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ETISKE SPBRGSMAL VED
ANVENDELSE AF DIAGNOSER

Det Etiske Rad praesenterer her sit materiale om diagnoser, der er blevet til gennem en
laengere proces fra efterdret 2014 til efterdret 2015. Arbejdet er foregdet pa en for Radet
utraditionel made og har vaeret saerdeles frugtbart. Som det centrale i projektet invite-
rede Radet omkring 110 personer med viden om og erfaringer fra omradet til en raekke
workshops om udvalgte diagnoser, ADHD, depression og diagnoser under fallesbeteg-
nelsen funktionelle lidelser.

Det materiale, Radet her praesenterer, er vokset ud af disse debatter. Formalet har ikke
mindst veeret at give stemme til personerne bag diagnosen og skabe debat mellem de
forskellige akterer. Derfor udger akterernes egne udtalelser og holdninger den centra-

le del af materialet. Der er bdde videoklip og citater med aktererne i de tekster, som
kaldes "kernetekster”. Radet haber, at det pa denne made formar at formidle bare lidt
af den dynamik og det engagement, der var pd de afholdte workshops og samtidig vide-
regive de oplevelser, tanker og erfaringer, som udspringer af det helt personlige made
med diagnosen. Det er vigtigt at pointere, at dialogen med aktgrerne ikke er sat ind i en
videnskabelig ramme med en pa forhand fastlagt spergeramme eller tese. Det har veeret
aktgrerne selv, der gennem processen har vaeret med til at udpege de fremlagte temaer.
Teksterne skal saledes laeses i det levede livs lys.

Her er en oversigt over det samlede materiale, som ogsa indeholder nogle baggrunds-
tekster med mere generel viden om diagnoser og sygdom.

— Indledning: Etiske spergsmal ved anvendelse af diagnoser
— Kernetekst 1: Diagnosen som “det bedste og det vaerste”
— Kernetekst 2: Menneskesyn og magt

— Kernetekst 3: Viden og relationer i sundhedssystemet

— Kernetekst 4: Diagnosen uden for sundhedssystemet

— Afslutning: Kan diagnoser bruges pa en bedre made?

— Baggrundstekst om ”Diagnosen som begreb og praksis”
— Baggrundstekst om ”"Hvad er sygdom?”

— Baggrundstekst om ”Diagnoser i fokus - ADHD, depression
og samlebetegnelsen funktionelle lidelser”

Det skal understreges, at de anvendte citater og videoklip ikke udtrykker Radets hold-
ning. De er udvalgt, fordi de siger noget veesentligt om det emne, der diskuteres - og i
mange tilfeelde repraesenterer synspunkter, som mere end én deltager har tilsluttet sig.
Alle kernetekster rummer forslag til, hvordan de problemer, der knytter sig til anvendel-
sen af diagnoser, kan lgses. Disse forslag repraesenterer ogsa forst og fremmest deltager-
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nes opfattelser. | det omfang, Radet udtrykker overvejelser og holdninger til de enkelte
temaer, fremgar det udtrykkeligt af teksten.

| det folgende beskrives arbejdsprocessen med de afholdte workshops og baggrunden
for, at Det Etiske Rad valgte at arbejde med diagnoser og specifikt med de tre ovenfor
naevnte diagnoser/diagnosekategorier. Det skal understreges, at kerne- og baggrund-
steksterne udmaerket kan laeses uafhaengigt af denne praesentation. Det fremgar af
indledningen til de enkelte tekster, hvilke temaer de tager op.

KORT OM BAGGRUNDEN FOR RADETS ARBEJDE

Der har i de senere ar veeret stigende samfundsmaessig bevagenhed om anvendelse af
og konsekvenser af at anvende diagnoser. Dette skyldes blandt andet, at antallet af
diagnoser er steget voldsomt, sa faenomener som sorg, generthed og overdreven spis-
ning nu ogsa kan fore til en diagnose. Samtidig far flere og flere en diagnose. Eksempel-
vis var der mere end 18 gange flere personer i behandling for ADHD i 2013 end i ar 2000.

Ydermere er der tendenser til, at diagnoser i stigende grad far betydning uden for det
laegefaglige domaene, hvilket ogsd ma formodes at medvirke til den ggede bevagenhed.
Brinkmann & Petersen taler om, at vi lever i en diagnosekultur, det vil sige "en kultur,
hvori diagnoser cirkulerer og bruges af savel fagpersoner som laegfolk til at begribe
stadig flere former for lidelse, afvigelse og ubehag”.* Ikke mindst er diagnosticering i de
senere ar i stigende grad blevet knyttet til tildeling af sociale ydelser.

