurdere om en patient med bipolar lidelse, der i enten en manisk
eller depressiv fase har registreret et fravalg af genoplivning, er fuldt ud habil
pa registreringstidspunktet. Det bgr ligeledes afklares, hvem der undersgger
og sikrer habiliteten pa registreringstidspunktet.

Det bgr samtidig tydeligt fremga af lovforslagets bemaerkninger, at en
sundhedsperson ikke vil kunne ifaldes strafansvar, hvis borgeren ved sin
tilkendegivelse ikke har vaeret habil og/eller forstaet konsekvenserne af sin
handling og pa trods heraf alligevel har foretaget en tilkendegivelse om
fravalg af genoplivning. Sundhedspersonen skal ikke i den akutte og aktuelle
behandlingssituation foretage en vurdering heraf.

Danske Regioner gnsker at ggre opmaerksom p3a, at lovforslagets
aldersgraense pa 60 ar ikke er baseret pa en faglig vurdering af et menneskes
chancer for at komme sig efter et hjertestop. Et rask menneske pa 60 ar vil



under de rette omstaendigheder have gode chancer for at komme tilbage til
en fin funktion og kunne klare sig selv efter hjertestop. Hvis formalet med
loven er at saette en aldersgraense, hvor overlevelsen efter hjertestop er
meget ringe, bgr man lave en leegefaglig gennemgang af omradet og deraf
fastsaettelse af en acceptabel graense.

Den tekniske it-lgsning og understgttelse af lovforslaget
e Sundhedsdatastyrelsen, som opretter det centrale register for

registrering af forudgaende fravalg af genoplivningsforsgg efter
sundhedslovens § 25 a, stk. 1, skal vaere opmaerksom p3a, hvorledes
oplysningspligten varetages, jf. databeskyttelsesforordningens artikel
13-14, herunder om en af undtagelserne til oplysningspligten finder
anvendelse (eksempelvis om patienterne i alle tilfaelde er bekendt
med, at der sker behandling af de relevante personoplysninger).

e Bemaeerkning til definitionen af habile borgere (s. 18)

“Ved habile borgere forstds borgere, der er i stand til at udagve sin
selvbestemmelsesret i konkrete situationer, og dermed borgere, der
kan forholde sig fornuftsmaessigt til behandlingsforslag m.v. Det
betyder ogsd, at borgerrettigheden ikke gaelder for borgere under
veergemdl, der omfatter personlige forhold.”

Det er sveert rent teknisk at udelukke de borgere, der er under
veergemal og maske endnu svaerere at udelukke borgere under
veergemal, der omfatter personlige forhold.

e Vedr. tilbagetraekning af fravalg § 25 a., stk. 3
Det bgr overvejes, om det skal praeciseres, at hvis en borger traekker
sit fravalg af genoplivning tilbage, vil dette fravalg umiddelbart traede i
kraft. Forskellen pd “undtagelse fra fravalget” (i konkrete situationer)
samt "tilbagetraekning af fravalg” bgr ogsa beskrives naermere,
herunder hvordan forskellen i disse ”straks-tilbagetraekninger” kan

understgttes IT-maessigt.

e Sammenhaeng til eksisterende frabedelsesregler
Lovforslaget tager ikke stilling til en situation, hvor borgeren er daekket
af frabedelsesregler for sundhedsoplysninger. Som det er nu, er det fx
muligt at registrere et Livs- og behandlingstestamente, men frabede
sig sundhedspersoners adgang til data (deling fra den nationale
infrastruktur til de lokale fagsystemer). | sddanne situationer skal
sundhedspersoner (med behandlerrelation) lave et veerdispring for at
kunne tilga dem direkte pa sundhed.dk, da oplysningerne ikke vil blive
vist i det lokale fagsystem. Danske Regioner vil derfor ggre



opmaerksom pa de udfordringer der kan vaere hvis der er foretaget
privatmarkering af fravalg og sundhedspersonalet derfor i praksis kan
have vanskeligt med at fglge borgerens gnske i de lokale fagsystemer.

Afklaring vedr. udenlandske EU/E@S borgere

Af lovforslaget fremgar det, at borgerne forventes at kunne registrere
deres fravalg af genoplivning ved at logge ind ved brug EU/E@S-lande
Igsning, elD, som f.eks. det danske NemID. Det er vigtigt at fa afklaret,
hvad regionerne forventes at stille op med de udenlandske EU/E@S
borgere, som i f.eks. Sundhedsplatformen typisk vil blive kendt via et
sakaldt erstatnings-cpr, men som i det kommende register forventes at
blive registret via et andet ID end erstatnings-cpr. Det skal afklares,
hvordan denne sammenhaeng sikres, og hvem der er forpligtiget til at
sikre denne sammenhang.

Integration til fagsystemer

Danske Regionerne forstar lovforslaget sadan, at der lsegges op til, at
al registrering i registret skal udfgres af borgeren selv direkte i
registret via elD (fx NemlID), og at integrationen til regionernes og
kommunernes systemer skal veere en en-vejs integration, dvs. at EPJ
og EQJ skal kunne give et opdateret billede af borgerens valg
vedrgrende genoplivning ved hjertestop. Danske Regioner opfordrer
til, at dette praeciseres, sa der ikke er nogen forventning om en to-vejs
integration a la FMK. Dette seerligt med tanke pa de vide rammer, som
Sundhedsministeriet far med §25 b stk. 2.

Tilgengelighed af information for preehospitale funktioner

Det er vigtigt at pateenke en ”aben” Igsning, sdledes integrationen til
de lokale systemer kan genbruges til at hente anden relevant data,
herunder f.eks. information om livs- og behandlingstestamente.
Oplysninger fra registret skal kunne fremkomme automatisk i de
praehospitale systemer. Manuel fremsggning og opslag i et eller flere
registre er uforenelig med de praehospitale opgavers natur.

@vrige kommentarer, herunder tekstnare bemaerkninger

| hgringsbrevet star:

Dette geelder f.eks. personale pd AMK-vagtcentraler, ambulancereddere,
sygehuspersonale, sundheds- og plejepersonale i kommuner og praktiserende
leger.

Her skal tilfgjes Regioner.

Dette er vigtigt, da der ellers vil veere tvivl om, hvorvidt aftalen gaelder pa de
regionale bosteder og institutioner.



| Udkast til lovforslag, s. 3 star:

At understgtte en vaerdig afslutning pad livet handler bl.a. om at respektere den
enkelte borgers livssyn og personlige @gnsker, herunder borgerens eventuelle
@gnske om at sige nej tak til at blive forsggt genoplivet pa et tidspunkt, hvor
hjertet holder op med at sld, og hvor livet og genoplivningsfors@g opleves som
uveerdigt.

Dette er modstridende med, at borgeren, med det nye lovforslag, skal have
mulighed for at fraveelge genoplivningsforsgg uafhaengigt af
helbredstilstanden og der er derfor ikke grundlag i lovforslaget at der skal
foretages vurdering af helbredstilstand eller vaerdighed pa den anden side af
genoplivning.

| udkast om lovforslag, s. 5. star:

... ingen behandling indledes eller fortsaettes uden patientens informerede
samtykke....

Samtykket forudsaettes at veere et resultat af en tovejskommunikation mellem
patient og sundhedsperson.

Danske Regioner vil bede om en pracisering af hvorvidt den skriftlige
registrering i registeret vil kunne foretages af borgere, uden forudgaende
samtale med en sundhedsperson?
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Til Sundhedsministeriet

Den 18. august 2022

Hering vedrgrende forslag til lov om andring af sundhedsloven (Fravalg af genoplivning ved
hjertestop)

Danske Zldrerad kvitterer for muligheden for at afgive hgringssvar til lovforslag om andring af
sundhedsloven — fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop.

Danske Zldrerad er positive over for, at lovforslaget giver seldre mennesker, der er svaekkede af
alderdom efter et langt liv, muligheden for at frasige sig genoplivning ved hjertestop. Det vil give en
mere vaerdig afslutning pa livet, og det vil ggre det lettere for det sundhedsfaglige personale omkring
borgeren at give den rette pleje og omsorg i livets sidste tid.

