Til Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Hgringssvar — Udkast til bekendtggrelse om fravalg af
genoplivningsforsgg ved hjertestop og fravalgsregister

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har den 1. juli 2024 anmodet Danske
Regioner og regionerne om bemarkninger til udkast til bekendtggrelse om
fravalg af genoplivningsforsgg ved hjertestop og fravalgsregister. Danske
Regioner kvitterer for muligheden for at afgive hgringssvar og fremsender
hgringssvar pa vegne af de fem regioner. Derudover har Region Nordjylland
sendt saerskilt hgringssvar direkte til Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Danske Regioner bakker overordnet op om bekendtggrelsen og hensigten med
lovaendringen, som bekendtggrelsen udmgnter, vedrgrende understgttelse af
borgernes selvbestemmelse over eget liv. Danske Regioner har dog en reekke
vaesentlige bekymringer og bemazerkninger til bekendtggrelsens konkrete
udformning. Se ogsa de uddybende og tekstnaere bemaeerkninger 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
bekendtggrelsen 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 ikke opstar en “behandlingstgven”
eller tvivl hos sundhedspersoner 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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Sundhedspersoners pligter

| bekendtggrelsens §§ 4-6 beskrives sundhedspersoners pligter i forbindelse
med retten til fravalg af genoplivning. Danske Regioner mener, at det bgr
fremga af bekendtggrelsen, at sundhedspersoners hjalpepligt har forrang.
Ligesa bgr det praeciseres, hvilke situationer sundhedspersoner er undtaget
pligten til at undersgge og efterleve et eventuelt registreret fravalg af
genoplivning.

Borgerens habilitet pa registreringstidspunktet

Kun habile borgere har jf. § 3, stk. 1 ret til at registrere fravalg af genoplivning.
Danske Regioner gnsker at ggre opmaerksom p3a, at det pahviler borgeren selv
og eventuelle pargrende at vurdere borgerens habilitet. Der er ingen, som
forholder sig til, om borgeren reelt er habil pa registreringstidspunktet.
Seerligt for sundhedspersoner, der arbejder med psykiatriske patienter, er
bekendtggrelsen vanskelig i praksis.

Ogsa i forbindelse med indberetning af sager om ugyldige registreringer til
Styrelsen for Patientsikkerhed mener Danske Regioner, at der er behov for en
raekke preeciseringer, herunder indberetningens eventuelle opsattende
virkning, maksimale sagsbehandlingstider samt tid fra afggrelse til visning i af
ugyldig registrering i registeret.

Tilbagekaldelse af registrering af fravalg af genoplivning
Danske Regioner gnsker det preeciseret, om inhabile borgere kan tilbagekalde
registrering af fravalg af genoplivning.

Det bgr desuden beskrives, hvordan tilbagekaldelse af registrering af fravalg af
genoplivning i en aktuel sygdomssituation jf. bekendtggrelsens & 8 sikres
videreformidlet — saerligt i forbindelse med tvaersektorielle behandlingsforlgb

Arlig pamindelse til borgere med registrering af fravalg
Det fremgar ikke tydeligt, at den arlige pamindelse kun sendes, hvis der er sket
en registrering af fravalg af genoplivning.

Sletning af registreringen af fravalg af genoplivningsforsgg

Jf. bekendtggrelsens § 10, stk. 2, slettes en registrering om fravalg af
genoplivningsforsgg et ar efter borgerens dgd. Det bgr overvejes, om der skal
ga leengere tid efter en borgers dgd, fgr registreringen slettes. | den
forbindelse kan det overvejes, om sletning af registrering fgrst skal ske efter
fem ar jf. Styrelsen for Patientklagers klagefrist pa henholdsvis to og fem ar.



Registreringen kan fjernes ved dgdstidspunktet, idet registreringen fra da af
ikke er aktuel. Men tidligere registreringer bgr kunne fremfindes af
Sundhedsdatastyrelsen, herunder hvad der har vaeret geeldende pa tidligere
tidspunkter. Dertil kan der veere et fremtidigt hensyn til at sikre fremtidens
muligheder for forskning, sa det fremgar at registrering af fravalg folger
opbevaringsperioden for patientjournaler.

