Skal demente have dgdshjeelp?
Hvordan er det gaet i Holland, og hvad kan vi frygte i Danmark?
Personlige erfaringer.

Lad os farst se pa, hvordan det er gaet i Holland, som pa mange mader kan
sammenlignes med Danmark:

Aktiv dgdshjeelp - fremover blot kaldt dedshjelp - blev tilladt i Holland i 2001, og
antal tilfelde er steget fra 1800 arligt i 2002 til 6126 i 2018. (Blandt disse var der i
2018 i alt 146 personer med demens). Tallene svarer til, at 4 % af alle dgdsfald i
Holland nu foregar ved dadshjeelp. Undervejs er antallet af mobile klinikker, som
foretager degdshjelp - Livsafslutningsklinikker” - steget fra 5 til 15.

| starten var begrundelsen for at indfgre dgdshjalpen, at der var tale om at gare det
gode for at afhjelpe lidelse hos terminale kraeftpatienter. Argumenterne er nu gradvis
skiftet fra at veere en barmhjertighedshandling til et spgrgsmal om autonomi eller
selvbestemmelse.

Den hollandske lzege Jenne Wielenga opfatter nu dgdshjelpen som et helt
almindeligt tilbud til dgende mennesker med gnsket om at dg”!

Dadshjeelpen var i begyndelsen ikke tenkt at skulle omfatte psykiatriske patienter.
Men en undersggelse blandt hollandske praktiserende laeger og leeger med ekspertise i
eldrepleje viser nu, at omkring 18 % af leegerne vil veere villige til at give aktiv
daedshjelp til personer, som ikke er livstruende syge, men lider af tidlig demens,
psykiske sygdomme eller blot er traette af livet.

| 2002 fik en dement patient dgdshjelp. Dette tal er - som antydet ovenfor - siden
steget betragteligt: Saledes blev der i perioden 2011 til 2018 - altsa pa 8 ar - givet
dadshjeelp til i alt 834 demente patienter, som inden sygdommen havde udferdiget et
livstestamente med gnske om at dg i tilfeelde af demens.

| januar 2017 fik en hollandsk leege kritik for at have givet dgdshjelp til en 74-arig
dement kvinde. Kvinden havde ikke udtrykt et tilstreekkelig klart gnske om
dedshjelp. Inden den blev udfart, havde leegen sneget sovemedicin i kvindens kaffe.
Men hverken det eller yderligere medicin var nok til at berolige hende. Hun gjorde
derfor modstand, og leegen bad angiveligt familiemedlemmer om at holde hende, da
hun gjorde modstand, mens selve dgdshjelpen blev givet.

Kort efter kvinden fik sin demens diagnose, havde hun skriftligt bekendtgjort, at hun
onskede at dg, inden hun skulle pa plejehjem og i rette tid til at sige et verdigt



farvel” til sine kaere. I en senere version angav hun, at hun enskede dedshjelp, “nér
min livskvalitet er sadan, at jeg beder om dedshjalp”.

Da laegen gav dedshjeelpen, var kvinden kommet pa plejehjem, og hun var ude af
stand til at treeffe sine egne beslutninger. Den regionale komite - som skal pase, at
formalia overholdes - var ikke enig med legen i, at kvinden var inkompetent, og
heller ikke enig i, at hendes udsagn var irrelevant.

Lagen vidnede faktisk endda bagefter, at hun ogsa ville have fortsat, selvom
patienten i situationen klart havde sagt, at hun ikke gnskede at dg. Laegen gnskede at
veere dben omkring dette, fordi eutanasi (= dgdshjaelp) af inkompetente patienter vil
finde sted stadig oftere”.

Sagen blev af principielle grunde indbragt for Hollands hgjesteret, som den 21. april
2020 fastslog, at en leege kan give dadshjelp til demente personer, selvom de ikke er
I stand til at bekraefte et gnske formuleret i et livstestamente.

Livstestamenter geelder i Holland 1 princippet kun for patienter, som er i koma og
ikke har udsigt til at vagne op igen. Alle andre skal bekrefte deres gnske om at dg;
men det geelder ikke for demente, bekreefter den hollandske hgjesteret.

Den hollandske professor i leegeetik Theo Boer var tidligere tilhaenger af aktiv
dedshjelp, men har nu &ndret holdning og er blevet modstander af dgdshjeelp. Han
mener, at denne dom har vidtreekkende og katastrofale konsekvenser for den made,
hvorpa vi behandler patienter med fremskreden demens”. Og videre: ”Dommen
betyder, at demente patienters protester ikke geelder, nar de farst har skrevet et
livstestamente”.

Constance du Bus, jurist med speciale i leegeetik ved Europaeisk Institut for Bioetik i
Bruxelles, finder dommen bade foruroligende og uforstaelig: ”’Dommerne siger pa
den ene side, at leegerne skal forsgge at danne sig et indtryk af, om personen stadig
gnsker at dg, og om ngdvendigt fortolke kropslige og andre signaler fra patienten;
men samtidig blastempler de frikendelsen af lzegen trods klare kropslige signaler. Det
giver meget vide granser for den fortolkning”, siger hun.