Det er meget positivt, at der som led i loveendringen udvikles en digital Igsning, der skal ggre det
muligt for al sundhedspersonale at opna viden om borgerens eventuelle fravalg af genoplivning ved
hjertestop.

Nar muligheden for at fravaelge genoplivning ikke laengere er betinget af en diagnose eller svaekkelse,
mener vi, at behovet for en forudgaende dialog med en sundhedsprofessionel er saerlig vigtig, sa
borgeren hjalpes til at traeffe beslutning pa et oplyst grundlag. Vi leeser, at borgeren undervejs i
registreringen af sit fravalg vil blive mgdt med en tekst, der leder gennem overvejelser om at tale
med egen leege eller anden sundhedsprofessionel. Vi er bekymrede for, om denne tekst er
tilstraekkelig information til borgere, der kunne have brug for at tale med en sundhedsprofessionel
forud for at registrere sit fravalg, fx hvis borgeren traeffer beslutning om fravalg som fglge af
depression eller lignende.

Inger Mgller Nielsen Trine Toftgaard Lund
Formand Direktgr

info@danske-aeldreraad.dk, www.danske-aeldreraad.dk
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Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmen 10-12, 1216 Kgbenhavn K

Til: Sum@sum.dk

Kopi: csk@sum.dk, adt@sum.dk, sagl@sum.dk

Dato: 30. juni 2023
Sagsnr.: 2308510
Dok.nr.: 2740025
Sagsbeh.: ABP.DKETIK

Hogring over udkast til forslag til Lov om sndring af
sundhedsloven (Mulighed for forudgaende fravalg af
genoplivningsforsgg ved hjertestop)

Det Etiske Rad takker for ovennavnte i hgring, der vedrgrer aftale om
udmgntning af midlerne afsat til ‘Det gode zldreliv’ af den 18. december 2020.
Aftalen er senere justeret og konkretiseret i februar 2022.

Der har pagaet et Igbende arbejde med Igsninger pa omradet, og Det Etiske Rad
har, sammen med gvrige aktgrer med interesse for omradet, benyttet sig af de
muligheder, der har veeret, for at bidrage med input, betragtninger og etiske
overvejelser, i de forskellige sammenhange. Radet har siledes Ipbende vendt
nogle problematikker i forlaengelse af arbejdet, og hgringssvaret er ikke en
individuel medlemspositionering, men beror pa de overvejelser, der er
fremkommet i de Igbende snakke.

Dgden er uomgaengelig og et af menneskelivets grundlaeggende vilkar, men fordi
legevidenskaben udvikles og vi kan sa meget, betyder det ogs3, at et hjertestop
ikke altid er forbundet med dgden. Et hjertestop fgrer altsa kun med sikkerhed
til dgden, hvis ingen forsgger at genoplive én. Nogle gange kan vi bringe livet
tilbage efter et hjertestop og dette til stor gleede og taknemmelighed for den der
blev genoplivet. Men det er ogsa haendt, at der har vaeret situationer hvor
sundhedsprofessionelle har vaeret tvunget til at iveerksaette genoplivningsforsgg
pa &ldre alment alderdomssvaekkede mennesker, som ellers udtrykkeligt har
givet udtryk for ikke at blive genoplivet, hvis de skulle falde om af et hjertestop,
og en sadan handling kan forekomme bade uvardig og uetisk.

Det geelder for den nuvaerende retstilstand, at alle raske personer, som
udgangspunkt vil blive forsggt genoplivet i tilfeelde af hjertestop. Videre at det
kun er habile borgere, der befinder sig i en aktuel sygdomssituation, eller som

Det Etiske Rad M: kontakt@etiskraad.dk
W: www.etiskraad.dk
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har oprettet et behandlingstestamente, som pa forhand kan tilkendegive et
gnske om, at der ikke foretages genoplivningsforsgg i tilfeelde af hjertestop.

Det betyder, at der er aktuelt et vakuum for fx de habile seldre mennesker, som
ikke befinder sig i en aktuel sygdomssituation, men dog er alment
alderdomssvakkede og “maette af dage”. De som har et gnske om at dg
naturligt, nar kroppen siger stop, og ikke gnsker de eventuelle komplikationer og
gener, der risikerer at opsta, hvis de bliver genoplivet i tilfaelde af hjertestop i en
sen alder, de som har givet udtryk for, at nar dagen kommer hvor hjertet stopper
med sl3, sa gnsker de, at vi lader dem dg i fred. Her finder radet, at det er uetisk
at trodse dette og alligevel starte genoplivning.

Det Etiske Rad er opmaerksom p3, at vejledningen pa omradet tidligere har
indeholdt ordlyden almen alderdomssvaekkelse, som beroede pa en laegefaglig
vurdering, mens den nuvaerende vejledning og retstilstand er foruden. Dette
vakuum bgr behandles.

Det fglger af lovudkastets indledning, at formalet med aftalen er, at give alle
2ldre borgere mulighed for en vaerdig afslutning pa livet, herunder at respektere
den enkelte borgers livssyn og personlige gnsker, sdsom et eventuelt gnske om
at fraveelge at blive forsggt genoplivet i tilfaelde af hjertestop.

Radet finder derfor overordnet set, at der er tale om en forbedring af den
nuvaerende retstilstand derved, at det kan blive en mulighed at registrere et
gnske om at frasige sig genoplivningsforsgg i tilfaelde af hjertestop.

Et skgn eller objektivt krav:

Selvom det kan veere vanskeligt, at beskrive hvilke almene eller generelle traek
ved en situation, der ville berettige, at nogle mennesker skal have mulighed for
at undga forsgg pa genoplivning, sa er det ngdvendigt, hvis man gnsker klarhed
herom i loven. Man kan ogsa lade lsegen foretage den sundhedsfaglige vurdering
af fx hvornar man er alment alderdomssvaekket eller som i det foresldede lade
det bero pa objektive kriterier.

Det Etiske Rad er pa det rene med, at det politiske gnske har vaeret at lave en
model med objektive kriterier, for hvornar borgerrettigheden kan indtraede —i
form at et alderskriterium, sa laegen ikke er involveret. Det fremgar, at
alderskravet er let at forsta for borgerne, og at det samtidig vil sikre lighed for
alle borgere - vel at maerke fra 60 ar. Radet er opmaerksom pa3, at en sadan
model ogsa kan forekomme lettest at handtere juridisk.
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Men radet mener ogsa, at det ville vaere muligt at finde handterbare Igsninger,
som knytter an til et sundhedsfaglig sken.

Digital I@sning:

Det Etiske Rad stgtter arbejdet med det digitale centrale register, der skal
understgtte retstilstanden, sa sundhedspersonalet far hurtig og nem adgang til
oplysningerne i tilfeelde af hjertestop, og sa borgerens gnsker kan registreres og
fortrydes pa en sikker og palidelig made, der slar igennem i hele
sundhedsvaesenet (personale pa AMK-vagtcentraler, ambulancereddere,
sygehuspersonale, sundheds- og plejepersonale i kommuner og praktiserende
leger).

Radet finder det ogsa vaesentligt og godt, at det skaber st@rre sikkerhed for
sundhedsprofessionelle, som i hgjere grad kan efterleve borgernes gnsker, nar
de hurtigt kan fa kendskab hertil og uden at frygte for, om de lever op til deres
faglige forpligtelser og ikke handler i strid med autorisationslovens § 17 om
omhu og samvittighedsfuldhed, § 42 stk. 1 om hjzelpepligt eller straffelovens §
250 og § 253 om ansvar for passivitet og hjelpepligt.

Alderskriteriet

Det Etiske Rad har haft en overvejende undren, i forhold til at aldersgraensen pa
60 ar som virker vilkarlig, trods lovudkastet anfgrer, at graensen skal vaere i
nzaerheden af en alder, hvor borgeren “kan anses for at vaere ldre”, at en
aldersgraense pa 60 ar frem for 70 ar udger en ”"bredere rettighed for borgerne”,
som vil "medfgre vaesentlig mindre risiko for, at den enkelte borger, f.eks. som
fglge af demens, er naet at blevet inhabil”.