IT-integration til fagsystemer

Pa grund af det tidskritiske aspekt ved hjertestop er det afggrende, at et
eventuelt fravalg af genoplivning nemt kan undersgges i sundhedspersonens
fagsystem, herunder EPJ og PPJ, sa der ikke skal bruges ungdig tid pa at lede
efter oplysningen i akutte situationer.

Ogsa mundtligt fremsatte tilbagekaldelser af fravalget bgr kunne registreres og
vises i registeret.

Samspil med @vrige muligheder for fravalg af genoplivning

Der er allerede i dag mulighed for andre former for fravalg af genoplivning ved
hjertestop, f.eks. det laegelige fravalg. Samspillet mellem reglerne for fravalg af
genoplivning for borgere over 60 ar og de gvrige former for fravalg bgr
praeciseres, sa sundhedspersoner ikke er i tvivl om, hvilket fravalg der 'vejer
tungest’. Der bgr desuden etableres ét centralt register til de forskellige
muligheder for fravalg.

Venlig hilsen
Tommy Kjelsgaard
Vicedirektgr, Danske Regioner



Bilag

Sundhedspersoners pligter

Det fremgar af bekendtggrelsens § 5, stk. 1, at sundhedspersoner, der er
involveret i behandling af en borger med hjertestop, skal undersgge, om der er
et registreret fravalg af genoplivning.

Undersggelse af evt. fravalg for alle patienter i aktuel behandling

Det gnskes her tydeliggjort, om sundhedspersoner forventes at kende til et
eventuelt fravalg af genoplivning blandt alle de patienter, som de har i aktuel
behandling.

Sundhedspersoners hjelpepligt vs. pligt til at undersgge fravalg af genoplivning

Det bgr desuden fremga af bekendtggrelsen, at sundhedspersoners hjalpepligt
har forrang. Hvis en borger far hjertestop, og sundhedspersonen kender
patientens identitet, men ikke ved, om borgeren har et registreret fravalg af
genoplivning, skal der straks tilkaldes hjzelp og forsgges genoplivning.

Sikker CPR-identifikation ved hjertestop i civilsamfundet

Sker hjertestoppet ude i civilsamfundet kan det vaere vanskeligt at opna sikker
CPR-identifikation, som er forudsaetningen for at kunne undersgge evt.
registrering af fravalg. Det anbefales derfor, at der til § 5, stk. 1 tilfgjes
nedenstdende tekst anfgrt med kursiv: “Sundhedspersoner, der er involveret i
behandling af en borger med hjertestop, og hvor der foreligger sikker CPR-
identifikation af borgeren, skal undersgge, om der er registreret et fravalg af
genoplivningsforsgg.

| bekendtggrelsens § 5, stk. 2 star der, at registreringen om fravalg af
genoplivningsforsgg er bindende for sundhedspersoner, som har kendskab til
oplysningen, med mindre sundhedsperson har kendskab til at borgeren
utvivlsomt ikke opfyldte betingelserne i sundhedslovens § 25 a, stk. 1, pa
registreringstidspunktet.

Undtagelse af sundhedspersoners pligt til at undersgge evt. fravalg

Sundhedspersoner, som uden for arbejdstid er tilfaeldigt til stede, nar en borger
far hjertestop, og som dermed ikke har adgang til oplysningerne i registeret bgr
veere undtaget pligten til at undersgge et evt. registreret fravalg. Ligesa bgr
sundhedspersoner, der har kendskab til, at borgeren mundtligt har fortrudt
fravalg af genoplivning vaere undtaget pligten.

