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Etik pd demensomrdadet rummer ressourcer til at udfordre vestlige idealer om
individuel afhangighed og mulighed for malrealisering.

Demens er etisk set et af de mest ud-
fordrende felter inden for sundheds- og
e@ldreomradet. Velkendte diskussioner
centrerer sig om, hvorvidt det er etisk for-
svarligt at GPS-overvdge demenssyge (eller
ikke at ggre det), sa de kan spores, hvis de
forsvinder fra hjem eller plejebolig, hvor-
dan forholdet mellem den demenssyge og
de pargrende bgr vaere i beslutninger om
behandling, samt hvordan man skal stille
sig til markante sendringer i den syges
gnsker og veerdier, fra fgr til efter sygdom-
men seetter ind. Og listen fortseetter.

I tilknytning til demens udspringer de
etiske spgrgsmal mindre af den eksplosive
udvikling af nye teknologier og behand-
lingsformer, som preeger s& mange af de
andre etikdiskussioner pd sundhedsfeltet.
Det er i hgjere grad det forhold, at vi p&
demensomradet pa en meget direkte made
konfronteres med menneskelige grund-
lagsdiskussioner om forholdet mellem
individ, person, rationalitet, socialitet og af-
haengighed. Udtrykt lidt hgjstemt kan man
sige, at demensomradet vaerdimaessigt
befinder sig pd kanten af moderne vestlig
kultur. Med det menes, at vi befinder os i et
landskab, hvor individets rationalitet, uaf-
haengighed og mélrealisering star centralt,

og at demenssyges vanskeligheder med

at leve op til sddanne idealer ofte stiller
den syge, de pargrende og behandlere i
tilspidsede situationer. Beslutninger om
behandling af og omsorg for demenssyge
er ladet med tvetydigheder og tvinger os til
at gentaenke vores veerdimaessige koordi-
nater.

I denne artikel vil udfordringer knyttet

til dette blive skitseret. Der peges p3, at
0gsé& megen sundhedsetik synes praeget
af idealer om individets uafhangighed og
mélrealisering. Demens bliver s& afvigel-
sen herfra. Dette billede udfordres, og der
peges (bl.a. igennem inspiration fra en
neo-aristotelisk tradition) pa, at demens-
omradet er en vigtig kilde til en bredere
forstdelse af etik.

Det uafhaengige, rationelle og
malrealiserende individ

Individets uafhaengige formulering af egne
livsplaner og mulighed for at efterleve dem
ses i vestlig kultur generelt som centrale
veerdier. Det er idealer, som historisk er
blevet forstaet pa flere forskellige ma-

der, og som er forbundet med en raekke
indflydelsesrige filosofiske og idehistoriske
stramninger. | en forstdelse knyttes det

at lykkes som menneske til uafhaengig-
hed, produktivitet, rationalitet og kognitiv
formaen.

Bioetikeren Stephen G. Post har endvidere
beskrevet feenomenet som symptom pa en
hyperkognitiv kultur, og han peger pa, at

i en sadan kultur vil demens veere seerligt
skreemmende. Det er en lidelse, som er
kendetegnet ved afhaengighed, kognitiv
svaekkelse og tab af kontrol - modpolen

til veerdisaettet i et hyperkognitivt samfund
(Post, 2000). I et kulturelt landskab praeget
af hyperkognitive veerdier vil der vaere en
tendens til marginalisering af personer,
der ikke er rationelle, beslutningsdygtige
og produktive.

En sddan tendens sniger sig implicit med
i nogle af de teenkemader, der dominerer
inden for sundhedsetikken. Med henblik

pa at diskutere dette praesenteres aktuelt
dominerende ngglebegreber i sundheds-
etikken og baggrunden for deres centrale
placering i det sundhedsetiske landskab.

