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1. INNLEDNING

De kliniske etikkomitéene pa OUS fortsetter 4 ha et hgyt aktivitetsniva som stiller store forventninger
til vare medlemmer. Sakstilfanget knyttet til enkeltpasienter var noen lavere enn i 2016, mens tilfanget
av prinsipielle problemstillinger var nesten uendret. Undervisningsaktiviteten fortsatte a gke (68
forelesninger/foredrag) og viser et stort behov for kunnskap om klinisk etikk, bade blant sykehusets
ansatte og utenfor. | 2017 holdt medlemmer av KEK hele 25 forelesninger utenfor sykehuset, noe som
viser at vart arbeid opprettholder sitt gode rennommé. Som i fjor er det gledelig a konstatere at veldig
mange av KEK-medlemmene deltar i denne aktiviteten, og slik gker synligheten av KEK-arbeidet
bade internt og eksternt. Nytt i 2017 var innfgringen av det nye systemet for spesialistutdanning for
leger, der undervisning i etikk har fatt en viktig plass pa flere trinn. KEK har bidratt i denne
undervisningen og har god kontakt med de som har ansvar for organisering og koordinering av
undervisningen, bade pd OUS og i Oslo-omradet, med tanke pa videre/fast deltagelse.

KEKSs leder er medlem av sykehusets sentrale kvalitets- og pasientsikkerhetsutvalg, og mater der
sykehusets ledere sa vel som representanter for sykehusets brukere og pasient- og brukerombudet i
Oslo. Denne arenaen oppleves som svart nyttig og meningsfull, og innebaerer bade en mulighet til &
observere det alvor med hvilket de kliniske lederne tar disse sakene, samt en mulighet til & «lgfte
etikkens fane» i noen av diskusjonene. Den sentrale KEKen hadde i var et mgte med Pasient- og
brukerombudet i Oslo, og KEKs leder har ogsa veert med pa undervisning av sykehusets
brukerrepresentanter. Disse kontaktene er sveert viktige i fht & opprettholde og utvikle vart perspektiv
pa sykehusets mgte med brukere og pargrende.

Blant de sakene som gjelder enkeltpasienter gjaldt 7 behandling av barn. Det utgjar en relativt starre
andel enn den som ville tilsvart barns og unges andel av pasientpopulasjonen. Leder og nestleder i den
sentrale etikkomitéen har i lgpet av det siste aret gjennomfart en systematisk analyse av barne- og



ungdomssakene i RH/DNR- komitéen og skrevet en artikkel som er sendt inn med tanke pa
publikasjon. Det kan veere mange grunner til at etiske valg i denne aldersgruppen oppleves serlig
krevende, bade for foreldrene og helsepersonellet. En viktig utfordring er bl.a. at barnas og (til dels)
unges autonomirettigheter ivaretas av foreldre som i en situasjon der barnet/ungdommen er
alvorlig/livstruende syk, befinner seg i en livskrise. Det & akseptere begrensninger i behandlings-
intensitet i slike situasjoner kan veere hjerteskjarende vanskelig, og for noen helt umulig.
Autonomiens omfang, forutsetninger og begrensninger er derfor et tilbakevendende tema, bade i etiske
diskusjoner og i var undervisning.

Viktige prinsipielle spgrsmal er en del av hverdagen til et sykehus hvis malsetting det er & veere
ledende pd mange omrader. Vi noterer derfor med glede at den sentral KEKen, som vi har definert
som den rette arena for de fleste slike saker, har et sapass stort tilsig av prinsippsaker at vi av og til har
«ventelister» for saksbehandlingen. Dette er gledelig fordi det forteller oss om et klinisk miljg der
bevisstheten om betydningen av a tenke grundig gjennom grenseoverskridelse og grenseflytting er
hgy. Vi har ingen illusjoner om a kunne levere enkle og entydige svar i alle disse sakene, men
fastholder var overbevisning om at det & tydeliggjere verdivalgene er en viktig forutsetning for a ta
gode og forsvarlige valg.

Siden det er KEKSs leder som skriver innledningen til arsrapporten, benytter han her anledningen til a
takke alle KEKs medlemmer for stor, helhjertet og entusiastisk innsats i 2017. Det er et udelt
privilegium & veere leder nar man kan lene seg pa og bruke klokskapen og kompetansen til sa mange
engasjerte medarbeidere! I lgpet av aret har noen medlemmer funnet a matte avslutte sitt engasjement i
KEK, og vi takker dem hjertelig for innsatsen og for viktige bidrag langs veien. Samtidig gnsker vi
velkommen til nye medlemmer som sarger for «nytt blod», nye tanker og friske perspektiver. Selv om
vi har sterk tro pa den «banken» av erfaring og kunnskap som den enkelte bygger opp gjennom
mangearig medlemskap i en KEK og slik sett er takknemlig for de som fortsetter sitt engasjement
gjennom mange dr, er en viss utskiftning naturlig, uunngaelig og kanskje (i hvert fall teoretisk) ogsa
gnskelig.