Radet ggr opmaerksom pa det uheldige i, at ikke alle i den teenkte malgruppe har
rundet 60 arsalderen og derfor vil sta udenfor rettigheden, mens andre der
omvendt ikke var taenkt som en del af malgruppen, vil kunne anvende
registreringsretten til andet af det tilteenkte.

Samrad med laege eller borgerrettighed

Det Etiske Rads overvejelser har omhandlet, hvilket afsaet man bgr have for at
drgfte den foresldaede fravalgsmulighed. Bgr problemstillingen behandles som
rettighed, eller er problemstillingen rettelig forbundet med den sundhedsfaglige
vejledning (samtale) og vurdering (habilitet)? Det er to forskellige afszet for
drgftelserne og dermed ogsa for Igsningerne.
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Det fremgar i hgringsmaterialet, at der er politisk enighed om, at det er en
rettighedsdiskussion, som alene skal vaere betinget af borgerens alder og
habilitet og uden krav om forudgaende dialog med fx laege eller pargrende.

Samrdd med laege og habilitet

Et flertal blandt radets medlemmer mener dog fortsat, at det ville vaere
hensigtsmaessigt, hvis man forud for en sadan stillingtagen og registrering skulle
konsultere egen laege eller tilsvarende. Dels for at sikre habilitet og dels for at
tage udgangspunkt i borgerens forstaelse af valget og sundhedslovens § 15 om
informeret samtykke.

Den foreslaede ordning stiller hverken krav om at en myndighed har foretaget
en vurdering af habilitet eller om samrad med laege eller tilsvarende forud for
registrering. Pargrende kan heller ikke kan modsaette sig. Betydningen heraf er,
at borgere der ikke har den lovmaessige ret, alligevel kan lade sig registrere, til
trods for at de ikke er habile i registreringsgjeblikket.

Det kan radet godt bekymre sig om. Seerligt i forhold til de borgere, der befinder
sig i en seerlig psykisk sarbar situation, hvor de maske kortvarigt tvivler pa livet
og kan finde pa at forcere en ulykke — fravalget gaelder ogsa for hjertestop i
ulykkestilfzelde

Habile borgere, som forslaget geelder, skal i lovens forstand forstas som borgere
der er i stand til at varetage deres helbredsforhold, kan udgve deres
selvbestemmelsesret i konkrete situationer, kan forsta konsekvenserne af deres
beslutninger, og dermed kan forholde sig fornuftsmaessigt til behandlingsforslag
m.v. Men det bringer systemet i en anden form for usikkerhed, om hvad det vil
sige, at “man ikke er i stand til at varetage sine helbredsforhold” eller ikke kan
"forholde sig fornuftsmaessigt til behandlingsforslag m.v.” Der vil sdledes
ogsa/alligevel skulle foretages en sundhedsfaglig vurdering her.

Det fremgar videre af § 25 a stk. 4, at “@nsket er bindende for sundhedspersonen,
medmindre denne har kendskab til, at registreringen er foretaget pad et tidspunkt,
hvor borgeren utvivisomt ikke var i stand til at varetage sine helbredsforhold.”

Registreringstidspunktet, som er afggrende for vurderingen, skal saledes ggres
tilgeengelig for sundhedspersonerne, hvis bestemmelsen skal vaere virksom i
hjertestop-situationen. Hvis man foretog en sundhedsfaglig vejledning og
vurdering forud for et registreringsgnske, ville man vaere ude over de
usikkerheder, der knytter an til at foretage vurderinger om, hvorvidt en borger
har vaeret habil pa et tidligere tidspunkt — pa registreringstidspunktet.
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Forsinket i ikrafttreedelse

Med den senere justerede og konkretiserede aftale "Det gode aeldreliv” af
februar 2022, fglger det at fravalget vil traede i kraft syv kalenderdage efter, at
borgeren har registreret sit fravalg. Det fglger videre, at et fravalg til enhver tid
kan fortrydes af borgeren. Det Etiske Rad stgtter betaenkningstiden og den
forsinkede ikrafttraedelse i § 25 a stk. 2.

Pa vegne af Det Etiske Rad

iz

Leif Vestergaard Pedersen
Formand for Det Etiske Rad
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FOAs hgringssvar vedrgrende Fravalg af genoplivningsforsgg ved
hjertestop

FOA afgav i august 2022 hgringssvar pa lovforslaget om fravalg af genoplivningsforsgg ved
Hjertestop.

Her slog vi fast, at FOA stgtter op om muligheden for, at borgere i hgjere grad kan fraveelge
genoplivningsforsgg ved hjertestop. Der er alt for mange borgere, som genoplives eller forspges
genoplivet, selvom de ikke gnsker det. Det er uvardigt for borgeren, men ogsa for de medarbejdere,
som skal sta for genoplivningen, selvom de ved, at det er imod borgerens gnske.

FOA ser positivt pa, at der nu etableres et register, som integreres med alle relevante fagsystemer, sa
sundhedspersonalet i den konkrete situation, hvor en borger falder om eller findes livigs, hurtigt kan
tilga informationen om, at genoplivningsforsgg er fravalgt. Det er stadigveek FOAs holdning til
lovforslaget.

FOA har en raekke opmaerksomhedspunkter, som bgr sta helt klart. Det drejer sig iseer om, hvordan man
sikrer, at personalet har viden om borgerens fravalg/valg af genoplivning, og hvad man ggr hvis man
ikke har mulighed for hurtigt at fa den viden. Nar tingene gar staerkt, kan det vaere svaert for personalet
at skulle tjekke disse valg. Man kan derfor ikke stille personalet til ansvar pa en baggrund.

1. Afklaring af sundhedspersoners ansvar
Det er positivt, at det star sa klart i lovforslaget, at medarbejderne skal genoplive, hvis de er i
tvivl, og at der kan vaere gode grunde til, at man ikke kan sla op i journalen (fx at der kun er én
medarbejder til stede). Men sundhedspersoners ansvar bgr beskrives endnu tydeligere.

+» Det bgr sta helt klart, at man ikke kan forvente af medarbejderne, at de kan huske et
fravalg af genoplivning.

% Medarbejderne kan have genoplivet ved tvivl, selvom de teoretisk set kunne have
undgaet en genoplivning, hvis de ikke har mulighed for i den givne situation at fa adgang
til relevant information.

2. Fravalget skal sta med "flammeskrift”
Der star mange informationer i de elektroniske patient- og omsorgsjournaler. Da oplysningen
om en borgers eventuelle fravalg hurtigt skal kunne findes frem af personalet, er det afggrende,
at det star meget tydeligt i journalerne. Fx med en anden tekst-farve.

3. Ikke-autoriserede medarbejdere
Flere steder i lovforslaget omtales sundhedspersoner som dem, der har en autorisation. For FOA
star det uklart, hvad det betyder for alle de medarbejdere, som ikke er autoriserede. Det geelder
bl.a. social- og sundhedshjelpere og ufaglerte, som udggr en meget stor procentandel af de
ansatte i ldreplejen.



Heilsumalaradid (2023)

From: Aud i Soylu <aud.soylu@hmr.fo>

Sent: 14-06-2023 11:30:52 (UTC +02)

To: DEP Sundhedsministeriet <sum@sum.dk>

Cc: Christine Stausholm Schjgdt <CSK@SUM.DK>; Sabine Godsvig Laursen
<SAGL@SUM.DK>; Anne Dahlgaard Thuesen <ADT@SUM.DK>; Rigsombuddet <ro@fo.stm.dk>
Subject: Hgringssvar: Hgring over lovforslag om mulighed for forudgaende fravalg af

genoplivningsforsgg ved hjertestop

Til Sundhedsministeriet
Heilsumalaradid har modtaget ovenfornaevnte lovforslag i hering.

Eftersom der er tale om et lovforslag der skal forelegges Folketinget, og ikke en kongelig
anordning, der skal forelegges Lagtinget, tager de faereske myndigheder forelebigt stilling til
ikrafttraedelsesbestemmelsen.