En anden udvikling er, at det kliniske sprog vinder indpas i skolen, i familien, i arbejdsli-
vet og i det sociale system. Begrebet "depression” er blevet hvermandseje og bruges nu
ofte til at beskrive almindelige tilstande, hvor en person er nedtrykt uden at veere syg i
klinisk forstand.

Denne udvikling farer efter Det Etiske Rads opfattelse en raekke etiske udfordringer og
dilemmaer med sig, som det er vigtigt at fa debatteret. Dertil kommer, at det fortsat er
nedvendigt at saette fokus pa psykiatrien og pa de problemer indenfor psykiatrien, som
er en folge af, at psykiatrien ikke i tilstraekkelig grad skaenkes opmaerksomhed og tages
alvorligt.

FOKUS PA ADHD, DEPRESSION 0G FUNKTIONELLE LIDELSER

Radet har valgt at fokusere pa tre konkrete diagnoser: ADHD, depression og diagnoser
under fzellesbetegnelsen funktionelle lidelser.

Dette fokus har flere begrundelser. For det forste fylder disse lidelser meget i den of-
fentlige debat, ikke mindst fordi ganske mange personer har disse lidelser. Derudover
illustrerer hver enkelt af de tre diagnoser/diagnosekategorier nogle vaesentlige problem-
stillinger, som er forbundet med at have og fa stillet en diagnose.

1 Brinkmann, S & Petersen, A.: "Diagnoser i samtiden: En introduktion”. I: Brinkmann, S. & Petersen, A. (red.): Diagnoser - Perspektiver,
kritik og diskussion (s. 7-13). 2015, Aarhus: Klim.
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ADHD er et godt eksempel pa en eksplosiv vaekst i antallet af diagnosticerede. Der var i
2011 8-10 gange flere bgrn i medicinsk behandling for denne lidelse, end der var i 2001.
Det er den mest udbredte barnepsykiatriske lidelse i Danmark, og nogle ser udviklingen
pa omradet som udtryk for et kulturelt flenomen, som har baggrund i de miljeer, som
personen befinder sig i.

Forekomsten af depression i befolkningen er formentlig ikke steget inden for de senere
ar, men brugen af anti-depressiv medicin er fordoblet fra 2001-2011. Depression frem-
treeder som en folkesygdom og et kerneeksempel pa, hvordan forestillinger om, hvad
der er 'normalt’, lebende bliver sat pa spil - i og med at det at veere trist til mode eller
fortvivlet i vidt omfang bliver sygeliggjort, som noget der ikke er naturligt, og som kal-
der pa behandling og/eller medicinering.

Funktionelle lidelser anvendes som samlebetegnelse for tilstande eller lidelser, hvor
individet oplever vedholdende, fysiske symptomer, der pavirker den daglige funkti-
onsevne og livskvalitet, men hvor man ved undersggelse ikke kan pavise mangler eller
defekter ved kroppen og dens funktioner. Forstaelsen af funktionelle lidelser udfordrer
den klassiske forestilling om, at sygdomme enten er fysiske eller psykiske, og seetter fo-
kus pa de spaendinger, der kan vaere mellem forskellige sygdomsforstaelser. Denne type
af lidelser saetter desuden brugen af diagnoser pa spidsen. Giver det mening at anvende
diagnoser, hvis man ikke kan give en fysiologisk forklaring af eller pavise en fysiologisk
arsag til lidelsen - og ydermere maske ikke kan anvise en behandling? Hvad kan man i
s fald overhovedet bruge diagnosen til?

For alle tre diagnoser/diagnosekategorier geelder det, at diagnosen alene stilles ud fra
det eksisterende symptombillede, fx smerte, evnen til at koncentrere sig, nedtrykthed
m.v. Diagnosen knyttes dermed ikke sammen med sygdommens atiologi, dvs. arsager-
ne til sygdommens udvikling, hvad enten disse er genetisk betinget eller skyldes miljoet,
dvs. pavirkninger fra omverdenen.