2. PRESENTASJON AV KOMITEENE

Sentral Kklinisk etikk-komité OUS

MEDLEMMER:

Professor em., pensjonert barnelege Thor Willy Ruud Hansen, leder

Professor Reidun Farde, Senter for Medisinsk etikk UiO (SME) (eksternt medlem/etikk-konsulent), nestleder
Spesialsykepleier, stipendiat Berit Hofset Larsen, Avdeling for kreftbehandling, DNR og SME
Sykehusprest Egil Eide, Prestekontoret, OUS

Avd. overlege, Karin Ueland, Avd. for spesialisert dagnbehandling, psykiatri, Dikemark
Overlege Oona Dunlop, Avdeling for akuttmedisin, Ulleval

Juridisk radgiver Hanne Eeg-Henriksen, Juridisk seksjon OUS (permisjon hgsten-17)
Overlege Anny Spydslaug, Gynekologisk avd, Ulleval (til hgsten -17)

Seksjonsleder og overlege Marc Ahmed, Geriatrisk avd, Ulleval (fra hgsten -17)
Sjefspsykolog Asbjarn Kolseth, Avdeling for akuttpsykiatri, Ulleval

Sekreteer Unni Veirgd, radgiver, Avd. for pasientsikkerhet og kvalitet, OUS.



KEK Rikshospitalet/Radiumhospitalet (RH/DNR)

MEDLEMMER:

Professor em., pensjonert barnelege Thor Willy Ruud Hansen, leder

Spesialsykepleier, stipendiat Berit Hofset Larsen, Avdeling for kreftbehandling, DNR og SME, nestleder
Professor Reidun Farde, SME, Senter for medisinsk etikk UiO (eksternt medlem/etikk-konsulent/lege)
Sykehusprest Egil Eide, Prestekontoret, OUS

Avd. sykepleier Pirjo Suominen, Nevrologisk avdeling, Rikshospitalet

Professor Inger Holm, Seksjon for forskning og kompetansesenter, Ortopedisk klinikk

Sykepleier Anne Lise Flatland, Avdeling for kreftbehandling, Radiumhospitalet

Overlege Petter Brandal, Avdeling for kreftbehandling, Radiumhospitalet

Seksjonsleder/professor Nina Aass, Avdeling kreftbeh, Seksjon lindrende beh, Ulleval/Radiumhospitalet
Sosionom Ida Krag Renne Mannsaker, Barne- og Ungdomspsykiatrisk avdeling, Rikshospitalet

Lege, jurist, stipendiat Jargen Dahlberg, Senter for Medisinsk etikk U1O (eksternt juridisk medlem)
Overlege Tor Aksel Aasmundstad, Intensivavdelingen, Rikshospitalet

Sekretzer Unni Veirgd, radgiver, Avd. for pasientsikkerhet og kvalitet, OUS.

KEK psykisk helse og avhengighet (P/A)

MEDLEMMER:

Avd. overlege, psykiater Karin Ueland, Seksjon for psykosebehandling, Dikemark, leder.
Sjefspsykolog Asbjgrn Kolseth, Seksjon akuttpsykiatri, Ulleval, nestleder (ut &ret 2017)
Sykehusprest Eileen Paus, Gaustad sykehus.

Seksjonsleder, sosionom Kari Bakke Larring, Avdeling for avhengighetsbehandling unge, Gaustad
Forsker, sykepleier Maria Knutzen, Kompetansesenter for sikkerhet, fengsel- og rettspsykiatri, Gaustad
(frem til april -17)

Juridisk radgiver Hanne Eeg- Henriksen, Juridisk seksjon OUS (permisjon hgsten -17)
Brukerrepresentant Nanna Gjersge, Autismeforeningen Norge, Oslo fylkeslag (frem til juni -17)
Professor Knut Ruyter, Det teologiske fakultet, UiO og avd. direktgr i regional REK, UiO.
Enhetsleder, sykepleier Jeanette Engeseth, Nydalen DPS

Overlege Elen Gjevik, BUP @stensjg (fra feb -17)

Sjefpsykolog Mona Semb, DPS Sgndre Oslo (fra juni -17)

Enhetsleder, sykepleier Sglvi Johansen, Alderspsykiatrisk avd. Vardasen (fra sept.-17)

Sekreteer Unni Veirgd, radgiver, Avd. for pasientsikkerhet og kvalitet, OUS.

Tre medlemmer har gétt ut av komiteén. Pensjonering og prioritering av andre oppgaver har vart arsakene.
Tre nye medlemmer har kommet til, komitéen hadde ved arsskiftet 9 medlemmer og sekretzr.

KEK Ulleval/Aker (U/A)

MEDLEMMER:

Overlege Oona Dunlop, Akuttmedisinsk avdeling, Ulleval, leder

Overlege Anny Spydslaug, Gynekologisk avd, Ulleval, nestleder frem til sept. -17
Seksjonsleder og overlege Marc Ahmed, Geriatrisk avd, Ulleval, nestleder fra sept. -17
Teolog Beate Indrebg Hovland, Kampen Omsorg+/frilans (eksternt medlem/etikk-konsulent)
Ass. avdelingsleder, sykepleier, Gunnar Grgmer, PO/Intensiv avd, Ulleval

Sykehusprest Magne Stendal, Ulleval

Avd. leder, overlege Morten Mowé, Generell indremed. avd, Ulleval

LIS lege Ingvil Schau Ystgaard, Akuttmedisinsk avd., Ulleval

Overlege Dag Wendelbo Sgrensen, Akuttklinikken Ulleval

Jurist Stian Bonnevie Arntzen, Innkjgpsavdelingen, OSS (til april-17) Skatteetaten (fra april-17)
LIS lege Eivor Nesheim, Barneavdelingen

Sekreteer Unni Veirgd, radgiver, Avd. for pasientsikkerhet og kvalitet, OUS.



