Kapitel 6
Lagelig information

“Af den elementeere afheengighed og umiddelbare magt udspringer
Jfordringen om at tage vare pd det af den andens liv, der er afheengigt
af een, og som man har i sin magt, idet det dog ud fra samme fordring

er udelukket, at varetagelsen nogensinde kan bestd i for den andens
egen skyld at tage hans selvsteendighed fira ham. Ansvaret for den
anden kan aldrig bestd i at overtage hans eget ansvar.”

K. E. Lagstrup

For at f4 en opfattelse af den legelige informations omfang og karakter til
mennesker, der havde fiet diagnosticeret et acusticusneurinom, stillede jeg et
abent spergsmal om, hvad der var blevet oplyst om praeoperativt af den opere-
rende lage?

94% af de 69, der besvarede spergsméilet, angav to mulige folgevirkninger,
som de var blevet informeret om fra kirurgens side preoperativt. De to folge-
virkninger, der blev informeret om, var heretabet og mulig ansigtslammelse.
Den preeoperative leegelige information koncentrerede sig i disse tilfeelde om,
at der ved indgrebet ville komme ensidigt horetab, at der maske kunne komme
ansigtslammelse, og at der kunne blive balanceproblemer. En enkelt opereret
var blevet orienteret om mulig efterfelgende hovedpine.

Udsagn om den information, som blev givet, 1ad:

“Hgrelsen ville ga tabt, at der var gode chancer for at undgd
ansigtslammelse.”

“Jeg ville miste herelsen pa den ene side, og i nogle tilfelde
ville det gd ud over ansigtsnerven.”

“Jeg fik at vide, hvor svulsten sad, hvordan de ville fjerne
den, om heretabet og om mulig ansigtslammelse.”

“Jeg fik at vide, at jeg skulle opereres, og at jeg ville miste
harelsen pé hejre side.”

“Det var ngdvendigt med operation, der var lille risiko for an-
sigtslammelse.”
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25% af dem, der var blevet informeret om under to mulige falgevirkninger sva-
rede, at de ingen information eller nasten ingen information havde faet om
mulige felgevirkninger:

((Ingen.))
“Ingen, valneddestor svulst.”
“Om selve operationen, om konsekvenserne, blev intet fortalt.”

“At den var godartet og kunne fjernes, men infet om, at der
kunne ske kedelige ting ved operationen.”

Fire angav, at de havde fiet en god forklaring om, at tumoren var godartet, om
dens placering, om operationsteknikken, om haeretabet, og om at der var risiko
for eventuel ansigtslammelse.

Opsummerende ma det konstateres, at det gennemgdaende i de opereredes ud-
sagn om den praoperative information om mulige felgevirkninger (se kapitel
4 om disse) er, at der overvejende er informeret i fra et lille omfang til intet om
disse.

Przoperativ information og postoperativ erfaring

I spargeskemaunderspgelsen enskede jeg at fa belyst, hvordan informationen,
som kirurgerne gav forud for operationen, stemte overens med det, den enkelte
erfarede postoperativt?

» 71% oplyste, at informationen fra kirurgerne ikke stemte overens med det,
de erfarede ved og efter operationen.

“Jeg fik at vide, at efter et halvt ar ville alt blive som feor. Det
bliver aldrig som fer.”

“Jeg bevarede ikke herelsen, som lovet, men fik en voldsom
tinnitus og blev stejoverfolsom.”

» 29% angav, at informationen var i overensstemmelse med, hvad de erfarede
bagefter.

“Der var ihvertfald ikke noget urigtigt i den.”
Som falgevirkninger, der ikke var blevet informeret om preoperativt, neevnte

71% gjenproblemerne, herunder den ikke fungerende tarekirtel, det terre gje,
problemer med at gjet pd generende vis laber i vand og ofte er tort samtidig,
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synsnerveforstyrrelser, dobbeltsyn, manglende eller forringet lukke- og blinke-
funktion i gjet, den manglende slimhindefunktion samt gjenbetendelse.

“Jeg blev ikke forberedt pd, at det ville ga ud over mit gje.
Det var et chok for mig efter operationen.”

“Jeg fik intet at vide om, at gjet kunne tage skade. Jeg skelede
i 1 4r og har ingen tarer i det ene aje.”

Undersogelsen viser, at et gennemgéende trak er, at der ikke blev informeret
om, hvad en total eller delvis ansigtslammelse indebebar, Det ved man ikke,
hvis man ikke fir information om det.

Der blev i nogle tilfelde oplyst ordet eventuel “ansigtslammelse”, men ikke in-
formeret om, hvad en siddan ansigtslammelse bestar i, og hvad konsekvenserne
er af pdvirkede eller gdelagte hjernenerver. Der blev ikke oplyst om, hvad pé-
virkning af ansigtsnerve og evrige hjernenerver betyder for gjenproblemer, mi-
mik, sambevzagelse mellem aje og mund, de anderledes sensationer i den ene
side af ansigtet, smags- og lugtesans, tygge- og synkeproblemer og nedsat eller
forsvundet slimhinde- og spytkirtelfunktion m.v.

Endvidere fremgik det af udsagnene, at man var blevet meget lidt forberedt pa
de folgevirkninger, der kunne komme og disses betydning for efterforlabet hel-
bredsmassigt, personligt og socialt.

Nogle udsagn om informationen forud for operationen i forhold til, hvad der
blev erfaret, lyder:

“Pa alle omrader foler jeg mig snydt! Jeg fik ingen informati-
on om alle de kedelige konsekvenser, det har faet for mit fa-
milieliv, arbejde og livskvalitet!”

“Jeg var slet ikke forberedt p4, at jeg ville endres si meget
bade fysisk og psykisk, som jeg har gjort.

Patienternes gnsker til informationsindhold

Et veesentligt spergsmal at fi besvaret i tilknytning til informationen af den en-
kelte var, hvorvidt den pigeldende havde savnet information om nogle be-
stemte forhold?

» Tre besvarede ikke spergsmalet.
« 73% (49) svarede bekraftende p4, at der var informationer, de gerne ville

have haft inden operationen, som de ikke fik.
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Et typisk udsagn, om hvad den enkelte gnskede, kirurgen havde oplyst om, og

som denne ikke havde gjort, lod:

“At der var fare for, at ansigtsnerven ville blive beskadiget,
svimmelhed, tinnitus, darlig hukommelse, problemer med at

lzse, psykiske problemer.”

« 27% (18) svarede, at de ikke savnede at fa mere at vide, end de fik.

. 67% (33) ville gerne vere blevet informeret om de sjenproblemer, de fik

ved indgrebet.

« ammelserne i ansigtet, ingen virkende tarekirtel og ikke

fungerende lukkemuskel 1 gjet.”

Andelen, der hhy. savnede eller ikke savnede information

[ Savneds informationer, 73%] " - ST RN

i f L gavnede ikke informationer, 27%|

Hvad angik tinnitus, angav
47% (23) af de 49, at de godt
ville have vearet informeret
om, at de enten kunne risikere
at f4 eller at beholde tinnitus 1
forbindelse med operationen.

“Jeg ville godt vare blevet op-
lyst om, at min tinnitus ikke
forsvandt, og at jeg efter et par
maneder ville fA en voldsom
fysisk/biologisk og psykisk
nedtur.”

“Tinnitus, smags- og lugtesansforstyrrelser, trykken i hove-

det.”

