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Etiske overvejelser nar vi stiller diagnoser

Lone Vasegaard

En praktiserende laege har sendt en henvis-
ning til demensudredningsenheden. | henvisnin-
gen star, at en 85 arig kvinde har faet tiltagende
demenssymptomer de sidste 2 — 3 ar. Hun har
isaer problemer med korttidshukommelsen og har
sveert ved at varetage de daglige ggremal.

Hun har faet foretaget en CT-scanning af hjer-
nen, som viser bade central og kortikal atrofi. EKG
og blodpraver er normale. Da kvinden kommer til
demensklinikken, er hun lidt forvirret, og hun stat-
ter sig meget til den medfglgende datter. Hun me-
ner ikke, at hun fejler noget og kan ikke helt for-
sta, hvorfor hun skal pa "sygehuset”.

Efter at hun er undersggt og testet, og de for-
skellige resultater og oplysninger er draftet pa
tveerfaglig konference, star det klart, at hun lider af
Alzheimers sygdom.

Hun og datteren kommer igen. De informeres
om diagnosen og tilbydes medicinsk behandling,

som kan stabilisere tilstanden, sa sygdommen
udvikler sig lidt langsommere.

Den kommunale demenskoordinator oriente-
res, sa bade patienten og familien kan fa den ngd-
vendige stgtte og hjeelp.

Dagen efter kommer der en henvisning, hvor
den praktiserende laege skriver, at en 58 arig kvin-
de har faet tiltagende hukommelsesbesvaer. Hun
kan ikke koncentrere sig og udtreettes hurtigt, des-
uden har hun meget hovedpine. Hun har veeret
sveert belastet arbejdsmaessigt og har veeret syge-
meldt i 3maneder. Hun har veeret til undersagelse
pa et par andre afdelinger, men man har ikke fun-
det forklaringen pa hendes gener. Vi bliver nu
bedt om at undersgge hende for demenssygdom.

Ved den forste undersggelse bliver hun fundet
deprimeret, og hun bliver sat i behandling med
antidepressiv medicin. Efter 3 maneder har hun
faet det lidt bedre — kan bedre koncentrere sig,
men har stadig hukommelsesproblemer. Hun skri-
ver mange ting ned, fordi hun er bange for at
glemme. Agtefeaellen forteeller, at hun ofte bliver
forvirret, hvis de er i kgkkenet sammen, og hun
beskylder ham for at flytte rundt pa tingene.

Der er absolut ting, der peger i retning af, at
hun lider af en demenssygdom. Hun far foretaget
neuropsykologisk test, der bestyrker mistanken
om demens, men resultatet er ikke helt entydigt.
Der laves lumbalpunktur, der viser normale Alz-
heimermarkarer. En PET-scanning viser dog, at
hun lider af en neurodegenerativ lidelse forenelig
med Alzheimers sygdom.
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Der er et stigende @nske fra bade patienter og pa-
rgrende om at fa stillet en diagnose sa tidligt som
muligt.

Enhver kan forsta, at det er to meget forskelli-
ge situationer, der her er ridset op, og konsekven-
serne af en evt. Alzheimerdiagnose er meget for-
skellige. Det er relativt nemt at stille en demensdi-
agnose, nar patienten har tydelige symptomer pa
demens. Det er langt sveerere, hvis det er pa et
tidligt tidspunkt i sygdomsforlgbet, og hvis der er




flere andre ting, der pavirker billedet — f.eks. de-
pression eller belastninger / stress.

Ogsa andre faktorer kan have betydning, sa
som infarkter og alkoholskader. Det kan fx bety-

de, at der kan veere tvivl om, hvorvidt der er tale |

om en progredierende demenssygdom eller en
stationaer hjerneskade.

Nogle faler sig som lagnere, fordi de har staet
frem i forskellige offentlige sammenhaenge og
fortalt om, hvordan det er at leve med demens.

Der er et stigende onske fra bade patienter og
pargrende om at fa stillet en diagnose sa tidligt
som muligt, fordi der sa er mulighed for medi-
cinsk behandling, hvis det drejer sig om Alzhei-
mers sygdom. Diagnosen er som bekendt en
forudsaetning for at fa medicinen ordineret og
ogsa for at kunne fa tilskud til behandlingen.

I nogle tilfaelde kan der veere tvivl om diagno-
sen, og leegen kan da aftale med patienten og
familien, at der stilles en diagnose som en ar-
bejdsdiagnose, for at den medicinske behandling
kan pabegyndes.

| disse situationer er det helt afggrende, at
den der far stillet diagnosen og familien er fuldt
ud klar over, at der er tale om en arbejdsdiagno-
se, der muligvis aendres pa et senere tidspunkt.
I andre tilfeelde bliver diagnosen ikke stillet,
og det betyder sa, at patienten ikke far medici-
nen-— sa viser det sig senere, at der er tale om

Ofte bliver eegtefeellerne lettede over, at der saettes
navn pa de problemer, de har oplevet komme og
udvikle sig.