Beslutningskompetencebegrebet i
relation til demens

Vi har i sundhedsvaesenet i de seneste
artier oplevet en bevaegelse vaek fra pro-

Fokus pa det uafhangige, malrationelle og kognitivt kompetente
individ fgrer til en blindhed i forhold til, at afhangighed, sarbarhed
og svaekkelse ikke er et saertraek for bestemte grupper, men praeger

menneskelivet for os alle
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fessionel paternalisme hen imod stgrre
grad af respekt for autonomi, informeret
samtykke og fokus pé patientens mulighed
for selv at vaelge. Der er eksempler pd, at
patienter har andre veerdier end dem, de
professionelle tager udgangspunkt i. Der
er situationer, hvor der egentlig er enighed
[mellem patient og professionel] om, hvad
der rent behandlingsmaessigt er det bedste
for patienten, men hvor patienten veelger
behandlingen fra. Flere har argumenteret
for respekt for autonomi som et selvsteen-
digt princip, der ikke blot kan ggres op i,
hvad man behandlingsmaessigt mener, er
det bedste for patienten. Med henblik pa
at respektere patientens autonomi gives
vedkommende muligheden for fx at afvise
en behandling. Det kan eksempelvis veere i
de meget omdiskuterede situationer, hvor
et medlem af Jehovas vidner afviser at
modtage en blodtransfusion (1). Patien-
tens beslutning kan i sddanne situationer
veaere med livet som indsats, og alligevel
respekteres den. Patientens mulighed for
atvurdere en sag med afsaet i de veerdier,
vedkommende finder centrale i livet og
som vedkommende gnsker at leve livet

ud fra (her religigse vaerdier), betrag-

tes med andre ord som et centralt etisk
princip.

Beslutningskompetence, eller beslut-
ningskapacitet (2], er typisk en vigtig brik i
sadanne reesonnementer. For at en person
kan siges at give samtykke til en behand-
ling, eller afvise at modtage den, ma der
faktisk veere tale om vedkommendes eget
valg. Dvs. personen bgr ikke veaere tvunget
af andre, skal kunne forstd den relevante
information, skal kunne behandle infor-
mationen og veere i stand til at treeffe et
valg (se eksempelvis Beauchamp, 1991,
p. 64-65). Der er forskel pé beslutnings-
kompetence og rationalitet. Vurderingen
af kompetence er ikke et spgrgsmal om,
hvorvidt beslutningen er rationel fx ud fra

en behandlingsmaessig vurdering. Igen er
eksemplet med Jehovas-vidnet og blod-
transfusion illustrativt. Man kan synes, det
er irrationelt (hvis man ikke deler vidnets
religigse overbevisning) ikke at modtage
en blodtransfusion, ndr nu det kan redde
personens liv, men det er en anden sag,
hvorvidt personen er beslutningskompe-
tent.

En konsekvens af praemissen om beslut-
ningskompetence er, at valg om behand-
ling ikke overlades til sma bgrn. De er
ikke tilstraekkeligt kognitivt udviklede til at
foretage sddanne beslutninger. En anden
konsekvens er, at der vil vaere patienter,
der er s& kognitivt svaekkede, at de ikke
kan forstd og behandle den relevante in-
formation. Sveert demente bliver ofte brugt
som illustration i tilknytning til det sidste.
| sddanne situationer vil andre veerdier og
andre principper vaere pakreevet.

Det giver god mening i et moderne
sundhedsvaesen, at patienters og borge-
res perspektiv tages alvorligt, og at deres
veerdier sgges respekteret og anerkendt.
Ligeledes giver det god mening, at der er
szerlige forhold, der gor sig gaeldende for
sma bgrn og svaert demente patienter. Sma
bgrns kognitive evner er ikke udviklet i en
grad, der ggr det rimeligt, at de traeffer
beslutninger om livsngdvendige behandlin-
ger. Sveert demente kan vaere s& preegede
af deres sygdom, at det skal overvejes, om
de kognitivt er i en tilstand, der ggr det
muligt for dem at veelge. Hvis man ikke
forstar en given behandling, eller konse-
kvenserne af at afvise den, vil det vaere
uansvarligt at overlade valget til vedkom-
mende.