3. KOMITEM@TER

Alle de fire komitéene planlegger mater en gang pr. maned, unntatt om sommeren. Mgtene brukes
bl.a. til & planlegge aktiviteter, orientere hverandre om saker og diskutere aktuelle tema. Draftinger av
pasientsaker legges til ordinaere mgter hvis det passer, men da slike saker ofte haster, blir disse gjerne
holdt som ekstra dreftingsmeter/ hastemeter”.

KEK RH/DNR har hatt 7 planlagte mgter og 3 ekstramgter med drgfting av pasientsaker,
tilsammen 5 pasientsaker (to drgftinger gjaldt samme pasient).

I tillegg er 2 hastesaker drgftet uten at man greide & samle KEK:

KEKSs leder diskutert en pasientsak via telefon med en barnelege fra OUS og lege fra lokalsykehuset.
KEKs leder og nestleder hadde et mate med en behandler som trengte et rad raskt far evt oppstart av
kreftbehandling. (Se kap. 4)

KEK P/A har hatt 8 planlagte megter, 3 saker er drgftet, en var relatert til en bestem pasient, to var
prinsipielle. (Se kap. 4 og 5)

KEK U/A har hatt 8 planlagte mater, 9 pasientsaker er droftet, - alle i ekstra draftingsmater.
(Se kap. 4)

KEK OUS - Sentral KEK, har hatt 9 planlagte megter, 7 prinsipielle saker er droftet,
(Se kap. 5)

4. DROFTING AV ENKELTSAKER

Komitéene har til sammen hatt 18 drgftinger av enkeltsaker mot 23 aret far.

RETROSPEKTIVE DRGFTINGER
To av sakene var retrospektive, det er positivt at avdelinger tar kontakt for a laere av saker i ettertid.

PAS/PARZRENDE DELTAGELSE
I halvparten av sakene var pargrende til stede i draftingen, det er mange positive sider ved dette.

SAKENE FORDELT ETTER TEMATIKK:

6 behandlingsbegrensning av barn (i en sak 2 draftinger, pargrende til stede i 4 av draftingene)
4 behandlingsbegrensning av voksne (i en sak 2 draftinger, pargrende til stede i 3 av drgftingene)
4 pasienter som nekter behandling (2 retrospektive)
1 barn med kompleks lidelse, utpravende behandling? (pargrende tilstede)
1 rettigheter for tvangsinnlagt pasient

1 behandling av ALS pasient (saken var initiert av pargrende, disse var tilstede)

1 gnske om utprgvende medikamentell behandling



NOEN EKSEMPLER

1. Behandlingsbegrensning hos barn og voksne
Dette er en velkjent problemstilling, flertallet av sakene (10 stk) omhandlet dette.
| to av sakene var det pasient og pargrende som gnsket behandlingsbegrensning. Behandlerne var
usikre evt. noe delt i synet og gnsket derfor dregfting i KEK. Den ene gjaldt et barn/ungdom
(samtykkekompetent i hht aldersreglene i loven), den andre en voksen (ikke samtykkekompetent).
KEK stattet gnsket om behandlingsbegrensning i begge sakene.

| 8 av draftingene/6 saker, hadde pasient/ pargrende fortsatt et sterkt hap om bedring og gnsket mer
behandling, noe klinikerne mente var betenkelig ut fra «pasientens beste» og kravet om forsvarlig og
omsorgsfull behandling. Dette er ofte sveert krevende saker og to av sakene ble drgftet to ganger.
Bakgrunnen for gjentatt drgfting i den ene saken var at «second opinion» ble innhentet etter farste
drefting, samt at ikke alle klinikere og pargrende var til stede ferste gang.

Behandlerne opplever ofte et sterkt press fra pargrende i saker som dette. | tre av sakene var kanskije
uenigheten mellom behandlerne og pargrende om «veien videre» like stor etter drgftingen i KEK, det
gjaldt et barn med hodeskade, et med hjernesvulst og et noe eldre barn med hodeskade. Behandlerne
opplevde imidlertid at det det bidro til et bredere grunnlag for beslutningen, som f.eks a sette HLR-
(ikke hjerte-lungeredning). KEK-drgfting kan ogsa gi parerende starre forstaelse for saken og en
trygghet om at avgjgrelsene blir grundig vurdert, noe som kan bidra til at parerende far sterre
forstaelse for behandlernes valg. | tre av sakene var nok det tilfelle, det gjaldt en nyfadt med
anoxiskade, en voksen, langvarig intensivpasient og et barn med krampetilstand.

Den medisinske utvikling gjer oss i stand til & redde stadig fler, av det falger at det oppstar flere
vanskelige avgjarelser om nar «nok er nok». At det ofte kan hefte usikkerhet om prognosen, gjer det
ekstra utfordrende. Hvor lav sannsynlighet for bedring i en tilstand skal man akseptere for a satse pa
full aktiv behandling? Hvor mye skal satses over hvor lang tid, og hvor mange skal matte lide av
overbehandling for a redde en pasient, som kanskje kan overleve til tross for dyster prognose?
Begrepet «number needed to suffer» er i den senere tiden introdusert i etisk litteratur for & beskrive
denne utfordringen. Et sitat fra Reidun Farde i en slik saksdiskusjon for noen ar siden beskriver dette:
«| denne saken er det ikke avslutning av behandlingen som krever et etisk forsvar, det er en eventuell
fortsatt behandling som krever slike argumenter».