Amerikanske forskere har undersggt i alt 75 sager om dgdshjelp til personer med
demens i Holland i arene 2011- 2018. | 59 af disse sager blev den afdgde vurderet
egnet til dgdshjeelp pa baggrund af et gnske, han eller hun fremsatte, mens
vedkommende var dement. | 14 af de 59 tilfeelde brugte leegen kropssprog eller
tvetydige vendinger om dgdshjeelp til at vurdere, hvor kompetent personen var til at
treeffe en velovervejet beslutning.



En af patienterne - en mand med alzheimer - kunne ikke laengere selv tage tgj pa og
forstod ikke, hvad formalet var, da en laege var pa besgg for at vurdere hans gnske om
at dg. Alligevel fik han dog dagdshjzlp to en halv uge senere.

I en anden sag blev det rapporteret, at ’patienten bad leegen om at udfere dedshjelpen
i vendingerne “sidste bustur” og “sluttid”. Det blev sa taget som et tegn pa, at ensket
var frivilligt og velovervejet.

| en tredje sag forklarede laegen, hvorfor patientens gnske syntes velovervejet med
disse ord: ”Nogle gange pludrede hun bare (...) men sa pludselig kunne hun sige
noget (...) hun indikerede sit dedsenske (...) selvom det var pa en indirekte og nogle
gange kryptisk méade”.

Det var lidt om udviklingen i Holland, som jo pa mange punkter ikke adskiller sig
synderligt fra Danmark.

For mig lyder disse beretninger meget alarmerende. Og man kan med god ret spgrge:
Kunne den samme udvikling ske i Danmark, hvis der bliver dbnet op for dgdshjzlp?

Og det er jeg helt &rligt meget bekymret for.

Den tidligere omtalte hollandske professor i leegeetik Theo Boer sagde herom pa et
seminar i Arhus, som jeg overvarede, at hvis vi farst dbner op for dgdshjalp til visse
patientgrupper, sa vil vi i Danmark se det samme skred i indikationerne, som man har
set i Holland. Ja, han mente ligefrem, at tilhaengerne af dgdshjelp ikke ville veere
tilfredse, for alle personer over 70 ar havde faet adgang til dadshjeelp.

For mig at se, er den eneste udvej for at undga denne udvikling, at vi holder fast i det
kristne menneskesyn: At alle mennesker er skabt i Guds billede, at vi er skabt lige og
derfor ogsa har den samme vaerdi. Vi ma aldrig sige til et andet menneske: ”Du er
ikke noget veerd”, eller ”Dig kan vi godt undvere”. Hvis vi farst begynder at
relativere menneskeveerd: at nogle mennesker er mindre verd end andre eller har
mindre ret til at vaere her, sa ender vi i barbari!

Nar vi bliver fadt, er vi afhengige af andre, og vi kan alle blive det igen senere i livet.
Vimi derfor ogsa staedigt fastholde “"Retten til at vaere til besvar”. Nogle mennesker
er steerke. Andre er svage og har brug for hjelp. Det geelder for eksempel demente.
De skal ikke have dgdshjeelp, men beskyttes og hjelpes, sa de trods deres sygdom
kan fa sa godt et liv som muligt.



| Danmark er der mellem 85.000 og 90.000 demente. Antallet stiger kraftigt med
alderen, og da vi lever lengere og lengere, stiger det samlede antal demente ogsa.
Der er forskellige typer af sygdommen; men generelt er demens karakteriseret ved
erhvervet kognitivt svigt (= svigt af den psykiske proces, som omfatter teenkning og
erkendelse), svigt af fglelsesmassig kontrol og svigtende evne til at udfgre daglige
praktiske feerdigheder.

Sygdommen er blevet kaldt ”En langsom ded” eller The everlasting funeral = Den
evige begravelse”, fordi den demente gradvist mister den ene faerdighed efter den
anden for til sidst at dg af sin sygdom. Demens er den 5. hyppigste dgdsarsag i
Danmark.

Jeg mener, at et samfund er karakteriseret ved, hvordan det behandler sine svage. De
demente er helt klart en svag gruppe, som ikke selv er i stand til at tale deres sag i
modsatning til s& mange andre patientgrupper. Vi har alle en pligt til at tage os af
vore svage demente medmennesker, sa de pa trods af deres sygdom far det sa godt
som muligt.

Det betyder dog ikke, at de for enhver pris skal gennemga alle mulige behandlinger.
Behandlinger som de indimellem vil kunne fgle som et overgreb, fordi de ikke kan
forsta, hvad der sker med dem. Vi skal ligesom over for alle andre patienter i hvert
enkelt tilfelde konkret vurdere, hvor meget en given behandling gavner sat i forhold
til, hvor meget den belaster eller evt. skader patienten.