Men pé trods af det rimelige i dette er der
alligevel nogle punkter at diskutere. Disse
diskussionspunkter knytter an til den kul-
turelle blindhed, som vores idealer om det

I vestlig kultur stdr idealer om individuel
uafhangighed og mulighed for malreali-
sering centralt. | det moderne sundheds-
vaesen fremmes idealer om autonomi

og patientens mulighed for at traeffe
uafhangige valg. Hvordan kan man tanke
om etiske forhold vedrgrende behand-
ling af og omsorg for demente i en sddan
kontekst? Dette spargsmal diskuteres

i denne artikel. Der peges (med afseet

i en neo-aristotelisk inspiration) p3, at
snarere end at demensomradets etik
udggr et marginalt seertilfeelde, rummer
det ressourcer til at udfordre atomistiske
individforstdelser og fortalle os noget
alment om menneskelig socialitet.

Keld Thorgard er lektor p& Institut for Kul-
tur og Samfund - Filosofi. filkt@cas.au.dk.
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uafhaengige, selvberoende, malrationelle
individ fgrer med sig.

Behov for bedre forstdelse af vaerdier og
etik knyttet til demenslidende

Min overordnede indvending mod hoved-
sporet i den sundhedsetiske litteratur er,
at det ikke i tilstraekkelig grad er lykkedes
at sikre en integreret forstaelse af den
demenslidendes perspektiv og position.
Demenslidende bliver primaert taenkt med
udgangspunkt i de idealer, de ikke lever op
til. Stedfortreedende beslutningstagere ma
traede til og s@ge at repreesentere deres
perspektiv og vurderinger tidligere i tilvee-
relsen, s& godt som muligt. To forhold skal
fremheeves med henblik pa at demonstrere
det begraensende ved dette perspektiv.

a. Demenslidende bringes i den sund-
hedsetiske litteratur typisk ind under den
noget unuancerede kategori ikke-kom-
petente eller marginalt kompetente. En
sadan kategori er teenkt ud fra de idealer,
personerne i den ikke lever op til. Dette er
eksempelvis fremhaevet af bioetikeren Carl
Elliott, som endvidere pdpeger, at der etisk
set synes at veere mere, der adskiller, end
forener, en 64—5rig kvinde med Alzheimers
demens og en 6-arig med en livstruende
sygdom. For den 6-arige er foreeldrene og
foreeldrenes vurderinger afggrende. For
den 64-3rige vil veegtningen af erfaringer,
relationer, veerdier og gnsker, som har
praeget vedkommendes levede liv, veere
anderledes centralt (Elliott, 2001, s. 452).
For de personer, der omgiver den syge
som behandler, pargrende eller stedfor-
treedende beslutningstager, vil der saledes
veere tale om ganske forskelligartede
forhold at tage hensyn til. Og det fgrer
etisk set til markant andre problemstil-
linger. Hos den demenssyge vil forskel og
sammenhang mellem det liv, personen
har levet og livet som syg veaere en af de

afggrende problemstillinger. Omfanget af
de etiske og vaerdimaessige problemstil-
linger knyttet til demenslidelsen kalder
pa analyser, der langt mere udfoldet tager
afseet i dette perspektiv.

Livet med en demenslidelse er ofte sa
anderledes og rummer andre dimensio-
ner omkring menneskelige relationer,
folelsesmaessige band, forhold til tidligere
erfaringer og oplevelser, nye typer fysiske
behov, at det m& medtaenkes som et saer-
ligt perspektiv.

Demenslidende bliver
primaert teenkt med
udgangspunkt i de
idealer, de ikke lever
op til

b. En anden problematik ved det sundhed-
setiske udgangspunkt i den kompetente,
kognitivt velfungerende og beslutnings-
dygtige voksne er, at man far etableret en
dikotomi mellem ‘os’ og 'dem’. Demens-
syge bliver et 'dem’, som 'vi’ (de kognitivt
velfungerende] skal finde ud af, hvordan
‘vi" skal forholde os til. Der er et ‘os’: de
rationelle og beslutningskompetente.