Iht. § 3 i lovforslaget, kan loven ved kongelig anordning helt eller delvis settes 1 kraft for Fereerne
med de @ndringer, som fereske forhold tilsiger.

Heilsumalarddid har noteret sig, at der her er tale om et omride, der ikke er overgaet til fereske
myndigheder som s@ranliggende iht. hjemmestyrelovgivningen.

Det er derfor muligt at sette loven i1 kraft for Fereerne ved kongelig anordning og
ikrafttraeedelsesbestemmelsen er derfor korrekt.

Med venlig hilsen
Pé vegne af det feereske Sundhedsministeriet

/Aud 1 Soylu
Koordinator

Heilsumalaradid/Ministry of Health
Eirargardur 2 « 100 Torshavn ¢ Faroe Islands
Tel. +298 304050 « Mobile +298 734004
aud.soylu@hmr.fo * www.hmr.fo

Fra: Sabine Godsvig Laursen <SAGL@SUM.DK>

Sendt: 2. juni 2023 15:01

Til: da@da.dk; dts@organtransplantation.dk; Helen.gerdrup.nielsen@regionh.dk; info@genoplivning.dk;
formand@dasams.dk; kontakt@dasem.dk; dsam@dsam.dk; Lotte.Engell-Noerregaard@regionh.dk;
Gorm.Greisen@regionh.dk; gib@dadl.dk; info@patientsikkerhed.dk; heang@rn.dk; dsr@dsr.dk;
dasys@dasys.dk; info@danskepatienter.dk; Danske Regioner <regioner@regioner.dk>; info@danske-
aeldreraad.dk; Datatilsynet <dt@datatilsynet.dk>; info@demens-dk.dk; Det Etiske Rad kontakt
<kontakt@etiskraad.dk>; info@fagligsenior.dk; foa@foa.dk; Hjerteforeningen
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<post@hjerteforeningen.dk>; Heilsumadlaradid <hmr@hmr.fo>; Kommunernes Landsforening <KL@KL.DK>;
lev@lev.dk; Leegeforeningen <dadl@dadl.dk>; pebl@patienterstatningen.dk; plo@dadl.dk;
pf@psykiatrifonden.dk; regionh@regionh.dk <regionh@regionh.dk>; kontakt@rm.dk; REGION@RN.DK;
regionsjaelland@regionsjaelland.dk; kontakt@rsyd.dk; info@sufo.dk; aeldresagen@aeldresagen.dk

Cc: Christine Stausholm Schjgdt <CSK@SUM.DK>; Anne Dahlgaard Thuesen <ADT@SUM.DK>

Emne: Hgring over lovforslag om mulighed for forudgaende fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop

Til hgringsparterne pa vedlagte hgringsliste

Se venligst vedhaeftede hgringsbrev og udkast til lov om andring af sundhedsloven (mulighed for
forudgaende fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop).

Eventuelle bemaerkninger bedes sendt til sum@sum.dk med kopi til csk@sum.dk, sagl@sum.dk og
adt@sum.dk senest den 30. juni 2023.

Venlig hilsen

Sabine Godsvig Laursen
Specialkonsulent, Jura og Lovkvalitet

M 2912 2469
@ sagl@sum.dk
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Horingssvar fra KL vedr. udkast til lovforslag om a@ndring af
sundhedsloven (mulighed for forudgaende fravalg af genopliv-
ningsforseg ved hjertestop)

KL takker for muligheden for at afgive hgringssvar vedr. forslag til Lov om
2ndring af sundhedsloven (Mulighed for forudgaende fravalg af genopliv-
ningsforsgg ved hjertestop).

KL bakker op om intentionen om at give habile borgere, som er fyldt 60
ar, mulighed for at tilkendegive et gnske om fravalg af genoplivningsfor-
s@g ved hjertestop pa enten sundhed.dk for de digitale borgere eller via
en papirblanket for de ikke digitale borgere.

| kommunerne vil det veere hensigtsmaessigt, at spgrgsmalet om fravalg
af genoplivningsforsgg tages op i forbindelse med en indflytningssamtale
pa plejehjem eller ved et visitationsbes@g ved hjemme(sygepleje) m.v.
Op mod 80% af borgerne pa plejehjem har demenssygdomme i varie-
rende grad, men de fleste er ikke klinisk udredt. | praksis betyder dette,
at kommunernes sundhedspersonale kan komme i tvivli om borgerens ha-
bilitet. Ved tvivl om borgernes habilitet skal borgernes praktiserende lae-
ger ind over i forhold til habilitetsspgrgsmalet. Kommunernes sundheds-
personale kan i mange tilfeelde ikke vurdere om borgeren forstar spargs-
malet og reekkevidden af fravalget af genoplivningsforsgg ved hjertesvigt.

Kommunerne sa gerne, at alle typer fravalg af genoplivningsfors@g auto-
matisk kom ind i den elektroniske omsorgsjournal pa den samme made.
Dette er uanset om det er borgerens egen registrering af fravalg i forbin-
delse med hjertesvigt eller et laegeligt fravalg m.v. Dette af hensyn til at
undga fejl ved at medarbejderne skal orientere sig flere forskellige steder
afhaengigt af typen af fravalg af genoplivning. Dette vil kreeve, at der ses
pa en samlet digital understgttelse i forbindelse med udviklingen af en di-
gital lgsning i regi af Sundhedsdatastyrelsen. Endvidere skal det fremhee-
ves, at det bekosteligt at udvikle it-integration drypvist fremfor en samlet
Igsning.

KL er pa baggrund af lovforslaget usikker pa, hvem i kommunerne som
kan afggre om en borger er hjertedad? Er det alene medarbejdere med
en sundhedsfaglig autorisation? (sygeplejersker, SOSU-assistenter, fysi-
oterapeuter og ergoterapeuter). Eller er det ogséa renggringsmedarbejde-
ren, madbuddet og andre faggrupper uden sundhedsfaglig autorisation
som kommer Igbende i borgerens hjem? Eller skal medarbejdere uden en

Dato: 22. juni 2023
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sundhedsfaglig autorisation under alle omsteendigheder pabegynde
genoplivning?

Det fremgar af lovforslaget, at fravalget af genoplivning ferst er bindende
efter 7 kalenderdage af hensyn til at fravalget kan vaere sket i affekt og
borgeren derfor gnsker at omgere det. Hvordan skal det forstas néar der
skal bygges it-understattelse? Grunden til spargsmalet er, at det er dyrt
og giver et langsomt virkende system, hvis en kommunal it-lgsning 24/7
uafbrudt skal forespagrge om der er foretaget et fravalg som har passeret
de 7 kalenderdage? Eller om en kommunal it-lgsning en gang i dggnet
far en samlet oversigt med cpr nr., som har passeret de 7 kalenderdage?

Det fremgar af hgringsmaterialet, at udgangspunktet er, at en sundheds-
person har pligt til at se i sit it-fagsystem om en borger har fravalgt
genoplivning ved hjertesvigt. | en del situationer i kommunerne er dette
ikke muligt. Fx hvis der ikke er mobildeekning og en opdateret mobil it-
Igsning ikke kan tilgas, hvis medarbejderen ikke har en mobil it-lgsning
eller hvis der anvendes vikarer eller ikke fast tilknyttet personale, som
farst orienterer sig i it-systemet pa borgernes bopzel. Eksemplerne er
ikke udtesmmende. Der vil veere mange situationer, hvor sundhedsperso-
nale (og andre) farst orienterer sig i it-systemet pa bopaelen, hvor de er
alene med borgeren eller hvor de ikke har mobil adgang til oplysnin-
gerne. | disse tilfaelde regner KL med at det ikke er forventningen at de
forudgaende har orienteret sig i it-systemet? Derfor vil medarbejderne i
disse og lignende situationer pabegynde genoplivning. Hvis medarbej-
derne skal orientere sig om fravalg forud for de skitserede og lignende si-
tuationer vil det kraeve en meget omfattende og gkonomisk kostbar om-
laegning af arbejdsgange i den samlede hjemme(syge)pleje.