Ved at fokusere pa disse diagnoser kommer Radets arbejde til at laegge vaegt pd om-
stridte og i nogle tilfeelde konfliktfyldte aspekter af, hvordan diagnoser virker i det dan-
ske sundhedssystem. Dette kunne have veeret afbalanceret ved ogsa at inddrage en alt
andet lige mindre omstridt somatisk diagnose, som eksempelvis diabetes. Nar det ikke
desto mindre er valgt at fokusere pa de tre naevnte med deres tilknytning til psykiatriens
diagnoser og metoder, skyldes det for det forste, at det er diagnoser, der ikke blot, som
det er fremgaet, berarer rigtig mange mennesker, men som ogsa griber grundleeggende
ind i de bergrtes liv og identitet. Faelles for diagnoserne er nemlig ogsa, at de har en
betydning for den enkelte, der raekker udover det rent sundhedsmaessige og kan veere
med til at forme personens forhabninger til fremtiden og forstaelse af sig selv, sin egen
identitet og relationer til andre. For det andet har den offentlige debat om diagnoser og
diagnosticering veeret saerlig fortaettet omkring netop disse tre omrader.

Samtidig skal det understreges, at det ikke er radets hensigt at betvivle, at mennesker,
der har udfordringer med ADHD, der lider af depression eller har daglige steerke smerter
eller andre funktionelle lidelser, har behov for sundhedsvaesenets opmaerksomhed og
hjeelp. Radet har heller ikke haft til hensigt generelt at stille sig kritisk overfor brugen af
diagnoser, da disse i meget stor udstraekning har deres berettigelse, nar syge mennesker
seger sundhedsvaesenets hjzelp.
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DIAGNOSEN SOM 'DET BEDSTE 0G DET VAERSTE'

Diagnoser har ofte veeret debatteret som et spargsmal om en omsiggribende sygeligga-
relse og medicinering af tilstande, der tidligere er blevet betragtet som 'normale’. Det er
en udvikling, som, ifalge kritiske kommentatorer, i vidt omfang er sat i gang af lsegemid-
delindustrien og praeget af dens gkonomiske interesser.

Udgangspunktet for Radets arbejde er et andet og mindre negativt.

Radet har i sit arbejde taget udgangspunkt i diagnosen som noget, der bade kan veere
‘det bedste’ og 'det vaerste’ for patienter. | stedet for at fokusere pa de videre samfunds-
maessige konsekvenser af udviklingen omkring diagnoser, leegger Radet veegt pa at bely-
se, hvordan diagnoser og diagnosticering rent faktisk opleves af dem, der giver dem, og
dem, der far dem. Radets vaesentligste fokus er med andre ord pa de etiske udfordringer
og dilemmaer, der opstar i relationer mellem lzeger og patienter indenfor rammerne af
det danske sundhedssystem. Et andet veesentligt fokus er pa de problemstillinger, der
opstar, nar diagnoserne flyttes over i og anvendes af andre systemer, seerligt i forbindel-
se med tildeling af sociale af ydelser.

Tager man udgangspunkt i patienten, er man naermest ngdt til at forstd diagnoser pa

en balanceret made. Diagnosen kan vaere 'det bedste’ i den forstand, at den kan give
afklaring, adgang til den rette behandling og muligheder for at komme videre med sit
liv. Diagnoser kan abne dare for mennesker med lidelser, og det er vigtigt at anerkende
dette. Men diagnosen kan ogsa veere ’det veerste’ i den forstand, at den kan virke stig-
matiserende og lase personen fast i en identitet, han eller hun ikke gnsker at have. En
klinisk diagnose er per definition negativ eller patologisk i den forstand, at den betegner
noget sygt, ikke noget sundt.

De etiske spargsmal kredser her om, hvordan diagnoser bade kan styrke og sveekke
mennesker, og hvilke overvejelser vi er ngdt til at gere os i den forbindelse. Det skal
understreges, at denne karakteristik ikke geelder for alle diagnoser. Mindre komplicerede
diagnoser - fx et braekket ben - er ikke forbundet med de helt store etiske udfordrin-
ger og dilemmaer og er ikke omfattet af overvejelserne i materialet. | andre tilfeelde vil
erfaringerne fra ADHD, depression og diagnoser under fallesbetegnelsen funktionelle
lidelser meget vel kunne vaekke genklang i forhold til oplevelser med andre, somatiske
diagnoser - sarligt i forbindelse med alvorlig sygdom.