Hvad angik koncentrationsproblemer oplyste 49% af de 49, at de gerne ville
vaere blevet oplyst om dem inden operationen, det samme angav 50% af de 49
om de hukommelsesproblemer, de fik efter operationen.

“Hukommelses- og koncentrationsbesveer, lavere selvtillid.”

« 41% (20) ville gerne have veeret informeret om de psykiske problemer, som

fulgte operationen.

“Psykiske problemer og personligheds@ndringer. Den psyki-

ske del behandles som tabu.”
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“At jeg blev 90 &r pa én gang og skulle arbejde mig tilbage til
en tilelig tilvaerelse.” (Udtalt af en pa operationstidspunktet
41 arig kvinde).

Atter andre ville gerne have haft oplyst, at de enten fik eller beholdt deres pre-
operative svimmelhed og balanceproblemer. Det drejede sig om 33% (16),
hvad angik svimmelhed, og 27% (11), hvad angik balanceproblemerne.

» 27% savnede information om de ansigtsnervefunktionsproblemer, de kunne
forvente sig.

Trods alt ser det ud til, at der lidt hyppigere informeredes om mulig risiko for
ansigtsnerven end om de andre ovennavnte omtalte folgevirkninger.

Otte savnede at blive oplyst om, at man kunne fortsatte med at vare tract og
darlig leenge efter operationen. Syv oplyste, at de gerne ville vere blevet oplyst
om de personlighedsforandringer, der skete efter indgrebet.

Andre problemer, som de adspurgte ansd for vigtigt, at de var blevet informeret
om praoperativt, navntes i mindre omfang:

Tab af/endring 1 smags- og lugtesans, stgjoverfolsomhed, trykken i hovedet,
tab af herelse, synkebesvar, sviden pd tungen, at restitutionstiden blev meget
lengere end lovet, at man ikke leengere kunne faerdes i merke, at man fik pro-
blemer med at lese.

Opsummerende angav et stort antal interviewede, at de ansi det for vigtigt og
havde savnet praeoperativt at vaere blevet informeret om mulighed for gjenpro-
blemer, svimmethed, balancebesvar, tinnitus, muskelproblemer, aget traetbar-
hed, hukommelses- og koncentrationsforringelser, og forandringer pa det psy-
kologiske og personlighedsmessige plan.

Patientudsagn om informationen
“Jeg fik ingen information, hverken for eller efter operationen.
Spurgte jeg efter operationen om noget, var svaret altid, det har
vi nok glemt at orientere dig om. Jeg blev sendt hjem uden at
have talt med hverken kirurg eller sygeplejerske.”

“At min mand havde fet at vide, hvad det hele gik ud pa.”

“Det havde veret rart, om kirurgen havde givet en orientering
om konsekvenserne af operationen.”

“Have féet information om de egentlige forhold, i stedet for at
man fik indtryk af, at nar man var opereret, s& var man rask.”
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“Informationen fra kirurgerne var ikke dybdegiende nok, nér
man tenker pd, at vi ikke selv kan finde noget om sygdom-

kL]

mei.

“Skriftligt materiale, da det er svart at huske informationen.
Der er andre ting at koncentrere sig om. Mere viden om an-
sigtsnervefunktionen og om genoptraning af musklerne i an-
sigtet.”

Teori og praksis om informationen

Det gennemgéende er, at i de tilfaelde, hvor der har fundet en samtale sted med
en bruger praoperativt, har oplysningerne om operationens falgevirkninger
varet begreensede og begraenset sig til at naevne heretabet, ordet ansigtslam-
melse og ordet svimmelhed.

Om risici ved selve det kirurgiske indgreb blev der ikke navnt noget, selvom
denne undersegelse viser, at der er relativt stor risiko for operative komplikati-
oner (se kapitel 3).

I Parving et al undersogelsen fremgik det (1991, p. 11), at 30% af de 273 ad-
spurgte opererede fandt, at den laegelige information havde vearet utilfredsstil-
lende og mangelfuld. Det fik forfatterne til i artikler at foresl, at den laegelige
information skulle forbedres, og at opererede patienter i fremtiden skulle ind-
drages i informationsgivningen:

“This might be improved by written material, a more thorough
information concerning risks and complications by the profes-
sionals, and inciuding information from subjects, who have
been operated for an acoustic neuroma previously.**

I samme undersegelse konkluderedes, at:

“..., an improved information - both from the health personnal
and patients previously operated - may reduce the frequency of
negative experiences.” (p. 12).

I en forkortet version i 1992 konkluderedes pany:

“Thorough information concerning risk of reduced facial nerve
function should be given to patients before surgery, which may
reduce the degree af annoyance experienced by those who have
facial nerve damaged.” (Parving et al, 1992, p. 876).

301 foraret 1996 er der endnu ikke fra de opererende lagers side blevet udarbejdet skriftlig
brugerinformation til udlevering til patienter om acusticusneurinom, dens karakter og vaekst,
fordele og ulemper ved forskellige behandlingsmodaliteter, mulige risici og komplikationer
ved operationer.
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I en dansk artikel om resultater af suboccipital acusticusneurinomfjernelse i
Danmark 1979-1990 (Charabi et al, 1993) konkluderedes at:

“Patientens eget snske respekteres altid. Dog er det vigtigt, at
patienten bliver tilstraekkeligt informeret om de forskellige re-
sultater, der opnds 1 Danmark ved de forskellige kirurgiske ad-
gange.”

At der kan informeres grundigt og uddybende, vidner et indlag om, som blev
fremsat af en fransk lege pé den forste verdenskonference om acusticusneuri-
nom 1 Danmark i august 1991. Han udtalte sig om, at operation var ngdvendig-
gjort, hvis tumoren var direkte livstruende, som det fremgar i tidligere kapitler,
den langtfra altid er:

“When the tumor threatens life surgery is an imperative. The
patient and his family must be advised of every complication
which may arise from possible negative repercussions; anxiety,
loss of memory, balance, visual, facial and hearing problems,
when rehabilitation is usually less effective in older patients.
Neuropsychologic screening is necessary (anxiety, depression,
confusion, back pain, headache) as well as a check of risk fac-
tors: high blood pressure, diabetes, cardiopathy, obesity.” (Sul-
tan, AA, 1991, p. 352).

Tilbud og valgmuligheder

Orientering om alternative behandlingsmuligheder og om
kontrolskanning

I undersggelsen biev de opererede spurgt om, hvor mange af dem, der var ble-
vet orienteret om alternative muligheder, og hvor mange, der var blevet tilbudt
kontrolskanning forud for afgerelse om operation eller €;j.

Afbesvarelserne fremgik, at information fra kirurgens side om, at der var alter-
native behandlingsmuligheder, kun var blevet givet til 4% (3) ud af de 70.

“At der var to muligheder for operation. Det translabyrintare
indgreb og fossa media, og at operation var den eneste mulig-
hed. Svulsten var lille - pa sterrelse med en zrt,”

Kun 9% ud af de 70 opererede havde af kirurgen faet information om, at kon-
trolskanning/beteenkningstid eksisterede som en mulighed i stedet for alene
operation. Fa diagnosticerede har faet oplyst fra de hospitaler, hvor operatio-
nerne foregar, at kontrolskanning er en mulighed, der kan velges for at vurdere
tumorens vakstmenster.
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Taget i betragtning, at ca. 40% af alle diagnosticerede acusticusneurinomer ik-
ke vokser eller skrumper ind, at de postoperative fplgevirkninger fysisk, psy-
kisk, sociogkonomisk og livskvalitetsmassigt er belastende for mange, vil det
menneskeligt og samfundsekonomisk veere billigere at skanne oftere og opere-
re mindre.