Og et 'dem’: de afhaengige, sveekkede og
sdrbare (denne pointe er bl.a. fremhaevet
af Sabat, 2001, p. 335). Men spgrgsmalet
er, om denne grundfigur er et specielt godt
udgangspunkt for teenkning ikke bare om
demenslidende, men ogsa om personer i
almindelighed.

Fokus pa det uafhaengige, malrationelle
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og kognitivt kompetente individ fgrer til en
blindhed i forhold til, at afhaengighed, sar-
barhed og svaekkelse ikke er et saertraek
for bestemte grupper, men praeger men-
neskelivet for os alle. Som Alasdair MaclIn-
tyre har fremhaevet med udgangspunktien
neo-aristotelisk tradition, vil der for os alle
vere livsfaser, hvor vores udvikling, vores
svaekkelse, vores lidelse kraever, at andre
understgtter os i at komme igennem disse
livsfaser. Og videre, at hvor meget sveekkel-
sen og udsatheden belgber sig til, afggres i
vid udstreekning af, hvordan andre forvalter
den (Maclntyre 1999).

Et ensidigt fokus pa veerdier knyttet til
det uafhaengige og malrationelle individ
ma udfordres til fordel for et billede, som
bedre anerkender vekselvirkningen mel-
lem sarbarhed, skrgbelighed, afhaengig-
hed, svaekkelse, uafhaengighed, rationalitet
og malrealisering. Et udgangspunkt i
demenssyges perspektiv vil veere centralt i
et sddant projekt.

Tilbagevenden til en paternalistisk &ra
eller gentenkning af veerdimaessige
koordinater i lyset af demens?

Vi befinder os her ved en vedkommende
og patraengende teoretisk og praktisk pro-
blemstilling. Historisk har paternalismen
som naevnt vaeret saerdeles indflydelsesrig
pa sundhedsomradet. Den er blevet be-
grundet med udgangspunkt i professionel
viden og i bestraebelsen pa at leve op til
idealer om godggrenhed og behandling af
sarbare patienter. Nogle af ovenstdende
kritiske bemaerkninger kunne maske
neermest virke som et forsgg pa at vaekke
denne tradition til live igen. Der leegges
her ikke op til en tilbagevenden til den pa-
ternalistiske aera. Udfordringen bestari at
acceptere kritikken af paternalismen, men
at ggre det pd en made som ikke privilege-
rer det uafhaengige, kognitivt kompetente
og malrationelle individ.



Behovet for udfordringen af den atomisti-
ske individforstdelse kan passende g& via
en refleksion over demenssyge og deres
situation. Afggrende for demenssyge er de
relationer og den socialitet, som perso-
nen er indlejret i. Andre kan bidrage til at
fastholde den, man er og sikre kontinuitet i
en tilvaerelse praeget af store forandringer
og folelsesmaessige udfordringer. Men som
antydet i det neo-aristoteliske spor, re-
praesenteret ved fx MaclIntyre, er en sddan
indlejring i sociale relationer ikke enesta-
ende for personer, der lider af demens.
Det er en generel pointe om mennesker og
menneskelig udvikling, som demenssyges
situation kan bidrage til at minde os om
(3). Og som Maclntyre videre papeger, er
hele forudsaetningen for, at vi kan udvikle
os til uafhaengige, fornuftige individer, der
kan dgmme om moralske forhold, at andre
understgtter os i denne udvikling. Selv det
frie, uafhangige og méalrationelle individ
ma forstds ud fra dets indlejring i sociale
sammenhange og i mellemmenneskelige
relationer.

Noter

(1) Behandlingsparadigmet er her under
forandring, hvilket ggr, at man ofte kan
styre fri af det etiske dilemma, men det
andrer dog ikke ved, at problemstillingen
er illustrativ og har vaeret meget indflydel-
sesrig i diskussioner om informeret sam-
tykke og respekt for patientens autonomi.

(2) Begreberne indgér bade i juridiske og
etiske diskussioner. | denne artikel fokuse-
res pa den etiske diskussion.

(3) Julian Hughes, Steven Sabat, Stephen
Post m.fl. har arbejdet i samme retning
med afsaet i andre teoretiske udgangs-
punkter.
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