Gyldighed af registreret fravalg ved medicinske procedurer

Danske Regioner gnsker det beskrevet, hvorvidt lsegeligt personale kan fravige
et registreret fravalg af genoplivning, hvis hjertestoppet indtraeffer som fglge
af en pafgrt behandling/procedure, og hvor hjertestoppet vurderes
umiddelbart reversibelt. Hos patienter, som har fravalgt genoplivning, vil det



kreeve meget grundig information, inden forskellige procedurer/behandlinger
kan gennemfgres, hvis beslutningen ikke kan fraviges i en sadan situation.

Fortsat behandling af genoplivede patienter med registreret fravalg

Derudover gnskes det praeciseret, hvordan sundhedspersoner skal forholde sig,
hvis en borger uden kendt registrering af fravalg bliver genoplivet efter
hjertestop, men fortsat er bevidstlgs og behandlingskreevende (f.eks.
respiratorbehandling), og det efterfglgendes opdages, at der er et registreret
fravalg af genoplivning.

Borgerens habilitet pa registreringstidspunktet

| bekendtggrelsens § 3, stk. 2, star der: at kunne varetage sine helbredsforhold
betyder, at borgeren skal kunne forsta konsekvenserne ved sine beslutninger,
kunne udgve sin selvbestemmelsesret i konkrete situationer, og dermed kunne
forholde sig fornuftsmaessigt til behandlingsforslag m.v.

Vurdering af borgerens habilitet forud for registrering

Danske Regioner gnsker at ggre opmaerksom pa, at vurderingen af habilitet
pahviler borgeren selv og eventuelle pargrende, hvis de kender til
registreringen. Der er dermed ingen, som forholder sig til, om borgeren reelt er
habil pa registreringstidspunktet.

Indberetning af inhabilitet pa registreringstidspunktet

Danske Regioner ser behov for, at det praciseres, om en indberetning til
Styrelsen for Patientsikkerhed jf. bekendtggrelsens § 12 har opsaettende
virkning pa borgerens registrering af fravalg af genoplivning.

| den forbindelse @gnskes det praciseret, om der er en maksimal
sagsbehandlingstid for Styrelsen for Patientsikkerheds behandling af
indberetninger om ugyldige registreringer jf. bekendtggrelsens § 12, samt hvor
hurtigt Styrelsen for Patientsikkerhed orienterer Sundhedsdatastyrelsen om en
afggrelse jf. § 18, stk. 2.

Jf. bekendtggrelsens § 12, stk. 3, skal den, der indbringer en sag efter § 12, stk.
2, medsende de ngdvendige oplysninger, jf. §§ 13-15. Modtager Styrelsen for
Patientsikkerhed ikke de ngdvendige oplysninger, kan styrelsen henlaegge
sagen. Danske Regioner formoder at Styrelsen for Patientsikkerhed har de
almindelige forvaltningsretlige forpligtelser til at oplyse sagen og treffe en
afggrelse.

Bade midlertidigt og varigt inhabile borgere er jf. § 3, stk. 3, undtaget fra retten
til at registrere fravalg af genoplivning. Ordet varigt bgr derfor slettes fra § 13,
nr. 2, sa saetningen lyder: kopi af det journalnotat eller anden relevant
dokumentation hvoraf det fremgar, at borgeren er vurderet varigt inhabil ferud
(tilfgjelse: pd) registreringstidspunktet samt pa hvilket grundlag.



Habilitet og psykiatriske patienter

Danske Regioner bemaerker, at sundhedslovens kommende § 25 a og denne
bekendtggrelse er seerligt vanskelig i praksis for sundhedspersoner pa det
psykiatriske omrade, hvor habilitet kan aendres hyppigt som fglge af
sygdomstilstand, samt at @gnske om registrering af fravalg af genoplivning ved
hjertestop kan skyldes psykisk sygdom, der kan afhjzelpes.

Indberetning af ugyldige registreringer efter § 6 i bekendtggrelsen kreever
kendskab til registreringen, hvilket der er en risiko for, at sundhedspersonen
ikke far, for en evt. hjertestopsituation opstar. Seerligt hvis en hjerte-
stopsituation opstar uden for psykiatrien, vil der vaere risiko for, at genoplivning
undlades pa baggrund af ugyldig registrering.