Samfundet sparer penge ved, at kirurgerne giver flere tilbud om kontrolskan-
ninger til brugerne, og flere brugere far en chance for at undga unedvendige
og omfattende interkraniale operationer.

Den praoperative sociale situations betydning

For at f4 en fornemmelse af, hvordan kirurgerne medinddrog viden om det en-
kelte menneske og dets sociale liv i forhold til symptomernes lethed eller alvor,
blev der spurgt om, hvorvidt de diagnosticerede var blevet spurgt om deres ak-
tuelle situation og om, hvilken betydning deres svar fik for afgerelsen om,
hvad der skulle ske?

o 46% (32) af de adspurgte svarede, at de ikke var blevet spurgt om deres ak-
tuelle situation.
» 54% (38) svarede, at de var blevet spurgt.

Der ses herudfia ikke at veere noget bestemt meonster i det at spgrge om bruge-
rens aktuelle situation. Kun i 1 ud af 70 tilfzelde fik den aktuelle situation be-
tydning for kirurgens tilbud til den enkelte.

Afbesvarelserne fra undersagelsen fremgik, at nogle diagnosticerede var 1 situ-
ationer, som kravede noget af dem, og hvor en teven ved kirurgisk indgreb
med stor gavn for den diagnosticerede kunne have vearet foretaget og skanning
vaere blevet tilbudt, fordi der var tale om smé og lidet symptomgivende acusti-
cusneurinomer, der ikke var placeret et farligt sted. De pageldende var kun
blevet skannet én gang, og kirurgerne kendte derfor ikke til tumorens vakst-
maenster eller vakstrate,

De pagzldende diagnosticerede var enten i gang med at gere noget ferdigt, pa-
begynde noget, havde lige veeret ude for sygdom eller dedsfald blandt naere pa-
rorende. Flere af de enlige kvinder havde smé bern.

De mennesker, der i denne undersegelse var enlige pa operationstidspunktet,
forblev enlige postoperativt.

Selvom 54% af de opererede havde svaret pd, hvordan deres aktuelle situation
var, sas det ikke at f3 indflydelse pd kirurgernes valg af behandlingsmetode -
operation fremfor kontrolskanning over en periode, undtagen i et tilfeelde, hvor
vedkommendes sociale situation fik indflydelse i forhold ti udskydelse af ope-
rationen.
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[ kirurgernes beslutninger indgar mélbare storrelser, sisom tumorstgrrelse og
hereevne 1 forhold til valg af de tre kirurgiske operationsmetoder.

Konceptet har ikke pd dette kirurgiske felt, pd nar i et tilfelde, veeret at med-
inddrage betydningen af social kontinuitet, psykologiske og socioskonomiske
faktorer, personlig integritet og personlige livsplaner og veerdier i afgerelsen
af, hvad der skulle ske. Selvom der er blevet spurgt om den aktuelle situation
hos 54% af de opererede, har den erhvervede viden ikke omsat sig i kirurger-
nes beslutninger.

For nogles vedkommende kunne der, farst og fremmest ved de store tumorer,
ikke tages de hensyn. I de andre tilfeelde kunne der have veeret taget hensyn til
den sociale situation og graden og omfanget af symptomer.

Skriftlig information til brugeren og information om, at der er andre
opererede at kontakte

Den enkelte opererede blev spurgt om, hvorvidt vedkommende havde fiet ud-
leveret skriftligt materiale fra kirurgens side, og om den enkelte var blevet op-
lyst om, at der var andre acusticusneurinomopererede, som vedkommende kun-
ne kontakte.

I 2 tilfzlde blev der udleveret informationsmateriale.

Der blev spurgt om, hvorvidt den enkelte havde faet oplysning om, at der var
andre opererede, som kunne kontaktes, og som man kunne tale med for og
efter en eventuel operation,

» 97% (67) ud af 69 opererede fik fra kirurgens side intet oplyst om, at der var
andre opererede, de kunne kontakte og udveksle erfaringer med.”'

» Kun 2 fik oplysning herom. Den ene af dem fra et andet sygehus i Danmark
og én, som var dev pd begge arer.

For at fa belyst den enkeltes behov for at komme i kontakt med en anden ope-
reret, blev der spurgt om, hvorvidt den enkelte gerne ville vare blevet infor-
meret om, “at der var andre opererede, man kunne kontakte.”

» 69% oplyste i sporgeskemaet, at de gerne ville have varet informeret om,
at der var andre opererede og vere blevet sat i forbindelse med dem.

» 26% svarede “ved ikke.”

+ Kun 6% svarede, at de ikke enskede det.

3 Fra opererede, som Dansk Acusticusneurinom Forening kommer i kontakt med, oplyses,
at kirurgen ikke i dag informerer om, at der eksisterer en forening og nogle kontaktpersoner,
som kan kontaktes.
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Af svarene ses et udtrykt behov for hos adskillige diagnosticerede og opererede
at komme i kontakt med andre, der er blevet opereret. En spergeskemaundersg-
gelse foretaget af Parving et al (1991) viser, at mange gerne vil have informa-
tion om, at der findes andre opererede, som man kan komme i kontakt med.
Undersagelsen konkluderer da ogs4, at de opererende kirurger skal gere mere
end hidtil ud af informationen herom.

Lofter forud for operationen

For at det enkelte menneske kan acceptere det vilkdr, som en omfattende ope-
rations falgevirkninger er, er det af afgerende betydning, at der har varet givet
en dben og fyldestgerende patientinformation preoperativt,

For at f en viden herom, blev der spurgt om, der var blevet givet nogle lgfter/
skreemmebilleder forud for operationen, f.eks. om hareevnebevarelse eller om,
at man altid ville de af tumoren, hvis den ikke blev fjernet.

» 71% (50) svarede, at de ikke fik noget sddant.
* 29% (20) oplyste, at de havde féet lofter og/eller skreemmebilleder, som
viste sig ikke at vaere holdbare.

» To opererede med tumorer pd henholdsvis 18 og 15 mm blev lovet, at de
havde henholdsvis 50% og 90% chance ved det suboccipitale indgreb for at
bevare deres davaerende herelse.

Der var ikke pé tidspunktet for afgivelsen af disse lafter i 1991 og 1992 noget
dansk legevidenskabeligt beleg herfor. Tvaertimod var det blevet leegeviden-
skabeligt konstateret, at det ikke ved det suboccipitale indgreb, det sdkaldt ho-
rebevarende indgreb, var lykkedes at bevare herelsen hos en eneste opereret
med denne metode 1 Danmark i perioden 1976-1990. (Charabi et al, 1993, p.
143 og p. 454).

For to andre gjaldt, at de ved fossa media indgrebet blev lovet herebevarelse,
og at de begge mistede herelsen ved operationen.

Udsagn om praoperative lgfter, der ikke holdt, lyder:

“At der var 90% chance for, at jeg ville bevare herelsen ved det
indgreb, de havde valgt for mig, det suboccipitale. Min svulst
var 15 mm. Jeg var totalt dev pd det ene are, da jeg vagnede.”