AFSFET | WORKSHOPS

Tidligt i forlebet blev Det Etiske Rad klar over, at det er vanskeligt at udtale sig om de
naevnte udviklinger med den helt store trovaerdighed, hvis man ikke kender omradet
indefra og har gjort sig sine egne erfaringer. Radet valgte derfor at inddrage en raekke
akterer med tilknytning til omradet i en proces, der havde til formal at afklare, hvor de
vaesentligste etiske udfordringer og dilemmaer ligger. Processen skulle om muligt ogsa
munde ud i formuleringer af forslag til, hvordan eventuelle problemer kan imgdegas. Et
yderligere formal var at synliggere de forskellige akterers perspektiver og facilitere en
dialog pa tveers af faggraenser og mellem laegers og patienters oplevelser af diagnoser
og diagnosticering.
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Konkret blev der i lgbet af efteraret 2014 og foraret 2015 afholdt syv workshops med
deltagelse af patienter, pargrende, behandlere med forskellig faglig baggrund, forskere
og andre fagpersoner samt repraesentanter for patientforeninger. Udover medlemmer af
Det Etiske Rad deltog i alt ca. 110 personer i disse workshops, nogle mere end én gang.
Alle workshops var tilrettelagt med det formal at skabe de bedst mulige rammer for
dialog mellem deltagerne. To workshops handlede specifikt om ADHD, to handlede om
depression og to om funktionelle lidelser. En afsluttende workshop fungerede som en
opsamling pa de seks forudgdende workshops med fokus rettet mod mulige lgsninger
af de afdeekkede problemer og med deltagelse af en reekke indflydelsesrige aktgrer i det
danske sundhedssystem.

De dialoger, som fandt sted pa disse workshops, anser Radet i sig selv for at veere et vee-
sentligt resultat af arbejdet med “Etiske spergsmal ved anvendelse af diagnoser”. Debat-
terne var praeget af stor indlevelse og lydherhed, og mange af deltagerne gav udtryk for,
at det er en form for dben debat om etiske spargsmal, som der er stort behov for, men
som der alt for sjeeldent er lejlighed til at tage mellem leeger og patienter og mellem
faglige specialer. De to runder af workshops om ADHD, depression og diagnoser under
feellesbetegnelsen funktionelle lidelser havde deltagelse af patienter og pargrende og var
tilrettelagt sddan, at diskussionerne i hgj grad kom til at tage udgangspunkt i patienter-
nes forteellinger om deres oplevelser og liv med en diagnose. Dette skal ses i lyset af, at
et af projektets hovedformal har veeret at formidle de etiske udfordringer og dilemmaer,
der er forbundet med diagnoser, pa en made der er i gjenhgjde med de faktiske erfarin-
ger, som patienter og laeger har gjort sig - og hele tiden gor sig - pa dette omrade.

Som illustration af de emner, der blev arbejdet med, skal nogle af de vaesentligste
konklusioner i materialet meget kort opsummeres. Det er vigtigt at veere opmaerksom
pa, at bade disse opsummeringer og materialet i det hele taget tager udgangspunkt i de
tre udvalgte diagnoser/diagnosegrupper. Overvejelser og konklusioner kan derfor ikke
nedvendigvis overfgres til andre omrader:

— I sundhedsvaesenet bruges diagnoser som arbejdsredskaber. Det skaber
problemer, nar diagnosen flyttes over i andre systemer.

— Nogle diagnoser kan skygge for personen bag diagnosen, sa sygdommen bliver
den veesentligste nggle til at forsta personen.

— Ofte holdes personen med en diagnose mere eller mindre systematisk udenfor i
de sammenhaenge, hvor der traeffes beslutninger om personen.

— Sundhedsvaesenet formar ikke at operere ud fra et helhedsperspektiv, hvor
forskellige indsatsmuligheder taenkes sammen i en samlet udrednings- og
behandlingsplan.

Arbejdet med diagnoser har vaeret forankret i en arbejdsgruppe af rddsmedlemmer
bestdende af Steen Vallentin (formand), Jacob Birkler, Jargen Carlsen, Poul Jaszczak,

Christian Borrisholdt Steen, Karen Staehr, Signild Vallgérda og Christina Wilson.

Fra sekretariatet har chefkonsulent Ulla Hybel (projektleder) og chefkonsulent Henrik K.
Jorgensen veeret tilknyttet projektet.

De afholdte workshops blev faciliteret af Claus Have, Dacapo as.
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