2. Barn med uhelbredelig, kompleks lidelse
En av sakene gjaldt et barn med medfgdt uhelbredelig lidelse med store smerter og en tilleggslidelse
som gkte lidelsestrykket. Saken kom til KEK med sparsmal om det ville vere tilradelig med
irreversibel, utprgvende kirurgi i et forsgk pa a avhjelpe smertene. Saken var kompleks og mange
faggrupper hadde en rolle i behandlingen. Den helhetlige behandlingen og omsorgen for pasienten ble
dermed en utfordring. Barnets foreldre fikk kanskje et starre ansvar for dette enn de burde hatt.

Foreldrene opplevde barnets lidelse dggnet rundt, de fortvilte over barnets smerter som ikke lot seg
behandle godt nok. De ga ogsa uttrykk for at de innsa at barnet na var kommet i en fase hvor
smertelindring (palliasjon) fremstod som det viktigste. De ulike fagpersonene var kanskje i noen grad
mer fokusert pa sine fagfelt enn pa barnets totale situasjon.




Barnet bodde hjemme og foreldrene opplevde ogsa store vanskeligheter med & fa kontakt med leger
som kjente barnet nar behovet for hjelp (grunnet eskalering av smertene) meldte seg i ferietiden. De
opplevde & bli henvist fra avdeling til avdeling uten & fa hjelp, selv om barnet stod pa «apen der» liste.

SAKEN REISTE FLERE PROBLEMSTILLINGER:

a. Komplekse pasienter som trenger flere typer spisskompetanse har ogséa behov for en
koordinerende lege evt. annen koordinerende fagperson, jfr. endndboks dok.:
http://ehandbok.oushf.no/document/49461

«OUS har i gkende grad ansvar for barnepasienter med komplekse medisinske tilstander som far behandling og
oppfalging pa tvers av flere klinikker og/eller flere avdelinger internt i BAR... ......

Fra 2012 er det formelt nedfelt krav om at alle pasienter med behov for sammensatte/kompliserte tjenester i
sykehuset skal ha oppnevnt en koordinerende lege/tverrfaglig og at sykehuset oppretter en sentralt
koordinerende enhet; se ogsa Spesialisthelsetjenesteloven (§2-5) for neermere beskrivelse».

Sitat fra dokumentet, var uthevning.

Erfaringen viser at det er vanskelig & fa gjennomfart dette i praksis, men dette ma prioroteres fordi det
kan vare avgjgrende for om pasienten far omsorgsfull og forsvarlig helsehjelp. For personalet vil det
ogsa kunne bli mer effektivt ved at en har det samlende ansvaret. Dette gjelder ogsa for voksne
pasienter. KEKs leder presenterte, med foreldrenes fulle tillatelse, saken som et eksempel pa denne
viktige utfordring for OUS’ sentrale pasientsikkerhets- 0g kvalitetsutvalg i november.

b. Er legene for tilbakeholdne med & definere at man er kommet i en palliativ fase i frykt for at ikke
«alt» er gjort?

c. «Apen degr» diskuteres i sykehuset. En uheldig konsekvens av «&pen dgr» kan veere at svert darlige
pasienter kan risikere a fa darligere mottak ved @ komme direkte pa posten i stedet for om de hadde
kommet via akuttmottaket. Komplekse pasienter med spesielle utfordringer vil pa den andre siden
kunne oppleve ikke a fa adekvat hjelp i mottaket, som i dette tilfelle. At «apen der» eksisterer og
fungerer for disse pasientene er viktig. Derfor har OUS behov for & bedre rutinene for «apen dar».

3. Rettigheter til tvangsinnlagt pasient
Skal en tvangsinnlagt pasient med vedvarende hgygradig voldsrisiko ha tilgang til ild (via reyking)?
Etter at pasienten tre ganger hadde stiftet alvorlige branner i avdelingen, hadde personalet nektet
vedkommende tilgang til ild.

Kontrollkommisjonen ble orientert om at han ikke lenger fikk tilgang til ild (totalforbud mot reyking).
De valgte a videresende saken for vurdering i Helsedirektoratet, som svarte i brev at de ikke kunne se
at Psykisk helsevernloven hjemler et totalforbud mot rgyking, begrunnet i sikkerhet.

Problemstillingen ligger til dels utenfor tradisjonell helsehjelp. Det dreier seg om en pasient som er
demt til tvunget helsevern, hvor behovet for & beskytte samfunnet for fare ogsa er et vesentlig moment
(jfr. Phvl. § 5-3). Avveiningen omhandler saledes et sparsmal om hensyn som normalt ligger utenfor
KEK's tradisjonelle vurderingsgrunnlag (kriminalomsorg).

Personalet gnsket allikevel KEKs vurdering og gjennom KEKSs behandling sgkte man & avklare om det
var serskilte hensyn i saken som kunne og burde belyses ytterligere.