“At der var 50% chance for, at jeg bevarede herelsen, Selvsam-
me kirurg fortalte mig et 4r senere, at man aldrig, med det ind-
greb jeg havde fiet, det suboccipitale indgreb, bevarede horel-
sen, ndr svulsten var pa stotrelse med min, nemlig omkring 20
mm. Forinden havde jeg leest i en lagelig artikel, at leegerne
vidste, at man ikke bevarede herelsen ved disse operationer
overhovedet.”
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“De havde foretaget mere end 600 af den slags operationer, s
jeg kunne vaere tryg. Han fortale det, som om disse tal gjaldt
for det indgreb, han og neurokirurgen havde besluttet sig for i
mit tilfeelde. Hvorfra kunne jeg vide, at det han fortalte, hand-
lede om hans eget indgreb og ikke det andet, som jeg skulle ha-
ve? Der blev kun neevnt ét indgreb for mig, nemlig det subocci-
pitale, og det skulle jeg have, fordi min herelse var normal og
god.”

“Hvis jeg fik ansigtslammelse, ville den fortage sig igen. Ellers
ingen mén. Leftet holdt ikke.”

“Der blev ikke snakket om de andre gener: forringet helbred,
gienproblemer, psykiske problemer, 1/3 erhvervsevne tilbage.”

“Jeg kunne gd i arbejde igen 4 uger efter operationen. I dag har
jeg helbredsmaessig fartidspension pa grund af de postoperative
felgevirkninger.”

“Der kunne forventes ca. 6 maneders sygeorlov - er efter tre ar
ikke arbejdsdygtig og bliver det sandsynligvis ikke.”

“At jeg ville blive rask og fa det godt bagefter.”
Flere af de opererede i undersggelsen havde af kirurgen faet oplyst, at der var
90% chance for, at der ikke skete noget med ansigtsnervefunktionen. Kun 10%
af alle opererede ville risikere nogen ansigtslammelse 1 forbindelse med

operationen, men af disse ville kun 5-8% have nogen ansigtsgener efter 1 &r
postoperativt.

Udsagn om skreemmebilleder:
“Svulsterne medfarer altid deden.”
“At svulsten altid voksede og altid skulle fjernes.”

“At svulsterne altid voksede og ville drazbe alle livsprocesser-
ne, hvis de ikke blev fjernet.”

“At svulsten var godartet, men altid havde et ondartet forleb.”
“At der lige var blevet opereret en mand, som var kommet ind
1 kerestol, fordi han var lammet af svulsten i sig selv. Jeg har

ikke siden hert om noget sddant. Hans svulst var angiveligt 40
mm. Det var et skreemmebillede for mig,”
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“At jeg kunne risikere at de inden for 10 dr, hvis jeg ikke lod
mig operere nu. Min svulst var lille, og den sad ikke et farligt
sted. P4 det tidspunkt anede jeg intet om vakst og ikke vakst,
og jeg fik intet tilbud om kontrolskanning, som kunne have for-
talt om pastanden havde noget pa sig.”

“At jeg ville miste herelsen inden for det naste ar, hvis jeg ik-
ke lod mig operere nu. Min harelse var helt normal pd det tids-
punkt, min svulst var ikke stor. Jeg var kun blevet skannet 1
gang forud for medet med kirurgen, s han kendte intet til
vakstmenstret for min svulst. Men med sddanne argumenter
havde jeg intet valg.”

“At jeg kunne risikere, at min svulst naste ér ville vaere vokset
til 7 cm, uden jeg maerkede det, og pludselig ville jeg vere ded
af det. Min svulst var pd det tidspunkt 1 cm.”

Til adskillige mennesker, der fik diagnosticeret et acusticusneurinom, blev det
fra kirurgisk side havdet, at alle tumorer vil vokse og til sidst ende med at dree-
be livsprocesserne, at et acusticusneurinom ubehandlet altid ville medfere do-
den”

Péstandene har i flere ar vaeret modbevist. Alligevel er de blevet brugt af kirur-
ger bide mundtligt og skriftligt op i 1990erne.”

Den enkeltes indflydelse

Et mal for om patienten var med 1 beslutningsprocessen om, hvad der skulle
ske med ham/hende, er dels, hvorvidt han/hun blev medinddraget, siledes, at
de fik optimal viden om indgrebet og dets felger og, hvorvidt den enkelte blev
spurgt om, hvad han/hun selv enskede og fik mulighed for at tage bestemmelse
om, hvad der skulle ske?

« 77% (54) svarede, at de savnede at veere blevet informeret mere om, hvad
der skulle ske.

P4 spergsmaélet om, hvorvidt de diagnosticerede var blevet taget med i besiut-
ningsprocessen om, hvad der skulle ske, svarede:

+ 6 “ved ikke” og 1 undlod at besvare sporgsmaélet.

2 Fra private samtaler og korrespondance med opererede og kirurger.

3 Fra samtaler med diagnosticerede, opererede og pararende til opererede for og efter denne
undersegelses pdbegyndelse.
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« 77% (53), godt 2/3, svarede, at de ikke var blevet inddraget i beslutnings-
processen om, hvad der skulle ske eller ikke ske, og at de ikke havde varet
med til at vaelge, hvad der var bedst for dem.

Her oveni havde en majoritet af diagnosticerede ikke fiet de informationer,
som var centrale for brugerens mulighed for stillingtagen til, hvad der var den
bedste losning for hende/ham. (Sundhedsstyrelsens cirkulere 1982, 1991,
1992).

P3 den baggrund mé det konstateres, at holdningen hos de opererende kirurger
har veret et for ensidigt valg af operation som eneste behandlingsmodalitet for
den diagnosticerede pa bekostning af en neensom og varieret vurdering af andre
ikke-invasive muligheder og tilbud (tilbud om kontrolskanning over en periode
for at vurdere tumorens vazkst og om ikke-invasive tilbud m.v.). I for lille ud-
strazkning har leegerne givet de diagnosticerede mulighed for at udeve deres
selvbestemmelsesret. [ for stor udstraeckning har de taget beslutninger pé patien-
ternes vegne og ikke informeret dem tilstraekkeligt om, hvad de gik ind til.

Et ars opfelgning p4 hospitalet
Mennesker, der bliver opereret for en acusticusneurinom, felges 1 maksimalt
1 &r, herefter afsluttes kontakten fra hospitalets side.

Fysiske og psykiske felgevirkninger og reaktioner sztter sig hos flere operere-
de forst for alvor igennem efter dette ar og i de folgende 4r. Det geelder f.eks.
gjenproblemer, neurologiske forandringer, aget udtretning, forringet kognitive
evner og psykologiske reaktioner pa det, der er sket.

Det almindelige er, at den opererede bliver indkaldt til en opfelgningssamtale
pé det hospital, hvor man er blevet opereret henholdsvis 3 maneder og 1 4r ef-
ter operationen. Her fir man en samtale med den kirurg, man er blevet opereret
af. Opfelgningssamtalens formél er at vurdere, hvordan man har det helbreds-
maessigt efter operationen pé kort sigt og lidt leengere sigt.

Hvad angik den legelige opfolgning efter operationen, blev der i undersegel-
sen spurgt om, hvorvidt den opererede blev indkaldt til opfelgningssamtale
enten tre méneder eller et ar efter operationen.

» 13% besvarede ikke sporgsméilet.
» 62% oplyste, at de havde veret til opfalgningssamtale 1 ar efter operatio-

nen.
» 26% svarede, at de ikke havde veret til I drs opfelgningssamtale. Til gen-
geld havde 23% af disse i stedet veret til 3 méneders opfelgningssamtale.

Hvad angik patienternes vurdering af opfelgningssamtalens kvalitet, s besva-
relserne saledes ud:
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* 7% oplevede opfelgningssamtalen som fremragende.
31% oplevede den som god.