Der er samlet afsat 15 mio. kr. til kommunernes, regionernes m.fl. fagsy-
stemtilpasninger ift. opkobling til registeret med fravalg af genoplivnings-
forsgg ved hjertesvigt for borgere som er fyldt 60 ar. Det er pa nuvee-
rende tidspunkt ikke fastlagt, hvad omkostningerne er til tilpasning af de
kommunale EOQJ-systemer og derfor ikke om der er afsat tilstreekkeligt
med midler til systemintegration, omlaegning af arbejdsgange og uddan-
nelse heri. Herudover er der ikke afsat midler til lsbende drift og vedlige-
holdelse af system mv., som erfaringsmaessigt udggr ca. 20% af anlaegs-
udgifterne/etableringsomkostningerne. KL forbeholder sig derfor mulighe-
den for at rejse en senere DUT-sag nar de samlede kommunale udgifter
ved ordningen er kendt og klarlagt.

KL tager forbehold for senere politisk behandling og skonomiske konse-
kvenser.

Med venlig hilsen

Poul Erik Kristensen
Chefkonsulent
Center for sundhed- og eeldre, KL
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Hogringssvar LAGEFORENINGEN

30.juni 2023

EMNE: Horingssvar vedr. Udkast til lovforslag om sendring af sund-
hedsloven (Mulighed for forudgéende fravalg af genopliv-
ningsforseg ved hjertestop)

Positivt at borgernes selvbestemmelsesret styrkes

Laegeforeningen ser positivt pd lovforslaget om, at borgernes selvbestemmelsesret udvides, saledes
at kravet om en aktuel sygdomssituation ikke leengere er et krav ved fravalg af genoplivningsforseg.

Laegeforeningen er dog fortsat af den opfattelse, at borgeren ber opfordres til at drofte deres overve-
jelserne omkring fravalget og konsekvenserne heraf med egen laege.

Laegeforeningen leegger desuden veegt pa, at der - for at den udvidede rettighed kan blive en realitet
for alle borgere i malgruppen - pa tveers af landet etableres en it-infrastruktur, som let kan tilgas i
leegers daglige arbejde. Det er desuden vigtigt, at den digitale adgang til oplysninger om borgerens
fravalg bliver et let tilgeengeligt redskab for alle relevante aktorer i sundhedsveesenet i gvrigt. I den
forbindelse er det veesentligt, at der afseettes de midler, som er nedvendigt for, at borgerens fravalg
kan registreres i et landsdaekkende system.

Man ber desuden pa sigt arbejde hen imod, at ogsa leegers forudgéende fravalg af genoplivning efter
gxldende regler slar igennem pa tveers af registre og sektorer i sundhedsveesenet.

Laeger og andre sundhedspersoner ma ikke kunne komme i klemme

Det fremgar af det fremsendte udkast til lovforslag, at et forseg pa genoplivning trods borgerens for-
udgaende fravalg kun fritager for ansvar, i den situation, hvor leegen eller sundhedspersonen tilfeel-
digt er til stede og af den grund ikke har adgang til oplysningerne i registret. Det er imidlertid afge-
rende for leegers og andre sundhedspersoners retssikkerhed, at de ikke kan stilles til ansvar for at
have forsegt genoplivning i andre typer af situationer, hvor der ikke har veeret mulighed for at tilga
oplysningerne. Det kunne fx veere i tilfeelde, hvor den pageeldende leege eller sundhedsperson af tek-
niske eller andre arsager har veeret hindret adgang til oplysningen. Dette bar praeciseres i lovforsla-
gets bemarkninger.

Endelig er det vaesentligt, at borgeren i forbindelse med fravalg af genoplivningsforseg vejledes om

risikoen for, at der kan opsta situationer, hvor oplysningen om fravalg ikke er tilgeengelig for sund-

hedspersonen, og at det derfor i de situationer ikke kan udelukkes, at borgeren vil blive forsegt gen-
oplivet, selvom borgeren har registreret et enske om fravalg af genoplivningsforseg.



Med venlig hilsen

Anna Mette Nathan
Neaestformand for Lageforeningen
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Patient

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10-12
1216 Kgbenhavn K

Sendt til:
sum@sum.dk; csk@sum.dk; adt@sum.dk; sagl@sum.dk

23. juni 2023
Dokumentnummer: 23PEBL-91081

Haringssvar — Lovforslag om fravalg af genoplivningsforseg — Ministeriets sagsnr.
2306243

Ved brev af 2. juni 2023 har Sundheds- og Indenrigsministeriet bedt om bemazerkninger il
et udkast til forslag til lov om aandring af sundhedsloven (Mulighed for forudgaende fravalg
af genoplivningsforsgg ved hjertestop).

Med lovforslaget indfgres en ny borgerret, der giver enhver habil person, der er fyldt 60 ar,
adgang til at fraveelge at blive forsggt genoplivet i tilfeelde af hjertestop. Borgerens gnske
er bindende for sundhedspersonalet.

Patienterstatningen foreslar, at der i lovforslagets bemaerkninger bliver taget stilling til de
erstatningsretlige konsekvenser af manglende overholdelse af borgerens gnske.

Det fremgar af lovforslagets bemaerkninger, at sundhedspersonalet pa hospitaler, i aeldre-
plejen, i almen praksis mv. har pligt til at pdse, om patienten har fravalgt genoplivningsfor-
spg ved hjertestop. Det ma forventes, at der vil opsta sager, hvor pligten ikke er overholdt.

Der taenkes her pa tilfeelde, hvor behandlingsstedet havde kendskab til patientens gnske,
men hvor sundhedspersonalet i den konkrete situation, fx pd grund af travlhed, forglem-
melse mv., har foretaget genoplivning i strid med patientens gnske.

Hvis genoplivningsforsgget har fort til patientens overlevelse, men medfart alvorlig fysisk
skade, fx braekkede ribben eller hjerneskade, kan det taenkes, at patienten vil rejse erstat-
ningssag med pastand om, at skaden skal erstattes, fordi genoplivningen blev foretaget
uretmaessigt i strid med patientens registrerede gnske. | de mest alvorlige tilfeelde kan
erstatningskravet udggre et stgrre millionbelab.

Det er efter vores opfattelse meget tvivlsomt, om et sadant krav er omfattet af de geel-
dende regler i klage- og erstatningsloven, da lovens skadebegreb ikke omfatter kraenkelse
af patientens selvbestemmelse.

KALVEBOD BRYGGE 45 = 1560 KOBENHAVN V = TEL +45 3312 4343 = FAX +45 3312 4341
pebl@patienterstatningen.dk www.patienterstatningen.dk
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Hvis det @nskes politisk, at der skal kunne tilkendes erstatning i det naevnte eksempel,
opfordrer vi til, at det eksplicit kommer til at fremga af lovbemaerkningerne.

For sd vidt angar den modsatte situation, hvor sundhedspersonalet falger patientens regi-
strerede gnske og undlader genoplivning, vil de pararende ikke kunne rejse krav om erstat-
ning for dadsfaldet.

Med venlig hilsen

Peter Jakobsen
chefkonsulent



Region
Hovedstaden

Direkte
Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Haringssvar til forslag til Lov om
gendring af sundhedsloven (Mulig-
hed for forudgaende fravalg af
genoplivningsforsgg ved hjertestop)

Region Hovedstaden finder det positivt, at der med lovforslaget gives mere
selvbestemmelse til patienten, saledes at eeldre borgere over 60 ar, der gn-
sker at dg naturligt ved hjertestop, kan fraveelge genoplivning. Region Hoved-
staden har dog en raekke bemaerkninger il lovforslaget i dets nuvaerende
form, der bgr tages i betragtning for at sikre bade sundhedspersonens retsstil-
ling og patientsikkerheden, saerligt i situationer hvor borgeren har begaet selv-
mord i affekt eller pga. psykisk sygdom.

Registrering og visning af fravalget

Det fremgar af udkast til lovforslaget s. 17 og s. 35, at der vil blive udviklet og
etableret et centralt register, hvor borgerens fravalg automatisk bliver synligt i
sundhedspersonalets it-fagsystemer.

Efter Region Hovedstaden opfattelse er denne centraliseringen af registeret
og automatiseringen af visningen i sundhedspersonens fagsystem helt afgg-
rende for, at ordningen skal fungere i praksis.