KEK oppsummerte slik:

«Pasienten er meget farlig og kan ikke ha tilgang pa gjenstander han kan lage vapen av. | denne
sammenheng anses ild & vaere et vapen som i ytterste konsekvens kan veare dedelig. Til tross for
omfattende sikkerhetstiltak klarer pasienten & omga sikkerhetsforanstantingene. En ma ta hgyde for at
menneskelig svikt alltid over tid vil kunne forekomme. Selve evakueringen av pasienter/personale nar


http://ehandbok.oushf.no/document/49461

brannalarm utlgses, vil ogsa veere en sarbar situasjon med gkt uro/fare for utagering og remning.
Sikkerhet for ALLE som oppholder seg i avdelingen ma ha hgyeste prioritet.

Faglig ansvarlig har derfor satt grenser for best a ivareta sikkerhet i miljoet, KEK stgtter dette.
Ivaretagelse av sikkerheten i miljget er i hgyeste grad ogsa et ledelsesanliggende.»

Virksomheten til Kontrollkommisjonen er regulert i «<Lov om psykisk helsevern» kapittel 7.
Kontrollkommisjonen skal kontrollere at ovennevnte lovverk falges. En har inntrykk av at de i liten
grad tar hensyn til annet lovverk i sine avgjarelser sa som f.eks. arbeidsmiljgloven. Det kan

saledes oppleves at kommisjonen ensidig ser pasienten uten hensyntagen til personalet.

5. DRAFTING AV GENERELLE SAKER

KEK har hatt 9 prinsipielle, drgftinger mot 10 aret far. Vi tror at KEK kan veere en god arena for
drgfting av denne typen utfordringer for vare ansatte, og noterer med tilfredshet at den sentrale
etikkomitéen ved OUS har et godt tilfang av viktige prinsippsaker.

SAKENES INNHOLD

Aldersbestemmelse av asylsgkere

Frivillig deltagelse i miljget for innlagte i psykiatrien?

Pasientens valg av helsepersonell

Kjernejournal - livstestament?

ALS pasienter og avslutning av respiratorbehandling
Prostatakreftbehandling

Senaborterte fostre, registreres ikke som evt. levende, - konsekvenser?

Rutinekontroll i psykiatrien
Lungetransplantasjon til barn

EKSEMPLER PA SAKER

1. Behandling av ALS pasienter
Problematikken rundt ALS pasienter er stadig like aktuell, vi har til sammen i 2016 og 2017

hatt 3 generelle drgftinger og 3 draftinger knyttet til enkeltpasienter. Tematikken har serlig veert
fokusert pa respiratorbehandling av ALS pasienter, HLR og prosessen rundt avslutning av
respiratorbehandling for disse pasientene. Sakene som gjaldt enkeltpasienter dreide seg om vurdering
av gnske/indikasjon for respiratorbehandling, gnske om utprgvende medikamentell behandling og
utfordringer rundt avslutning av respiratorbehandling. I sistnevnte sak var det pasientens pargrende
som kontaktet KEK og ba om drgfting, da de opplevde at en sveert krevende avslutning naermet seg.

Noe av problemstillingen de synliggjorde var at legene gnsker bekreftelse fra pasientene far de
avslutter respiratorbehandling. Dette er svert krevende pa flere mater. Mulighet til kommunikasjon
med pasienten er i ferd med a bli helt borte. Nar pasienten har stor dgdsangst, virker det a skulle bli
enig med pasienten om hans egen dgdsdag som & pafare ham ungdig lidelse.

Auvtalen pasienten og legen inngar ved oppstart av respiratorbehandling, er at nar legen ikke lenger kan
tyde hva pasienten gnsker, blir respiratorbehandlingen avsluttet, for & unngé en «locked in» tilstand



der pasienten kan oppleve bade kroppslig og eksistensiell lidelse uten & kunne meddele dette. For de
pasientene som innser at «tiden er inne» og har forsonet seg med det, er det fint at pasient og lege kan
komme til enighet. Men for de pasientene som har stor dgdsangst eller som helsepersonellet ikke
lenger er i stand til & kommunisere med, mener KEK at legen bgr ta ansvaret for beslutningen uten &
kreve eller forsgke & involvere pasienten. Avtalen om hva som vil skje nar pasienten ikke lenger er i
stand til & meddele seg gjeres entydig ved oppstart av respiratorbehandling og er helt klar. Det er
uansett legens medisinske vurdering som ligger til grunn og legens ansvar. KEK har erfart at dette
uansett oppleves som utfordrende for legene.

Pargrendes krevende situasjon rundt en ALS pasient kom ogsa klart frem i KEKs mgte med de
pargrende i denne siste drgftingen. Nar respiratorbehandlingen skjer i hjemmet, blir dette i praksis i
gkende grad et «sykehus» med de store belastningene dette forer til for alle som bor i hjemmet. Hvis
pasienten har barn som bor hjemme, mangler vi kunnskap om hvordan barn og unge takler & leve i
en situasjon der en forelder der i en prosess som tar lang tid, og der kommunikasjonen stadig svekkes.