13% oplevede den som mindre god.

7% oplevede den som darlig.

L

Udsagn om opfelgningssamtalen var:
“Den var ok.”
“Jeg syntes, kirurgen var god til samtalen.”

“Kirurgen er en god lytter, der gser af en god og stor viden
inden for omrédet.”

“Blev indkaldt til en undersegelse for ca. 4 ar siden, talte i 2
minutter med den ene kirurg. Det var en stor skuffelse.”

“Jeg kunne onske, at kirurgerne havde varet mere interesseret
i mig og mine problemer end i deres arbejde. Jeg er da et
menneske.”

“Man havde darligt tid til at tale med mig den sidste gang, jeg
var til kontrol, og jeg tog hjem til Jyiland uden at have tait
med kirurgen.”

“Jeg folte, at kirurgen tog meget let p4 mine problemer -
blandt andet hvad angdr svimmelheden. Det var som om, han
ikke rigtigt troede p4 det, bagatelliserede det.

Pa opfalgningstidspunktet var der mulighed for at forebygge senere kroniske
sorg- og krisereaktioner ved at tilbyde dem, som var kede af det (pa grund af
mistet selvtillid, oplest samliv, mistet arbejde, depression m.v.) psykologisk
0g social stette.

Undersagelsens resultater viser, at en lille tredjedel synes, at der bliver gjort
for lidt ud af kvaliteten af opfelgningssamtalerne.

Det kan konkluderes ud fra de opereredes udsagn, at flere patienter forud for
operation (og efter) ensker en mere indgdende og uddybende information, og
en bedre kontakt og stette fra kirurgens side postoperativt,

Operationens felgevirkninger - en chokerende erfaring

Patienterne blev spurgt om, hvordan de havde oplevet diagnosen, selve operati-
onen og operationens felgevirkninger,
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* Tre besvarede ikke spergsmalet.

* Af de resterende 67 svarede 18%, at det at fi stillet en diagnose pa deres
symptomer, havde veret en lettelse for dem.

* 12% svarede, at diagnosen ikke pavirkede dem.

* 66% oplyste, at diagnosen kom som et chok for dem.

I Harts undersggelse (1994, p. 49-50) var den mest almindelige reaktion blandt
107 adspurgte, at diagnosen var kommet som et chock for dem, 40% angav
dette, 33% angav angstelse for fremtiden, 28% angav vantro, 27% angav, at
de blev nedtrykte, og 20% angav lettelse.

P4 sporgsmalet om, hvordan de opererede havde erfaret selve operationsforle-
bet:

* 31% af alle svarede, at operationsforlgbet var en lettelse for dem.
* 19% oplyste, at de ikke blev pavirket af det.
* 33% svarede, at operationsforlgbet var et chok for dem.

Med hensyn til hvordan folgeme af operationen pavirkede de opererede, svare-
de

* 18%, at operationens folger beted en lettelse for dem.

+ 13%, at de ikke var blevet pavirket af dem. .

* 66%, at folgevirkningerne ved operationen var kommet som et chok for
dem.

» Fire svarede, s4 det ikke kunne bruges.

Herefter blev det undersegt, om der i forbindelse med operationens resultater
var sammenhang mellem sparsom elier ingen praoperativ information om
felgevirkninger og oplevelsen af chok.

» Fire svarede, s det ikke kunne bruges.

* For 55% af dem, som svarede (de 66 personer) var der sammenheeng mel-
lem sparsom eiler ingen preeoperativ leegelig information om eventuelle fai-
gevirkninger og chokket over postoperative falgevirkninger, som man ufor-
beredt erfarede.

* Kun 9%, som angav bade at have savnet fyldestgerende information om,
hvad de gik ind til, og som fik et darligt operationsresultat, var ikke choke-
rede.

* 7%, som angav, at informationen havde vaeret tilstraekkelig, var chokerede
over felgevirkninger.

* 1%, som angav at have fiet tilstraekkeli g information, og som havde et rime-
ligt postoperativt resultat, var alligevel chokerede over fal gerne,
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* 6%, som havde savnet fyldestgerende information, men havde et rimeligt
postoperativt resultat, falte sig ikke chokerede ved folgerne.

* 6%, som havde et relativt darlj 8t postoperativt resultat, men som var tilfred-
se med informationen, var ikke chokerede over fﬁlgevirkninger.

¢ 15%, som angav bade at have faet tilstraekkelig information inden operatio-
nen, og som havde et rimeligt godt postoperativt resultat, hvad angik falge-
virkninger, var ikke chokerede over, hvad de erfarede,

Chokket ses at vaere betinget af kombinationen af mangelfuld praoperativ in-
formation og af relativt dérlige postoperative felgevirkninger,

Samtidig bekrafter de 15%, at man fra legelig side kan begrense den psykolo-
giske chokeffekt ved bade at give en fyldestgarende praoperativ information
0g samtidigt opn et godt operationsresultat, hvad angar omfanget og alvoren
af folgevirkninger.

Et argument fra kirurgernes side har vearet, at mennesker bliver chokerede af
at fa for meget at vide om operationens folgevirkninger. Hervaerende underso-
gelse viser, at flere patienter far chok ved at erfare negative og permanente
folgevirkninger, som de ikke pa forhdnd var blevet informeret om kunne fore-
komme.

Et forhold, som er centralt at undersege fremover, er om den mide, en legelig
information bliver givet p4, har indflydelse pa, hvordan patienten foler sig
tilpas. Information kan gives pd mange mader. Den kan gives udeltagende,
vredt, den kan gives med indlevelse og med lydherhed over for det menneske,

Choktraumer

Nir enkeltstiende traumatiske stressheendelser rammer uden forudgéende var-
sel, er der tale om sikaldie choktraumer, Den enkelte fiir ikke mulighed for at
mobilisere seerligt meget af sit psykologiske forsvar, og indtrykkene overval-
der en forsvarsles organisme,

['bogen “Mennesker, traumer og chok” fra 1993, beskriver psykiater Lars Wei-
seth forudseetningerne for, hvad dey skaber et typisk choktraume:

1} Offeret mangler beredskab, dvs. er uforberedt, ikke-alarmeret. Ny jeget ik-

ke f3r tid til at mobilisere sit forsvar, gennembrydes stimulusbarrieren, som
ellers repreesenterer evnen til at filtrere indtryk; elier enklere sagt: paraderne
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2} Belastningens intensitet er Jor haj (dvs. meget pr. tidsenhed). Det er sidanne
traumer, der efterfolges af de klassiske post-traumatiske faser: Chok, reak-
tions-, bearbejdnings- og nyorienteringsfase. Denne faseinddeling er imid-
lertid kunstig; kun for de ferrestes vedkommende fwlger reaktionerne et si-
dant skema, og det kan have uheldi ge konsekvenser, hvis man lader sin for-
staelse begreense af skematiske forventninger,

Et traume bliver forvarret, nar der er konfliktmoment med i situationen. Det
vil sige, hvis der har veret tale om svigt af tillid, eller man er blevet narret ind
i noget, som havde vidtgéende konsekvenser, som man ikke blev gjort bekendt
med og ikke selv valgte. Hvis der er tale om ekstreme og/eller langvarige trau-
mer, er det ikke nadvendigt at have en individuel sirbarhed pd forhand. Her
kan traumet veere den eneste udlasende faktor.