Tilsvarende er det helt afggrende, at fravalget ggres umiddelbart tilgeengelig i

det fagsystem, der anvendes til dagligt af det relevante sundhedspersonel, og

at fravalget geres tilgeengelig pa en made, der understgtter sundhedspersona-
lets arbejdsgange.

Seerligt vedrarende implementering af ordningen i hospitalsregi bemaerkes, at
det er afg@rende, at registreringen af fravalg af genoplivning er umiddelbart til-
gaengelig for personalet allerede ved indleeggelsen, sa fravalget kan felge pa-
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tienten under hele indlaeggelsen. Hjertestop er i sagens natur en akut situa-
tion, og hvis det tager bare fa& minutter at fremsgge fravalget, vil genopliv-
ningsforsag sandsynligvis allerede veere igangsat. | sddanne tilfaelde vil det
udelukkende veere en hjeelp til afslutning af det allerede igangsatte genopliv-
ningsforsag.

Seerligt vedrgrende implementering af ordningen praehospitalt (i form af hjerte-
stop pa gaden, i eget hjem, pa plejehjem eller i almen praksis mv.) bemaerkes,
at den umiddelbare tilgeengelighed af fravalget er en ngdvendighed, da perso-
naleressourcer ofte er begraenset. Der vil derfor ikke vil vaere tid til at sla op i
et register med hverken MitID eller anden to-faktor autorisation. Informationen
bar fremga direkte af (PPJ)skaermen, nar man trykker cpr nummer ind, ellers
vil det ikke blive anvendt, da man i situationen vil veere ngdt til at prioritere be-
handlingen. Der geres herudover opmaerksom pa, at man praehospitalt i visse
situationer ikke har adgang til fulde personoplysninger, hvorfor et registreret
fravalg i disse situationer vil vaere ukendt.

Handtering af opslag ved hjertestop i praksis

Det fremgar af lovforslagets s. 21 og s. 36f, hvordan bemyndigelsesbestem-
melsen i § 25b, stk. 2 forventes at blive anvendt til at fastsaette regler om an-
svaret for benyttelsen af og adgangen til registeret, samt hvilket personale, der
skal kunne tilga oplysningerne samt sundhedspersonalets pligt til at tilga de
registrerede oplysninger.

Pa lovforslagets s. 32 fremgar, at borgerens fravalg er bindende for sundheds-
personen, men at der kan opsta konkrete situationer, hvor sundhedspersonen
undtagelsesvist ikke har mulighed for at se, om borgeren har fravalgt genopliv-
ning ved hjertestop, herunder ved IT-nedbrud, og hvis sundhedspersonen er
alene med borgeren.

Efter Region Hovedstaden opfattelse, vil det vaere hensigtsmaessigt i den for-
bindelse, at det ogsa uddybes, hvordan sundhedspersonen konkret skal for-
holde sig ved hjertestop i andre situationer end de opridsede, f.eks. hvis man
er flere til stede, og helt lavpraktisk om behandling igangseettes far/efter/samti-
dig med opslaget. Det bemaerkes, at der er tale om akut tilstand, hvor tid er en
vigtig faktor, og det er Region Hovedstaden opfattelse, at der bgr formuleres
helt tydelige retningslinjer til sundhedspersonalet omkring handtering af opslag
i praksis, hvor der opstar hjertestop.

Akutberedskabets handtering af opkald omkring hjertestop

Det fremgar af lovforslagets s. 34, at borgerens fravalg af genoplivning ikke er
bindende for sundhedspersoner, der tilfaeldigt er til stede, og derfor ikke har
adgang til oplysningerne i registeret. Herudover fremgar det, at fravalget ikke
er geeldende for almindelige borgere, herunder f.eks. hjertelgbere.

Heringssvar til forslag til Lov om aendring af sundhedsloven (Mulighed for Side 2
forudgaende fravalg af genoplivningsforsag ved hjertestop)
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Region Hovedstaden bemeerker, at det alligevel bgr uddybes, hvordan almin-
delige borgere, der ringer ind omkring hjertestop og formodede hjertestop skal
handteres af akutberedskabet, herunder om hjertelungeredning skal anbefa-
les, samt hvordan opslag og information om fravalg skal handteres i disse situ-
ationer.

Tydeliggerelse af sundhedspersonens ansvar

Region Hovedstaden finder det positivt, at sundhedspersoners ansvar i til-
feelde af hjertestop er beskrevet grundigt i lovforslaget, men Region Hovedsta-
den foreslar alligevel, at afsnittet omkring sundhedspersonens kendskab til in-
habilitet og undersggelsespligt med fordel kan uddybes og konkretiseres yder-
ligere.

Uddybning af handteringen af hjertestop ved de 5 dedsmader

Af lovforslagets s. 19 fremgar, at fravalget af genoplivning er gaeldende i alle
situationer, hvor borgeren far hjertestop. Genoplivningsfors@g kan, ifglge be-
maerkningerne, ikke fravaelges i bestemte situationer. Som eksempel i be-
maerkningerne naevnes naturlig dad og ulykker.

Region Hovedstaden bemaerker, at det i bemaerkningerne med fordel kan
fremhaeves yderligere, at fravalget geelder ved alle fem dgdmader: naturlig
dad, ulykke, selvmord, drab/vold og uoplyst. jf. vejledning nr. 10101 af
19/12/2006 om ligsyn, indberetning af dgdsfald til politiet og dgdsattester m.v.

Seerligt finder vi det dog problematisk, at lovforslaget ikke forholder sig til til-
feelde af hjertestop, hvor patienten har begaet selvmord. Ved selvmordsfor-
s@g, der involverer et stort blodtab eller forgiftning kan hjertestop opsta under-
vejs i den akutte behandlingssituation. Selvmordsfors@g kan veere planlagte
men er ofte impulsive. | begge tilfeelde er det essentielt, at patienten kan be-
handles, idet patienten efter behandling ikke gnsker at dg.

Det er derfor Region Hovedstaden anbefaling, at lovforslaget forholder sig til
og preeciserer, hvordan psykisk syge borgeres patientsikkerhed kan tilgodeses
i den foreslaede ordning om fravalg af genoplivning, samtidig med at der er
klarhed over sundhedspersoners ansvar.

Vurdering og registrering af habilitet

Det fremgar af lovforslagets s. 19, at fravalget kan registreres, uden at en
sundhedsperson eller pargrende er involveret, eller en myndighed i gvrigt har
taget stilling til borgerens habilitet i registreringsprocessen, samt at dette kan
fore til at borgere, der ikke er habile, kan registrere et fravalg af genoplivning
uden at have ret til det.

Region Hovedstaden bemaerker, at det alligevel bar indtaenkes og praeciseres,
hvordan det i ordningen kan forebygges, at borgere der varigt eller midlertidigt
ikke lever op til habilitetskravene afholdes fra at registrere et fravalg af hensyn
til patientsikkerheden. Ordningen vil som den ser ud pa nuveerende tidspunkt

Haringssvar til forslag til Lov om aendring af sundhedsloven (Mulighed for Side 3
forudgaende fravalg af genoplivningsforsag ved hjertestop)

3af4



kunne fgre til registrering af fravalg af genoplivning i tilfeelde, hvor borgeren
ikke var i stand til at handle fornuftmeessigt. Der ber ogsa tages stilling til, om
borgere, der er psykotiske eller i en tilstand, der kan ligestilles hermed, betrag-
tes som habile eller inhabile i denne henseende.

Herudover fremgar det af lovforslagets s. 20, at formalet med de 7 dages ka-
rensperiode er at sikre, at borgere der handler i affekt, kan n& at omggre de-
res valg inden det treeder i kraft. Hertil bemeerkes det, at 7 dages karensperi-
ode efter Region Hovedstadens opfattelse ikke vil forebygge registrering af
fravalg af genoplivning, der er baseret pa en beslutning taget i affekt. Det er
dog positivt, at fravalget til enhver tid kan traekkes tilbage, herunder at en pa-
tient i en konkret aktuel behandlingssituation kan tilbagekalde sit fravalg.