KEK vil i 2018 opprette en tverrfaglig dialoggruppe som vil involvere de gruppene pa OUS som yter
behandling og omsorg til disse pasientene, sa vel som farstelinjetjenesten. Hensikten med gruppen er
farst og fremst at de som deltar i «behandlingskjeden» skal lzre & kjenne hverandre og hverandres
tenkning og praksis, samt & bedre kommunikasjonen mellom disse. Dernest a forsgke & belyse de
mange utfordringene vedrgrende behandling av ALS pasienter, og s&rlig da respiratorbehandling og
avslutningen av denne. KEK har intet mandat til a lage retningslinjer for behandling, og dette er
saledes ikke en malsetting for dialogprosessen. Dersom dialogen farer til en felles forstaelse rundt
visse aspekter av behandlingen, ma gruppen sammen bestemme om, og eventuelt hvordan, en slik
forstaelse kan kommuniseres til riktig mottaker.

2. Aldersbestemmelse av asylsgkere
Blant de mange som sgker asyl i Norge av ulike grunner, kommer det ogsa noen som er, eller hevder a

vaere, yngre enn 18 ar. | hht internasjonale konvensjoner (bl.a. FNs Barnekonvensjon) har barn (<18
ar) spesielle rettigheter nar de kommer til et land som flyktninger og/eller asylsgkere. Nar de som star
for mottaket er usikre pa om ungdommen faktisk er <18 ar, oppstar det et behov for a vurdere alderen.
Inntil 2016 hadde et privat firma foretatt undersgkelser som omfattet vurdering av kjgnnsmodning,
tannstatus og skjelettalder. Pa basis av slike undersgkelser hadde sa firmaet utstedt erklaeringer om at
sgkeren var over eller under 18 ar. Norsk Barnelegeforening uttalte seg for flere ar siden sterkt kritisk
til metodikken som 14 til grunn for vurderingene, og pekte pa at undersgkelsene, sa vel enkeltvis som
samlet, ikke ga et faglig holdbart og forsvarlig grunnlag for en dikotom («over hhv under 18 ar»)
bestemmelse av alder. Legeforeningens rad for legeetikk gjentok en tilsvarende kritikk i 2016.

I 2016 fikk Rettsmedisinsk Institutt ansvaret for a utvikle bedre metoder for slik aldersvurdering, og da
instituttet fra 1.1.2017 ble en del av OUS, gnsket man en drgfting av hvorvidt det er faglig forsvarlig
og etisk akseptabelt for OUS’ leger a delta i slik vurdering.

KEK oppsummerte slik:

«KEK stgttet bekymringen for den praksisen som hadde vert og usikkerheten framover. Alle pa matet
var enige om at hvis leger skal utfgre disse testene, ma de veere faglig akseptable og forsvarlige,
prosedyrene rundt ma vaere transparente og gjenstand for mulighet til apen kritikk og rettsikkerhet.
Hensynet til den svake parten ma sta sentralt. Hvis ikke disse kravene kan oppfylles, bar ikke leger
delta, og OUS bar da heller ikke akseptere ansvaret for slike undersgkelser. Samfunnet kan heller ikke



tvinge leger til & utfare oppgaver der disse hensynene ikke er oppfylt. Helsepersonelloven ma her
kunne hevdes & trumfe styringsretten.»

(Hele mgatereferatet kan leses pa KEKSs intranettsider)

6. PRESENTASJON AV KEK, UNDERVISNING, FOREDRAG

Det er holdt 43 presentasjoner/foredrag om KEK, KEKSs arbeid og klinisk-etiske problemstillinger og
spgrsmal internt pa sykehuset. Eksternt er det holdt 25 presentasjoner/ foredrag, bl.a. ved Senter for
medisinsk etikk, Legeforeningen (LIS kurs) og andre sykehus og organisasjoner. Mange av
komitémedlemmene har bidratt til denne synliggjaringen av den kliniske etikken.

SE VEDLEGG

7. APNE SEMINAR
«Behandlingsvalg ved livets slutt — kan systematisk refleksjon hjelpe?» DNR 27.04.17

8. HORINGER OG UTTALELSER

Vi har ikke skrevet egne hgringer eller uttalelser i ar, men KEKs referater blir ofte lagt ved i
den videre vurderingen av generelle saker, som referatet vedrgrende aldersbestemmelse av
asylsgkere.

9. DELTAGELSE | KURS, KONFERANSER, UTDANNING
SMEs innfgringskurs for nye KEK medlemmer 11.-12. sept -17: Mona Semb og Sglvi Johansen

SMEs hgstseminar 13-14. nov.17:

Thor Willy Ruud Hansen, Tor Aksel Aasmundstad, Pirjo Suominen, Ida Krag Rgnne Mannsaker,
Egil Eide, Anne Lise Flatland, Berit Hofset Larsen, Jeanette Engeseth, Mona Semb, Eileen Paus,
Karin Ueland, Kari Bakke Larring, Oona Dunlop, Gunnar Grgmer, Morten Mowé, Magne Stendal,
Eivor Nesheim, Dag Wendelbo Sgrensen, Ingvil Schau Ystgaard, Beate Indrebg Hovland og

Unni Veirgd

10. PUBLIKASJONER AV KEK MEDLEMMER

Farde R, Veirad U, Stenehjem A, Dunlop O. Skal en pasient som ikke samarbeider miste retten til
helsehjelp? Tidsskr Nor Legeforen 2017;137 (14/15). DOI: 10.4045/tidsskr.17.0038
http://tidsskriftet.no/2017/08/medisinsk-etikk/skal-en-pasient-som-ikke-samarbeider-miste-retten-til-

helsehjelp

Laventhal N, Eduard Verhagen AAE, Hansen TWR, Dempsey E, Davis P, Musante G, Wiles A,
Meadow W, Janvier A. International Variations in Application of the Best Interest Standard Across the
Age Spectrum. J Perinatol 2017; 37: 208-213 doi: 10.1038/jp.2016.168.