Néir man ser pd ovennavnte forudsatninger, er de alle opfyldte i de tilfxlde,
hvor den diagnosticerede fik sparsom eller ingen praeoperativ information, fik
lofter, som ikke holdt, blev udsat for undervurdering af indgrebets alvor, ikke
fik tilbud om en kontrolskanning, selvom intet talte imod, ikke fik muligheden
for at indstille sig pa, hvad der reelt ville ske, ikke var med i beslutningspro-
cessen, kom i en dérligere helbredstilstand postoperativt end praoperativt, fik
et organisk og psykisk forringet funktionsniveau samt tabte en stor del af sin
eksistentielle rytme og kontinuitet pé gulvet, sit sociale image og sin hidtidige
selvoplevelse.*

Posttraumatiske folgetilstande er kendetegnet af at vaere nemmere at forebygge
end at afhjelpe senere, idet den traumatiske begivenhed og omstendighederne
- de handlinger, som var med til at skabe dem - af den traumatiserede person
bliver internaliseret.

Traumet kan fore til en pradisponering for senere pget morbiditet (p. 70fY).
Det sker iseer, hvis traumet ikke bliver gennemarbejdet. Samtidige livskonflik-
ter forager i betydelig grad sygdomsrisikoen. Der kan veere tale om atbejdsles-
hed, alenehed, at man har mattet eendre ufrivilligt pa sin hidtidige livsrytme,
er blevet forladt af en agtefzlle osv. Det er forhold, der er galdende for flere
af de opererede postoperativt.

Det svaere for nogle acusticusneurinomopereredes vedkommende er, at det er
tabu-belagt og kontroversielt at betragte operation og omstendigheder omkrin g
den i almindelighed som chokfremkaldende og traumatiserende ved siden af
lidelsen i sig selv.

I'bogen stiller Lars Weisath spergsmdlet om, hvorfor det har varet si alminde-
ligt at bensegte forekomsten af traumer. Han besvarer spergsmélet med, at der
i dag i vore samfund er en modsetningsfyldt holdning hertil (p. 33f1).

* Se kapitel 5.
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P2 den ene side findes en opfattelse af, at traumer er ungdvendige og ikke be-
hever at forekomme, pé den anden side er der en voksende interesse herfor o g
en vignende professionel interesse for at hjlpe mennesker.

Bengtelsen af traumer kan dels vaere betinget af, at man ikke kan klare at se
andre mennerskers sorg, ned og elendighed og feler afmagt derved.

Dels kan det skyldes, at det faktum, at ens behandlingsmetode 0g omstendig-
heder omkring den, er traumatiserende for nogle, er i konflikt med forestillin-
ger og ideer pa det pagzldende leegefaglige omrade.

Om dette forhold siger Lars Weiseth:

“Desvaerre kan sundheds- og behandlingssektoren ikke fare
bedre argumenter i marken for sin benzegtelse af traumer end
samfundet i ovrigt. Vi konstaterede da 0gsd, at fagfolks opfat-
telse af drsagsforhold osv. inden for dette forskningsomrade
gennem tiden i hej grad har afspejlet samfundets behov og i-
szer autoriteternes. Vi ma biot erkende, at alt for fastlaste fore-
stillinger om sygdomsarsager, for eksempel om barndommens
afgerende indflydeise, har varet brugt til at bagatellisere
traumers betydning hos voksne. Denne omfattende benzgtel-
se og fortielse har haft mange uheldige konsekvenser., Her
skal blot nevnes én af dem, nemlig den forstzerkede folelse af
at vaere forladt, som disse samfundsmassige holdninger har
fordrsaget hos ofrene.” (p. 37).

I Weisazth og Mehlun omtales sygdom og skade som traume-udlosende fakto-
rer (p. 176ff). Forskningen inden for den videnskabeligt baserede psykologi er
ikke sa langt endnu, hvad angér ydre handelsers betydning for psykiske trau-
mer.

Man er begyndt at undersege og arbejde med, hvad stzerke stressbelastninger
0g chok som ulykker, krig, tortur, fangenskab mv. udleser hos dem, der udsget-
tes herfor. Man er ogsa begyndt at se sygdom og skader p4 kroppen i det lys,
men koblingen er endnu ikke blevet lavet meliem traumatiske operationsforlgb
og udviklingen af posttraumatiske stressfaktorer.
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Kapitel 7
Patienternes rad

Patienterne er de bedste til at vardere, hvordan informationsgivningen var,
hvor meget de var med til at beslutte om deres situation. Da patienterne har
varet med igennem hele forlabet, er de bedst til at fortaelle, hvordan behand-
lingsforlabet var, hvordan sundhedspersonalet tog hind om problemer, som
métte opstd. Patienterne er de bedste til at vurdere hele forlgbets kvalitet ud fra
et brugerperspektiv, Derfor blev der lagt op til, at patienterne ud fra egne erfa-
ringer fremkom med rdd til patienter, som vil f& diagnosticeret et acusticusneu-
rinom og til kirurgerne, som pa dette omréade har varet de centrale personer og
dem, som har givet information til patienterne forud for den operation, som
fandt sted, og som har erfaringer med operationsforleb og falgevirkninger.

Rad til en patient, som har fiet diagnosticeret et acusticus-
neurinom

De opererede blev bedt om, ud fra deres erfaring af hele forlgbet, at videregive
denne i form af rdd til mennesker, som far diagnosticeret et acusticusneurinom.

Fem personer svarede ikke.

40% af 65 rddede den diagnosticerede til at anmode de opererende kirurger om
at f oplyst s& grundigt som muligt om lidelsen og om, hvad der sker i forbin-
delse med operationen og bagefter. Flere opfordrede til, at man bad kirurgerne
om skriftligt materiale herom. Den diagnosticerede rédedes til at fa afklaret al-
le sporgsmal, han/hun mitte have.

“Forlang at fa &rlig og dben information,” lod radet.

“Fa fat i alle oplysninger om, hvilke farer der er ved operatio-
nen og om eventuelle eftervirkninger.”

“Sperg, sperg, sperg, serg for at tale med nogle om alt det u-
visse.”

“Seg oplysninger om de forskellige behandlingsmuligheder.”

“Beteenkningstid, kontrolskanning og samtale med kirurgen for
indlzeggelsen.”

“Stil spergsmal, hold dig ikke tilbage. Bed om skriftligt infor-
mationsmateriale samt om formidling af kontakt med andre,
som har féet stillet samme diagnose. Giv ikke op.”
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“Bed om at f skriftligt materiale om sygdommen og mulige
folgevirkninger.”

26% af de 65 opererede rédede til, at den pagaldende, som har faet diagnosti-
ceret et acusticusneurinom tager eller beder om at fa kontakt med andre, der
er blevet opereret og sperger dem om, hvordan de kom igennem operationsfor-
lebet, og hvordan de havde det bagefter. Endvidere blev det foreslaet at tage
kontakt til patientforeningen pa omradet.

“Opspg nogen, som er opereret for det samme.”
“At f& kontakt med andre opererede.”

“Kontakt Acusticusneurinom-udvalget.” (dette var inden udval-
get blev en forening).

“Bliv mediem af Acusticusneurinom-udvalget og seg hjelp og
oplysning der.”

“Kontakt foreningen med det samme, selv om man er i chok.
Det er bedre at vide, at der er flere i samme situation end at bli-
ve knust af Palle-alene-i-verden-falelse.”

Rédene om ikke for enhver pris at lade sig operere, og at man godt selv kan
tage bestemmelsen, blev givet af 20%.

“Overvej, om du vil opereres.”