Helt aktuelt skal vi i denne COVID-19 tid f. eks. afveje, hvad det betyder for
demente, at de isoleres fra deres pargrende og passes af personale med mundbind
eller visir ifart overtreeksdragter. Det rejser spargsmalet: Er vi efterhanden naet dertil,
hvor foranstaltningerne er veerre end sygdommen?

Og nu til to personlige historier:

Min mor blev pa sine &ldre dage ramt af demens. Hun var tidligere sygeplejerske og
havde altid veeret bange for at blive dement. Da symptomerne startede langsomt med
hukommelsesbesver, besvaer med at finde ud af simple dagligdags ting og med at
finde hjem, sa fortalte vi hende ikke diagnosen. Hun levede i fortiden, og da hun kom
pa plejehjem, troede hun, at hun var pa sygehuset, og at hun skulle hjalpe til pa andre
afdelinger. Hun glemte, at hendes mand - dvs. min far - var dgd. Nar hun snakkede
om, hvordan far” havde det, sa snakkede hun om sin egen far. Til sidst mistede hun
fuldsteendig sproget og holdt helt op med at tale.



En af de sidste gange jeg besagte hende, sagde jeg farvel og “nu ma du have det godt,
mor”. Jeg blev meget overrasket og glad, da hun trods sit ellers manglende sprog
klart og tydeligt sagde til mig: ”Det ma du ogsa”. Det var hendes sidste ord til mig.
Sikke en afskedshilsen fra en dybt dement mor til sin sgn!

Ved en senere lejlighed kunne jeg se pa reaktionen i hendes gjne, at hun genkendte
mig; men det holdt ogsa op. Hun blev sengeliggende og dede stille og roligt 93 ar
gammel treet og meet af dage. Hun dgde af sin sygdom og ikke af nogen behandling
eller noget indgreb. Det var fuldsteendig, som det skulle veere.

Min kone Lis blev dement allerede som 55-arig, og det er nu 12 ar siden. Hun havde
selv bemarket, at hendes hukommelse var ”’kommet ned pa mit niveau”. Jeg troede i
farste omgang ikke pa diagnosen, men fik hende alligevel undersggt. Og desveerre
havde hun ret. Hun var i forvejen pensioneret p. g. a. problemer med at hgre og se, og
hun affandt sig stille og roligt med den nye diagnose ogsa.

De farste 8 ar gik det stille og roligt, og hun kunne ga rundt i vores lille by og ellers
veere alene hjemme. Vi naede endda at holde 40 ars bryllupsdag sammen. | foraret
2016 naede vi at snakke om, at en af os kunne blive sa darlig, at det var ngdvendigt at
komme pa plejehjem.

| efteraret 2016 andrede situationen sig markant i lgbet af fire dage, hvor hun blev sa
hallucineret, at hun ikke lengere kunne vare alene hjemme. Det ville have veeret
omsorgssvigt. Hun kom akut pa aflastning, og i lgbet af 9 dage var hun installeret pa
et plejehjem for demente. Det var en voldsom omveltning for os begge to pa meget
kort tid.

Hun klarede det godt, omend hendes hallucinationer fortsatte uendret. Hun levede i
sin egen verden, hvor hun talte og gestikulerede med personer, som vi andre ikke
kunne se. | starten kunne vi na ind til hende ved at synge kendte sange og salmer, og
hun holdt sa op med at tale og begyndte at sla takten med handen. Det forsvandt dog
0gsa, og hun blev mere og mere indelukket i sin egen verden.

Hendes sprog forsvandt mere og mere; men ved et besgg den 1. oktober 2018 var hun
dog overraskende klar i sin melding. Jeg fik ad flere omgange sammenstykket
folgende gode hilsen: ”Jeg héber, du har det godt”. ”Du er en god mand”. ”Jeg vil sa
gerne, at du har det godt”. "Jeg elsker dig”, hvorefter der kortvarigt lob en tare ned ad
hendes kind, inden hun atter forsvandt ind i sin egen verden. Siden har hendes sprog
for det meste veeret helt uforstaeligt, og siden februar 2019 har hun ikke kunnet kende
mig. Jeg er derfor nu forvandlet fra at vaere agtefeelle til at veere omsorgsperson, og
det vil jeg blive ved med at vere, sa lnge hun lever.



Hun lever i sin egen verden; men sa leenge den verden er god, sa er jeg tilfreds. Jeg
har faet en god kollega til at tilse hende, og kollegaen har vurderet, at der ikke skal
foretages genoplivning eller livsforleengende behandling. Det har jeg det godt med.
Enhver behandling skal kunne fare til noget godt, og udsigtslags behandling skal
stoppes. Demente skal ogsa have lov til at fa fred.

Det har bare ikke noget med degdshjelp at gere.
Sa nej:

Demente skal ikke have dgdshjeelp. De skal behandles godt og omsorgsfuldt,
indtil de dgr af deres sygdom.

Lad os sammen keempe for, at demente bliver behandlet med karlighed og omsorg og
iIkke "tilbydes” d@dshjelp.

Hans Holmsgaard