Hansen TWR. Patient autonomy is a right, but exercising that right may not be an obligation for
patients and kin. Am J Bioethics 2018;18(1): 32-3. (Tilgjengelig online i 2017 pa:
http://dx.doi.org/10.1080/15265161.2017.1401164.)


http://tidsskriftet.no/2017/08/medisinsk-etikk/skal-en-pasient-som-ikke-samarbeider-miste-retten-til-helsehjelp
http://tidsskriftet.no/2017/08/medisinsk-etikk/skal-en-pasient-som-ikke-samarbeider-miste-retten-til-helsehjelp

11. SKONOMI

KEK er administrativt underlagt stabsenheten for Pasientsikkerhet og Kvalitet og har sin gkonomi
knyttet til denne. Stabsenheten finansierer 0,9 stillinger knyttet til KEK, fordelt slik:

Sekretaer 50%
Leder Sentral KEK og KEK RH/DNR 30%
Leder KEK U-A 10%

KEK har ikke eget driftsbudsjett. De nasjonale faringene for KEK-arbeidet sier at KEK bgr ha et eget

driftsbudsjett, og vi oppfordrer nok en gang sykehusets ledelse til & vurdere dette. Det er ogsa
signalisert et behov for at lederen av KEK Ulleval-Aker far gkt sin stillingsandel til 20% (1 dag i
uken), da arbeidsvolumet i denne komitéen er hgyt, og lederen bidrar i utstrakt grad til KEKenes

undervisningsvirksomhet.

VEDLEGG: Liste over presentasjoner, undervisning, foredrag

Presentasjon, undervisning, veiledning KEK 2017

Dato Internt Representant fra KEK
16.01.17 «Etikk og verdivalg». Velkomstdag for studenter klinikk PHA Eileen Paus (EP)

27.03.17

23.01.17 Infusjonsenheten, AKB, Radiumhospitalet: Pasientinvolvering ved Berit Hofset Larsen (BHL)

beslutninger om livsforlengende kreftbehandling

06.02.17 Fagdag for barneansvarlige i OUS. Etikkrefleksjon basert pa case: BHL
Informasjon til barn mot pasientens vilje?
14.02.17 Presentasjon av arsrapporten i direktgrens ledermgte Thor Willy Ruud Hansen
(TWRH)
23.02.17 Nyansattdag TWRH
08.03.17 Fagdag seksjon lindrende behandling. Pasientinvolvering i BHL
15.03.17 beslutninger om livsforlengende kreftbehandling
03.04.17 Senter for sjeldne diagnoser, BAM, OUS. Presentasjon av KEK TWRH
08., 15. og KEK og klinisk etikk — undervisning temadag Generell Intensiv Ulleval | Gunnar Grgmer (GG)
22.03.17
22.03.17 x2 Fagdag for sykepleiere, «Etiske dilemmaer i en klinisk hverdag» Morten Mowé (MM)
02.03.17 Presentasjon av KEK for nye turnusleger den 2.mars Ingvil Schau Ystgaard (ISY)
19.04.17 Infeksjons. med. avd. Presentasjon av KEK og «Beslutningsprosesser | Marc Ahmed (MVA)

og betraktninger ved avslutning av beh. hos multisyke (eldre) pas.»

19.04.17 Onkologisk poliklinikk, Kreftsenteret Ulleval, OUS: Klinisk etikk- BHL
komité — har du bruk for den?
26.04.17 Introduksjonskurs for LIS leger, «Etiske utfordringer som lege» MM
27.04.17 Casebasert dpent KEK seminar, Radiumhospitalet: Behandlingsvalg BHL, Petter Brandal (PB)
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ved livets slutt — kan systematisk etikkrefleksjon hjelpe?

Ida Mannsaker (IM), TWRH

11.05.17 Foredrag for leger i akuttklinikken, «Begrensninger av Tor Aksel Aasmundstad (TA)
livsforlengende beh»

07.06.17 Internseminar fagstraleterapeutene, AKB, OUS: Veiledning i bruk av | BHL
SME-modellen for drgfting av etisk problemstilling

17.08.17 Barnemedisinsk avd., seminar for leger og spl. "Etikk og palliasjon" TWRH

30.08.17 Fagseminar Avdeling kreftbehandling, OUS: Hvem fgrer i livets siste | BHL
dans?

30.08.17 Undervisning om klinisk etikk for turnusleger i den nye LIS- BHL, TA, IM, TWRH
utdanningen

31.08.17 Undervisning om klinisk etikk for turnusleger i den nye LIS- TA
utdanningen

04.09.17 Radiologisk avd, internseminar «Har radiologer bruk for KEK?» TWRH

06.09. 0g 12.09

Undervisning om klinisk etikk for turnusleger i LIS-utdanningen

TA, TWRH (06.09)