“F4 kontakt med en, som er blevet opereret, og sig ikke ja til en
operation, medmindre det er livsnedvendigt.”

“Bliv ikke opereret for enhver pris, vent og se tiden an.”

“Bliv kun opereret, hvis svulsten er livstruende, og det er abso-
lut nedvendigt.”

“Fa forst undersegt, hvor nedvendig en operation er. Traef en
individuel bestutning om din behandling, bed om betenknings-
tid. Kun du ved, hvad der er godt for dig!”

“Ger op med dig selv: Kan jeg leve videre sadan, eller kan jeg
fa det bedre? Skal jeg tage chancen med operation, ter jeg ven-
te?“

15% foreslog, at familien ogsé bliver involveret 0g modtager information, s
de bliver i stand til at stette og hjzlpe den opererede, ndr denne biiver hjem-
sendt.
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“Fa det talt igennem med de nermeste - undgi at blive chokeret
- hold modet oppe - f3 oplyst sandheden om sygdommen - de
nermeste skal ogsa vide det og ikke g i det uvisse.”

“Serg for god information til familien, s4 de vil hjeelpe 1 den
ferste tid efter operationen,”

“Tag din ven/asgtefzlle med til samtalen med kirurgen,”

“F3 talt ud med de nzrmeste, brug de netvaerk, der i gvrigt er,*
tilrddedes det.

Andre rédede til, at man drofter kirurgens operationsplan med f.eks. egen laege
eller en ereleege, som man har tillid i1 og som kan forklare, hvilke muligheder
der méitte vare for at gare andet, end hvad hospitalet foreslog,

“Pas pd med eksperimenter - nye metoder og lignende. Seg selv
viden alle de steder, det er muligt, faglitteratur, Acusticus-
neurinom-udvalget, lagerne.”

Andre udsagn gik ud p4, at ridene ma veere individuelle og tilpasset den enkel-
te og hans/hendes situation, blandt andet vil radet vaere afthengig af tumorens
sterrelse og af, hvorvidt symptomerne er generende eller ¢j.

“Hav fuld tillid til kirurgerne,” siger en.

“Jeg mener, at det er individuelt, hvordan man faler sig og rea-
gerer, nar man skal opereres eller far at vide, at man skal.”

“Arbejd med dig selv og tro p4, at du kommer igennem det.”

Rad til kirurgerne

Da patienternes erfaringer med det kirurgiske indgreb er den bedste informati-
on at fa for behandleren i forhold til at kvalitetsforbedre behandlingsstrategier
og personlig adfeerd over for patienterne, blev de opererede bedt om deres rad
til kirurgerne.

Nar de opereredes rid til kirurgerne er citeret i s4 relativt stort omfang, er det
for at give patienterne stemme, for at lade dem udtale sig med egne ord og for-
muleringer pd baggrund af erfaringer, de har gjort. Det er ogsa for at synligge-
re, hvilke rdd mennesker, der har gennemgaet denne type operation, gnsker at
give til andre, som far stillet diagnosen acusticusneurinom.

13% besvarede ikke spergsmalet. Det er ikke muli gt at forklare, hvilke forhold
der ligger bag dette procenttal.
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Blandt de resterende 61, som gav rad il kirurgerne, rddede 54% kirurgerne til
at give bedre, grundigere og mere uddybet information om, hvad der sker i for-
bindelse med operationen og postoperativt, end de selv havde erfaret. Endvide-
re blev kirurgerne opfordret til at afsztte mere tid til information far og efter
operationen og informere om, at der er en patientforening og andre opererede,
som kan kontaktes.

“Mere information.”
“Oplysning, Oplysning, Oplysning.”

“Oge informationen forud for operationen. Holde kontakt til
patienten mindst to 4r efter operationen.”

“Ordentlig information for og efter operationen.”
“Mere oplysning end jeg fik.”
“Informer patienterne meget mere.”

“Meget grundig - bide mundtlig og skriftlig - information om
lidelsen, operation og efierforleb, inden man bestemmer sig for
operation.”

“Giv jer tid til at lytte til patienterne og besvar de stillede
spergsmdl i et forstaeligt sprog. Udlever skriftligt materiale,
supplerende informationer og formidl kontakt til de opererede.”

“Informer patienterne om, at der er et patientudvalg, Det gor de
ikke i dag.”

Ifalge de opererede skal der informeres mere om de fysiske, psykiske og socia-
le folger af operationen. Det gaelder blandt andet, hvilke konsekvenser en lette-
re eller svarere ansigtslammelse har. Der skal orienteres om mulige gjengener,
om muskelspaendinger, hukommelses- og koncentrationsproblemer, depres-
sioner, initiativigshed og fatigue.

“Bedre orientering om forlabet.”

“Faglig, kompetent radgivning - ogsé om de eventuclle folger
bagefter. De skal give dette til hver patient,”

“Forteel mere udforligt om de eventuelle konsekvenser af ope-
rationen, bdde de fysiske og de psykiske.”

“Giv en grundigere information om indgrebet o g de eventuelle
mén, der kan falge med.”
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“Der skal leegges meget vaegt pd oplysning om sygdommen o g
eventuelle eftervirkninger - om sociale og psykologiske aspekter.”

“De skal informere om: skaevhed, gjenproblemer, stivhed i
kroppen, balanceproblemer.”

“Mere information og mere samtale. Man ber oplyses om, at
man ikke skal g4 for hurtigt i gang efter operationen, og at man
skal vaere forberedt pa et fysisk tilbagefald - at der kommer en
kritisk periode efter et par méneder.”

“Tid bade for og efter.”

“Bedre information om generne ved operationen, og s forsta,
at man ikke bare er rask, ndr man er opereret. De giver patien-
ten indtryk af at vaere hypokonder, nér man beklager sig over
generne.”

“Bedre oplysninger om falgesygdomme, samtale med patienten
efter operationen vanset resultatet af operationen.”

20% af de 61 gav udtryk for, at de enskede, at kirurgerne efter operationen vi-
ser interesse for den opereredes situation, tager patienterne alvorligt, Iytter
mere til disses behov og forventninger til operationen og livet efter.

“Lobende samtaler og information. Teenk, hvis de havde
spurgt, hvordan jeg havde det!”

“Bedre vurdering af, hvordan patienterne har det forud for ud-
skrivning fra sygehuset.”

“Husk det enkelte menneske, glem jeres faglige stolthed. Det
ger jeg til meget flottere behandlere i den sidste ende!”

“Mere statte efter operationen.”

“Lyt mere til det enkelte menneskes behov og forventninger til
operationen og til livet efter,”

“Folg patienterne teettere. For os i provinsen, s serg for, at vi
felges af kompetente ereleger i vores eget amt. Lad os ikke
selv skulle ud at bede om stetten, nar vi har det s§ sveert.”

“Der ber vare samtale med patienten bagefter i stedet for at
glemme det.”

“Brug nogle fi minutter til en samtale efter operationen, nar
patienten er klar til det.”
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Andre radede kirurgerne til at tage patienterne alvorligt, til at sette det enkelte
menneske i centrum, til at lytte mere til patienternes behov og forventninger
til operationen og til livet efter, i stedet for blot sely at informere.

“Det er brugerne, og kun brugerne, der skal tage bestemmelse
om, hvad der skal ske.”

“Et udvidet kursus i psykologi og i menneskelig forstaelse.”
“Var mere menneskelige.”

“Set jer mere ind i, hvad der sker med patienten og vaer mere
varme.”