Alzheimers sygdom, og vi kan sa aergre os over,
at patienten ikke fik behandling i det tidlige stadie
af sygdommen.

| det forst naevnte eksempel kan det synes
indlysende rigtigt, at diagnosen stilles pa trods
af, at den eeldre dame ikke selv mener, at hun
fejler noget. Det kraever dog etiske overvejelser,
idet bade den praktiserende leege og udred-
ningsenheden indtager en paternalistisk holdning
i form af, at "vi ved, at det er godt for dig at fa
stillet en diagnose”.
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Det giver ogsa anledning til etiske overvejel-
ser, nar spgrgsmalet om en diagnose har betyd-
ning for patientens gkonomiske og sociale situa-
tion. De er bedre stillede i forhold til dagpenge,
plus / minus arbejdsprevning og gvrige kommu-
nale tilbud, hvis de har en diagnose.

Information om diagnose

Det kraever stor indfglingsevne fra lzegens side,
nar en patient og dennes familie skal informeres
om en demensdiagnose. Der er naturligvis me-
get stor forskel pa, hvordan reaktionerne er — lige
fra stor undren over "at jeg fejler noget” til stor
lettelse over, at tilstanden kan forklares, og at
der er tale om en sygdom.

Ofte bliver aegtefallerne lettede over, at der
saettes navn pa de problemer, de har oplevet
komme og udvikle sig. De har ofte i perioder vee-
ret i tvivl om, der overhovedet var noget i vejen,
nar patienten har haft gode perioder. Som naevnt
er der patienter, som bestemt ikke mener, at de
fejler noget, og det stiller naturligvis store krav til
den information, der gives ikke mindst i forhold til
at motivere til at modtage stotte og hjeelp i hver-
dagen - og den medicinske behandling.

Den magtfulde diagnose

Pa DKDK’s Arskursus i ar gav Nanna Mik-
Meyer, sociolog og lektor pa Institut for Organi-
sation pa CBS et meget tankevaekkende indlaeg
under overskriften "Den magtfulde diagnose”.
Hendes budskab var, at diagnoser altid har kon-
sekvenser, og patientroller bliver formet alt efter,
hvilke institutioner, der er ansat til at varetage en
diagnose. Problemerne opstar, hvis patienten
faler sig misforstaet, fordi deres oplevelse af



egen situation modsvarer det, de professionelle
oplever og udtrykker.

Problemerne opstar, hvis patienten faler sig
misforstéaet, fordi deres oplevelse af egen situa-
tion modsvarer det, de professionelle oplever
0g udtrykker.

Nanna Mik-Meyer siger, at der er meget stor
forskel pa, om man i familien bliver opfattet som
én, der husker meget darligt, eller om man har
faet diagnosen let demens. Det vil 2endre opfat-
telsen af personens tilstand, bade hos ham /
hende selv og hos familien og omgivelserne i
avrigt. Vores identitet skal altid valideres eks-
ternt, og mange mennesker sgger patientforenin-
ger for at fa selvopfattelsen spejlet og blive madt
og forstaet. | relation til demensramte er det ogsa
meget ofte, at segtefaellen har behov for, at mg-
des med andre, der er i samme situation for séle-
des at blive madt og forstaet.

At diagnoser kan vaere endog meget magtful-
de, er bekraeftet af det arbejde, der er udfart i
Radgivnings- og kontaktcenteret pa Kallerupvej i
Odense. Her har journalisten Steen Kabel inter-
viewet 5 personer, der — af forskellige grunde -
har faet aendret deres demensdiagnose. For flere
af dem har det haft store konsekvenser for deres
selvopfattelse.

For nogle har det vaeret en rigtig god proces.
De har oplevet, at de har faet foraeret et nyt og
bedre liv, fordi diagnosen er aendret fra Alzhei-
mers sygdom til senhjerneskade. For andre har
det veeret en sveer proces. De oplever, at den
nye diagnose har givet sa meget usikkerhed og
utryghed i deres hverdag, at de har sveert ved at
glaede sig over, at de ikke laengere har en frem-
adskridende sygdom. De fgler, at de, siden de fik
stillet den farste diagnose, har levet pa en livs-
lagn, og at deres identitet er blevet taget fra
dem.

For nogle har det vaeret en rigtig god proces.
De har oplevet, at de har faet foreeret et nyt og
bedre liv, fordi diagnosen er aendret fra Alzhei-
mers sygdom til senhjerneskade.
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Nogle foler sig som lggnere, fordi de har sta-
et frem i forskellige offentlige sammenhaenge og
fortalt om, hvordan det er at leve med demens —
fx Alzheimers sygdom. Nu fgler de, at de har fort
folk bag lyset, fordi de alligevel ikke har den di-
agnose, de troede de havde.

Det er saledes nedvendigt, at der arbejdes pa
et hgijt fagligt og etisk niveau bade i udrednings-
fasen, og nar demenskoordinatoren tager over
for at demensramte og deres pargrende kan fa
den bedst mulige statte og hjeelp.
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