Haringssvar til forslag til Lov om aendring af sundhedsloven (Mulighed for Side 4
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S)/=ELLAND Yia

Att.: Sundhedsfagligt Rad

Input til hering om lovforslag om mulighed for
forudgaende fravalg af genoplivningsforseg ved
hjertestop

Det Nare Sundhedsvasen er blevet anmodet om at indgive input til sam-
let hgringssvar fra Region Sjelland om lovforslag om mulighed for for-
udgaende fravalg af genoplivningsforseg ved hjertestop.

Lovforslaget leegger op til, at enhver habil borger pa 60 ar og derover kan
lade sig registrere i et centralt register, hvor borgeren frabeder sig forsog
pa genoplivning ved hjertestop uden, at personen forudgaende har talt
med en sundhedsfaglig person om dette.

I bemerkningerne til loven star anfort mange steder, at borgere péa 60 ar
og derover betragtes som aldre. Dette til trods for, at vi har et samfund,
hvor det politisk er besluttet, at pensionsalderen skal vere stigende. At
sl fast at en alder pa 60 ar falder i kategorien som aldre, harmonerer
derfor ikke med det gvrige samfunds og den gvrige lovgivning i forhold
til alder.

Udfordringen med en alder pa 60 ar er ogsa, at mange borgere pa 60 ar
og a&ldre i dag er fysisk og mentalt mere velbevaret en blot for fa artier si-
den. Samtidig overlevere flere og flere hjertestop, der sker uden for
hjemmet, fordi hjertestartere er tilgeengelige mange steder, og mange
borgere overlever desuden hjertestop efter indferelse af hjertelgbere.
Langt de fleste, der overlever et hjertestop, far efterfolgende et godt liv.

Hvis mange borgere lader sig registrere i et register om, at de ikke vil
genoplives efter hjertestop, kan virke demotiverende for folk, der melder
sig som hjertelabere, da det vil virke meget demotiverende, hvis hjertela-
bere oplever, at sundhedsprofessionelle, der nar frem til en person, der
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er faldet om med hjertestop, stopper alle forsgg pa genoplivning, nar de nar frem, da de har haft
mulighed for at sla op i registret.

Der laegges i lovforslaget op til, at borgeren ikke behgver at tale med en sundhedsprofessionel,
for de laver sig registrere. Det er borgeren selv, der skal vurdere, om de er habile. Det vil siledes
ikke blive "fanget”, hvis en borger, der er begyndende dement eller lider af depression.

I afsnit 7 om gkonomiske og administrative konsekvenser for erhvervslivet mv., er der ikke an-
fort, at lovforslaget vil kunne betyde, at borgere, der er fuldt erhvervsaktive, vil kunne dg, selv
om de efter et hjertestop stadig kunne vare et aktiv pa arbejdsmarkedet, hvilket er problema-
tisk i en tid, hvor der mangler arbejdskraft.

Under "Bemerkninger til lovforslagets enkelte bestemmelser” star der pa side 30 bl.a. folgende:

“Det indebeerer, at der vil kunne blive registreret fravalg af genoplivningsforseg ved hjerte-
stop af borgere, som ikke har ret hertil. Det foreslas endvidere, at sundhedspersonen ikke er
forpligtet til at efterleve et registreret fravalg, hvis vedkommende har kendskab til, at regi-
streringen er foretaget pa et tidspunkt, hvor borgeren utvivlsomt ikke var i stand til at vare-
tage sine helbredsforhold.”

Med denne bemarkning skabes der usikkerhed, for hvordan sikres det, at en sundhedsprofessi-
onel ikke kommer i klemme, fordi vedkommende skal kunne dokumentere, hvorfor borgeren
ikke var habil i forhold til at kunne varetage sine helbredsforhold, hvis den sundhedsprofessio-
nelle foretager et genoplivningsforseg, selv om borgere har ladet sig registrere i registret.

I lovforslaget star der ikke noget om hvilke sanktioner, der er, hvis en sundhedsprofessionel
ikke efterlever en registrering i registret.

Péa side 32 star anfort folgende:

“Den forudgdende tilkendegivelse i registret om fravalg af genoplivningsforseg vil alene vaere
bindende for sundhedspersoner, som har adgang til oplysningen om borgerens fravalg af
genoplivningsforseg fra registret. Sundhedspersonerne vil som det klare udgangspunkt have
pligt til at se i sit it-fagsystem, om borgeren har fravalgt genoplivningsforseg ved hjertestop,
ligesom sundhedspersonerne vil have pligt til at folge borgerens enske om fravalg af genop-
livningsforseg.”

Hastigheden hvormed genoplivning ivaerksaettes har en betydning for borgerens prognose for
risiko for varige men. Hvis hjertestoppet sker uden for et sygehus, vil paramedicinere kunne na
at sla op i registret under transporten. Sddan forholder det sig dog ikke, hvis hjertestoppet sker
under indlaeggelse, hvor f.eks. hjertestoppet ikke har noget af gare med patientens aktuelle syg-
domssituation. I de situationer, kan opslag i registreret udgere et forsinkende led pa eventuel
genoplivning. Dette geelder for bade personer, der er registreret i registret og dem, som ikke er.
Som lovforslaget er udformet, skal forsgg pa genoplivning faorst ske efter, at de sundhedsprofes-
sionelle har sikret sig, at borgeren ikke findes i registret. Der er i lovforslaget ikke taget hagjde
for, hvad der skal ske med sundhedsprofessionelle, der ivaerksaetter genoplivningsforseg, for de

Side 2



nar at sla op i registret ej heller, hvis det faktisk lykkes dem at genoplive personen med hjerte-
stop.

Venlig hilsen

Britta Ortiz Echeverria
Lagelig chefkonsulent, MSA
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Vanlgse, d. 27. juni 2023

Heringssvar over udkast til forslag til Lov om sendring af sundhedsloven
(Mulighed for forudgaende fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop)

sum@sum.dk med kopi til csk@sum.dk, adt@sum.dk og sagl@sum.dk

SUFO takker for muligheden for at afgive hgringssvar pa udkastet. Bestyrelsen fastholder de fleste af

pointerne fra tidligere fremsendt hgringssvar d. 18. august 2022 og uddyber herunder.

Bestyrelsen finder lovforslaget dilemmafyldt. Pa den ene side skal den enkeltes ret til selvbestemmelse
vaegte tungt. Pa den anden side er livet omskifteligt, og hvor det for det enkelte menneske i en periode af
livet kan vaere indlysende at fraveelge genoplivning ved hjertestop, som f.eks. ved svaer sygdom, kan det i en
anden periode vaere det modsatte. Bestyrelsen bifalder derfor ordningen, hvor borgeren modtager en arlig

notifikation om, at den pagaeldende har registreret et fravalg og dermed har mulighed for at eendre dette.

En beslutning om fravalg af genoplivning kan ikke sidestilles med de fleste andre offentlige IT-services, som
f.eks. at bestille et pas eller en bog pa biblioteket. Det her er et spgrgsmal om liv og dgd, der selvsagt kraever
flere overvejelser end blot et klik pa tastaturet. Bestyrelsen fastholder, at det er vigtigt, at der altid - forud
for registreringen af fravalg - er en samtale med en laege, sa den enkelte er opmaerksom pa dilemmaer og

konsekvenser.

Bestyrelsen stiller sig stadig undrende i forhold til aldersgraensen pa 60 ar, som virker arbitreer.

Pt. tilsiger den demografiske udvikling, at halvdelen af alle nyfgdte kan se frem til at blive 100 ar, sa 60 ar er

snart det, man kan kalde “midt i livet”.

Pa vegne af SUFOs bestyrelse,

Janni Amstrup Hansen

Formand



Vanlgse, d. 18. august 2022
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Hgringssvar over lovforslag om fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop
sum@sum.dk; kopi til csk@sum.dk og sagl@sum.dk
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SUFO takker for muligheden for at afgive hgringssvar pa udkastet.

Bestyrelsen finder lovforslaget dilemmafyldt.

Pa den ene side skal den enkeltes ret til selvbestemmelse veegte tungt.