15.09.17 Fagdag for urologene, «Beh. av ca.prostata — har KEK noe a bidra TWRH
med?»

18.09.17 Radiologisk avd, internseminar «Autonomi og TWRH
beslutningskompetanse ved radiologiske intervensjoner

18.09.17 Opplaeringskurs av brukerrepr. «Refleksjoner om roller og etikk » TWRH

20.09.17 Morgen undervisning for legene i AKB, Ulleval og Radiumhospitalet: | BHL

21.09.17 Klinisk etikk-komité — har du bruk for den?

26.09.17 Undervisning for spl. gastrokirurgisk avd. Etiske aspekter rundt HLR | GG

20.10.17 Internseminar sengepost A6 Radiumhospitalet: Pasientinvolvering BHL
ved beslutninger om livsforlengende kreftbehandling

26.10.17 Miniseminar m. case, Seksjon for Psykososial Onkologi, IM, BHL, TWRH
Vardesenteret DNR

27.10.17 Etterutdanningskurs for spesialsykepleiere pediatri OUS: BHL
Etiske utfordringer i mgte med alvorlig syke barn og deres familier

01.11.17 Internundervisning sengepost A7: Hvem fgrer i livets siste dans? BHL

03.11.17 Stabsmgte Rikshospitalet: Krevende mgter i den kliniske BHL
virkeligheten - Utfordringer med informasjon og pasientinvolvering

08.11.17 Radiografiens dag pa OUS-RH: TWRH
«Har klinisk etikk noen betydning i radiografers hverdag?».

14.11.17 Sentralt kvalitets- og pasientsikkerhetsutvalg «Fra spisskompetanse | TWRH
til helhetlig omsorg for de mest komplekse pasientene».

14.11.17 NSF OUS Fagdag om kreft: Etikkens plass i en travel sykehushverdag | BHL

17.11.17 Pasientsikkerhetsseminar OUS: Beslutningsprosesser i livets sluttfase | BHL

Eksternt
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18.01.17 LIS seminar for nevrologer. Pasientinvolvering i beslutninger om BHL
livsforlengende kreftbehandling
20.01.17 Regional samling, palliative team «Etisk utfordringer i palliasjon» TWRH
20.01.17 og «Etiske utfordringer i enkeltsaker» Nina Aass (NA), TWRH
23.03.17 Fag- og forskningsdager, sykepleietjenesten HS@. Pasientinvolvering | BHL
ved beslutninger om livsforlengende kreftbehanding
30.03.17 Helse Innlandet, innledning pa seminar om likeverdige helsetjenester | TWRH
- «Hvorfor er dette etikk?»
04.01.17 DCD «Donation after cardiac death»-mgte pa SME Oona Dunlop (OD),
Dag W Sgrensen (DWS)
07.03.17 Administrasjon og ledelse for LIS, Etikk, Rgros. oD
12.04.17 17th Annual Saudi Neonatology Conference, Riyadh, Saudi Arabia TWRH
«Does palliative medicine have a role in neonatology?»
25.04.17 Palliasjon niva C-kurs for spesialsykepleiere, arr: KSLB. BHL
Pasientinvolvering ved beslutninger om livsforlengende
kreftbehandling
12.05.17 Videreutd. i barnepalliasjon HIOA: Etiske utfordringer i mgte med BHL
alvorlig syke barn og deres familier
25.05.17 Neonatology conference, St.Petersburg, Russland “Ethics in neonatal | TWRH
25.05.17 medicine” og “Palliative medicine in neonatology”.
14.06.17 Debattmgte Tidsskriftet Sykepleien og Tidsskriftet for DNLF: Innlegg | Jérgen Dalberg (JD), BHL
og deltakelse i paneldebatt om behandlingsbeslutninger ved livets
slutt
16.06.17 Tvangslovutvalget i HOD, «Erfaringer med foreldresamtykke som JD, TWRH
grunnlag for somatisk helsehjelp til barn som motsetter seg»
21.09.17 Nordisk Hospicekonferanse, Gamle Logen: Innlegg og deltakelse i BHL
paneldebatt om behandlingsbeslutninger ved livets slutt
27.09.17 Nasjonal kreftsykepleierkonferanse Alesund: Hvem fgrer i livets siste | BHL
dans? Pasientinvolvering ved beslutninger om livsforlengende
kreftbehandling
29.09.17 FFO konferanse, "Retten til et verdig liv - hva er et verdig liv?" TWRH
23.10.17 Lokallagsmgte Forum for kreftsykepleiere i Agder: BHL
Pasientinvolvering ved beslutninger om livsforlengende
kreftbehandling
07.11.17 Mastergrads studiet i klinisk etikk ved UIO, "Barnets beste og TWRH
behandlingsbeslutninger i nyfgdtmedisinen".
13.11.17 Nasjonalt KEK seminar «Nar vi flytter grenser - glemmer vi palliasjon? | TWRH
13.11.17 Nasjonalt KEK seminar DCD «Donation after cardiac death» OD, DWS
28.11.17 Barne- og ungdomsseksjonen, Drammen sykehus: Etiske utfordringer | BHL
05.0g 12.12.17 i mgte med alvorlig syke barn og deres familier
11.12.17 Internseminar KEK Baerum sykehus: Hvem fgrer i livets siste dans? BHL

Pasientinvolvering ved beslutninger om livsforlengende
kreftbehandling
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