Tilbagekaldelse af registrering af fravalg af genoplivning

Jf. §7, stk. 2, skal Sundhedsdatastyrelsen fjerne registreringen af fravalg af
genoplivning hurtigst muligt efter modtagelsen af tilbagekaldelsen. Det bgr
overvejes, om der skal fastseettes en mere specifik frist for fjernelsen af
registreringen. Desuden gnskes det praeciseret, om § 7, stk. 2, kun galder
Sundhedsdatastyrelsens modtagelse af tilbagekaldelse pa papirblanket, sa
elektronisk tilbagekaldelse af registrering ved hjzelp af digital selvbetjening har
gjeblikkelig virkning.

Tilbagekaldelse i aktuel sygdomssituation

En registrering af fravalg af genoplivning kan jf. bekendtggrelsens § 8
tilbagekaldes i forbindelse med en aktuel sygdomssituation. Det bgr her
tydeligggres, om sundhedspersoner i forbindelse med f.eks. indleeggelse har
pligt til at spgrge ind til registrering af fravalg og eventuelt gnske om
tilbagekaldelse.

Danske Regioner bemarker, at det bgr beskrives, hvordan en patients gnske
om tilbagekaldelse af registrering af fravalg jf. bekendtggrelsens § 8 sikres
videreformidlet — seerligt i forbindelse med tvaersektorielle behandlingsforlgb
og overdragelse af patienten til en anden behandlingsansvarlig i akutte
situationer.

Da tilbagekaldelse af registrering jf. bekendtggrelsens § 8 kun geaelder i den
aktuelle sygdomssituation er det desuden vigtigt at informere patienten om, at
patienten selv skal tilbagekalde sin registrering, hvis tilbagekaldelsen gnsket
opretholdt efter udskrivelse.



IT-integration til fagsystemer

Registrering af mundtligt fremsatte gnsker om tilbagekaldelser

Det bgr desuden vaere muligt for sundhedspersoner at registrere mundtligt
fremsatte @nsker om tilbagekaldelser jf. § 8, sa andre med en
behandlingsrelation til patienten kan se tilbagekaldelsen af registreringen af
fravalg af genoplivning.

Ugyldige registreringer

Det vil veere en fordel, hvis registeret kan vise, at en registrering af fravalg af
genoplivning jf. bekendtggrelsens § 11 er ugyldig. Hvis indberetning til
Styrelsen for Patientsikkerhed jf. bekendtggrelsens § 12, har opszettende
virkning, bgr registreringen af fravalg i denne periode vises som ugyldigt.

Bekendtggrelsens titel og reekkefglgen af bekendtggrelsens overskrifter

| titlen pa bekendtggrelsen bruges betegnelsen “fravalgsregister”. |
overskriften fgr §1 bruges betegnelsen “genoplivningsregistret”. | § 1 bruges
igen betegnelsen “fravalgsregistret”. | sundhedsloven bruges betegnelsen
"register for fravalg af behandling” i titlen fgr § 25b. Det foreslas, at overskriften
for § 1 andres fra “drift af fravalg af genoplivningsregistret” til ”“drift af
fravalgsregistret”. Danske Regioner foreslar, at benavnelsen af registeret
ensrettes.

Fejlhenvisninger mm.
| § 17, stk. 1, nr. 3 henvises til § 13, stk. 1 og 2, som ikke eksisterer i
bekendtggrelsen. Formentlig menes der § 12, stk. 1 og 2.

| bekendtggrelsens § 18, stk. 2, henvises der til § 10, stk. 5, som ikke findes.
Bekendtggrelsens § 29 skal aendres til § 19.

Af hensyn til dataminimeringsprincippet, foreslas krav om fremsendelse af
"adresse” fjernet i bekendtggrelsens § 13, nr. 1 og § 14, nr. 1 og § 15, nr. 1.
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