Pa den anden side er livet omskifteligt, og hvor det for det enkelte menneske i en periode af livet
kan veere indlysende at fraveelge genoplivning ved hjertestop, som f.eks. ved svaer sygdom, kan det
i en anden periode veere det modsatte. Bestyrelsen stiller sig tviviende overfor, om den enkelte altid

husker eller overskuer at omregistrere sit valg, hvis det er det, man gnsker.

En beslutning om fravalg af genoplivning kan ikke sidestilles med de fleste andre offentlige IT-
services, som f.eks. at bestille et pas eller en bog pa biblioteket. Det her er et spgrgsmal om liv og
dad, der selvsagt kraever flere overvejelser end blot et klik pa tastaturet. Derfor anbefaler SUFOs
bestyrelse, at der altid - forud for registreringen af fravalg - er en samtale med en leege, sa den

enkelte er opmaerksom pa dilemmaer og konsekvenser.

Bestyrelsen stiller sig i gvrigt undrende i forhold til aldersgraensen pa 60 ar, som virker arbitreer.
Pt. tilsiger den demografiske udvikling, at halvdelen af alle nyfgdte kan se frem til at blive 100 ar, sa
60 ar er snart det, man kan kalde "midt i livet”. Derfor virker det misvisende, nar alderskriteriet i

(L]

udkastet kobles pa vendinger som "alderssvaekket”, "mzaet af dage” m.m.

Pa vegne af SUFOs bestyrelse,

Anne Dorthe Prisak

Formand
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AEldre©@Sagen

Indenrigs- og Sundhedsministeriet

sum@sum.dk, csk@sum.dk, adt@sum.dk og
sagl@sum.dk

21. juni 2023 « AW

Horing over udkast til forslag til Lov om zendring af sundhedsloven (mulighed
for forudgaende fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop)

/Eldre Sagen takker for muligheden for at afgive heringssvar.

Overordnet er ZAldre Sagen meget positiv over for loveendringen, der vil give alle borgere,
der er fyldt 60 ar, og som er i stand til at varetage sine helbredsforhold, ret til at registrere
sit gnske om at fravaelge at blive forsegt genoplivet i tilfeelde af hjertestop. Det er en
lovsikret borgerret, som Zldre Sagen har keempet for i flere ar.

Nye regler kraver malrettet formidling

For at sikre, at flest muligt far gavn af lovaeendringen, kraever det, at informationen nar
bredt ud til bade borgere, pargrende, medarbejdere i @ldreplejen, praktiserende laeger,
sygehuspersonale og andre relevante medarbejdere, der har meget borgerkontakt.

Der ligger dermed en vigtig opgave hos myndighederne i at udarbejde god, lettilgaengelig og
letforstéelig information. Det kan for eksempel vaere skriftlige materialer, kampagner,
videoer mv., der kan bruges til formaélet. Det er oplagt at samarbejde med relevante
organisationer, foreninger og andre akterer for at na bredt ud. ZAldre Sagen stiller sig
naturligvis til radighed.

Kommunikation skal forebygge misforstaelser

Der skal ikke herske tvivl om, hvornér en borger har ret til at fraveelge genoplivning. Derfor
skal det i kommunikationen fremga helt tydeligt, i hvilke situationer og for hvem ordningen
galder, og at alt sundhedspersonale skal folge og respektere den enkelte borgers
beslutning. Der ma ikke forekomme lokale fortolkninger af lovgivningen. Det kraever klar
og tydelig kommunikation — bade til sundhedsprofessionelle og borgere.

Samtidig er det vigtigt at tydeliggare, at forpligtelsen til at undlade genoplivning kun
gaelder for sundhedspersoner, der har adgang til den enkelte borgers oplysninger i registret.
Da det for mange borgere vil kunne opfattes som en ordning, der i alle situationer vil kunne
sikre dem mod at blive genoplivet, bor det tydeligt fremga, i hvilke konkrete situationer
fravalget kan efterleves.

Det er for eksempel vigtigt at tydeliggare, at pligten til at folge borgerens gnske om fravalg
af genoplivningsforseg ikke gaelder for sundhedspersoner, som er tilfeldigt til stede og/eller
ikke har adgang til oplysningerne. Det er ligeledes vigtigt tydeligt at fremhave, at de nye
regler ikke omfatter almindelige borgere, der fx er vidne til et hjertestop i det offentlige
rum, herunder ogsa hjertelgbere.

Der bor afszettes tid og ressourcer til oplaering
Der ligger ogsa en vigtig opgave i at sikre sig, at samtlige sundhedspersoner med
borgerkontakt har kendskab til de nye regler og kan informere om disse. Det er ligeledes
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afgarende, at samtlige sundhedspersoner har kendskab til, hvordan man slér op i registret,
og hvor oplysningerne om den enkelte borgers gnske findes.

Det vil kraeve, at der bdde i kommuner, i almen praksis og pa sygehusene afsattes tid og
ressourcer til oplaring og instruktion. Det vil ligeledes kraeve, at ledelser sikrer, at der
foreligger faste rutiner, der aktiveres i de akutte situationer, der opstar ved et hjertestop.
Saledes at samtlige sundhedspersoner ved, hvad de skal foretage sig. Rutinerne skal
naturligvis formidles til samtlige relevante medarbejdere, ogsa vikarer og lignende.

Tydeligere information om behandlingstestamenter

I lovforslaget bliver der foresldet en praecisering af ordlyden af bestemmelsen om livs- og
behandlingstestamenteordningen, siledes at de er i overensstemmelse med den foreslaede
bestemmelse om mulighed for forudgiende fravalg af genoplivningsforseg ved hjertestop.

/Eldre Sagen erfarer, at mange tror, at de er sikret mod at blive genoplivet, hvis de har
udfyldt et behandlingstestamente. Derfor har vi i flere ar foresléet, at der bliver udarbejdet
mere udferlige vejledninger til oprettelse af behandlingstestamente end den nuvarende,
der er udarbejdet til borgere og parerende af Styrelsen for Patientsikkerhed.

Det er en oplagt mulighed at fa gjort dette i forbindelse med en pracisering af ordlyden af
bestemmelsen om livs- og behandlingstestamenteordningen, hvor der ogsa kan henvises til
muligheden for at registrere sit gnske i det nye register.

Registrering af borgerens ensker

Det fremgar af den foresldede ordning, at borgeren vil kunne registrere sit fravalg via
Sundhed.dk eller ved en fysisk blanketordning. I begge tilfaelde galder, at fravalget traeder i
kraft syv dage efter registreringen, og at den udskudte ikrafttreeden er sat ind for at give
borgeren betaenkningstid i forhold til fravalget.

Det er i den forbindelse relevant at veere opmarksom pa, at for de borgere, som foretager
fravalget via den fysiske blanketordning, vil retten til fravalg i sa fald traede i kraft pa et
senere tidspunkt, end for de borgere, som foretager en digital registrering. Zldre Sagen
leegger til grund, at det digitale fravalg medferer en gjeblikkelig digital registrering af
borgerens fravalg, hvorimod et fravalg fremsat via fysisk blanket skal handteres via flere
fysiske led (herunder myndighed og fx PostNord). Dette vil medfere en markant lengere
héndteringstid fra fravalget udfyldes pa blanketten, og indtil det faktisk bliver registreret;
man kan nemt forstille sig op mod yderligere syv dage i forhold til den digitale registrering
(maske endnu leengere, hvis blanketten modtages under ferieperioder mv.).

/ldre Sagen foreslar derfor, at for sa vidt geelder fravalg, der foretages via den fysiske
blanket, skal selve "rejsetiden” for blanketten teelle med, séledes at fravalget er geeldende
syv dage efter dateret underskrift.

Bemaerk dertil, at det fremgar, at borgere fritaget for Digital Post vil modtage kvitteringer
med almindelig post samt en arlig notifikation. Vi mener, at ordet notifikation relaterer sig
til en elektronisk handling og foreslar, af hensyn til den sproglige forstaelse, at arlig
notifikation i stedet omtales som en arlig pAmindelse per brev.

Venlig hilsen

jarne Hastrup
Adm. direktor
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