“Tag patienterne alvorligt. Lov ikke for meget.”

“Seet patienten i centrum, manipuler og lyv ikke. Lad patienten
bestemme, hvad der skal ske i deres liv pa baggrund af en
grundig information.”

“Psykologisk/psykiatrisk hjelp, eventuelt tilbud om rekreation.
Tal med familien. Sterre 4benhed.”

18% rédede kirurgemne til at informere grundigere om lidelsen og operationens
gener og til ikke at operere for “enhver pris.”

“Forteel om alle de ting, der kan ske. Det er bedre at opdage, at
man ikke er sd darlig, som ventet, end omvendt.”

“Informer reelt om eventuelle gener efter operationen.”

“Forteel erligt om sygdommen og om, hvad der kan ske ved
operationen.”

“Veer rlige omkring operationserfaringerne.”

“De skal @rligt fortaelle om sygdommen og om, hvad der kan
ske ved operationen.”

“Operer ikke for enhver pris.”

“Opvej nuvaerende ulempe med dem, som kommer efter opera-
tion. Var mere dben med information om andre muligheder,
blandt andet kontrolskanning.”

“Mere tid til information bade for og efter. Rene linier, det kan
man forholde sig til.”

11% opfordrede kirurgerne til at foretage en teettere opfalgning af de operere-
des situation, blandt andet i form af kontrolskanning over en lengere periode
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postoperativt. Derudover blev det foresldet, at der forskes i behandlingsmeto-
der, som er mindre invasive end de kirurgiske metoder, som anvendes pa om-
ridet i dag.

“Kontrolskanning hvert ar - i hvert fald i 5 ar.”

“Qget forskning - s§ man pa sigt enten helt kan undgd operati-
on eller fa en operation uden s mange gener. Det ville vaere
godt med enten medicinsk behandling eller méaske stralebe-
handling.”

11% angav, at de ikke havde rad til kirurgerne, at de var tilfredse med forlabet.

“Mig bekendt traf jeg dem kun i sovende tilstand. J eg tror, at
jeg vil spare dem for mine gode rad. De har behandlet mig
godt.”

“Ingen, jeg synes, at de har gjort et flot arbejde. De kan deres
job. Operationen lykkedes og patienten overlevede.”

“Jeg har ikke nogen rad til kirurgerne.”

“Ingen rdd, kirurgerne var vist meget erfarne.”

En skrev, at vedkommende sjeeldent havde set sa engageret, fyldestgorende,
padagogisk vejledning, som den, den pageeldende fik.

Udsagnene viser, at halvdelen af de opererede udtrykker ensker til kirurgerne
om, at disse giver grundigere information pree- 0g postoperativt samt mere af-
sat tid til denne ogsa efter operationen, end hvad der sker i dag. Der er en min-
dre del, som ingen rad har at give til kirurgerne.

Samlet ser det ud til, at kirurgerne skal vaere mere interesserede i den enkeltes
sociale situation, i den enkeltes livsplaner og livsverdier og respektere den
enkelte patients ret til at besternme over sin krop, sit liv og sin fremtid. Kirur-
gerne skal lzre sig en bredere livs- og menneskeforstaelse, hvis de fortsat skal
veere de eneste, patienten har med at gare for, under og efier en behandling pa
hospitalet.

Erfaringen fra denne undersogelse viser, at et specialiseret fagspecifikt per-
spektiv er for snavert til at kunne sikre en ordentlig helhedsorientret oriente-
ring over for sundhed og sygdom og over for patienten som ligeveerdigt med-
menneske.
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Hjalp til den acusticusneurionomopererede

55% af de opererede gav rid om, at 2 vaesentli ge hjelpeindsatser over for ope-
rerede bestar af psykologisk hjelp og af den hjelp, som kontakten til acusti-
cusneurinomforeningen og andre opererede tilbyder. Vigtigheden af kontakt
med ¢n eller flere opererede fer og efter en eventuel operation betonedes.

“Maske en psykolog, legelig bistand fra hospitalet, da ens egen
lzge som regel ikke kender meget til sygdommen. Oplysning
om mulig hjelp fra kommunen i form af hjeelpemidler osv.”

“Psykolog - lige efter operationen - og tilbud om samme ca. 1
ar efter.”

“Tilbud om gratis psykolog-, fysioterapeut- og socialrddgiver-
hjlp.”

“At der var hjelp til at overvinde den krise, der kommer efter
et par maneder, ndr organismen gar i baglis.”

“Psykologtilbud vedrerende depressioner som folge af syg-
dommen/operationen.”

“Psykologhjelp.”
“Psykiater, rekreation, information, stette.”

“At vi kunne samles og udveksle erfaringer i form af en fore-
ning, men den er jo pa vej, og jeg forventer mi g meget af den,
og vil selv yde, hvad jeg kan!”

“At samles, udveksle erfaringer med og stette hinanden.”
“Der skulle vaere en forening.”

“Den hjlp disse patienter nu kan f4 via vores ny forening for
acusticusneurinomopererede.”

“Det er godt at tale med ligesindede, anerkende de folelser,
som kommer, som naturlige reaktioner pé en omfattende og be-
lastende begivenhed i ens liv.”

“Tilknytning til stettegruppen for og efter operationen - og i
lang tid, Det optimale var at f3 tilbud om bespg af en tidligere
opereret hjemme hos sig selv i de forste maneder efier operati-
onen,”

“Eventuelt snakke med AN-opereret for operation.”

“Konsulenttjeneste - forening.”
’
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“Eventuelt gruppeterapi og/eller samvar med andre acusticus-
neurinomopererede.”

“Selvhjelpsgrupper for ligestiliede.”
“Samtale med en opereret, eventuelt en gruppe.”

“Rekreationsophold, hvor der er god tid til at i hele situatio-
nen bearbejdet. Ligeledes er det vigtigt, at den opererede hur-
tigst muligt fir kontakt med andre opererede, si man ikke foler
sig sd alene.”
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Kapitel 8
Paternalisme og patientens samtykke

“The practice of medicine’s art has been given short shrift in
this age of science, in the expectation that treatment only re-
quires silent scalpels, wordless monitors, and mute pharmalog-
ical agents. The public has begun to rebel against such treat-
ment, however, and physicians also have begun to wonder how
to “humanize doctors by “humanizing” their training.” (Katz,
1984).

I'bogen “The Silent World of Doctors and Patients” beskriver Katz blandt an-
det den lange tradition for laegers tavshed over for patienter. Det er en tradition
pa mere end 2000 4r ... 26 years is too short time to bring a significant chang-
es in a 2000 years tradition of silence.” (ibid., p. 65).

Udsagnene fra flere patienter i kapitlerne 6 og 7 om, at de savnede grundig in-
formation om, hvad de gik ind til, samt ridene til kirurgerne om mere abent at
informere og inddrage patienterne i beslutningsprocesserne, beted et anske for
mig om at sgge at finde en teori, som kunne belyse noget af denne praksis’ vee-
sen. Den bedste forklaring fandt jeg i paternalismebegrebet og teettere pa det,
som ben@vnes som medicinsk paternalisme. Ordet paternalisme kommer af det
latinske ord paternus, der betyder faderlig, forstaet som faderlig over for sine
barn. Begrebet paternalisme har iser varet forbundet med en bestemt form for
tagen bestemmelser pd andres vegne, over deres liv og anliggender. Hippocra-
tes var den ferste, der for 2.500 &r siden pé skrift formulerede en sidan ad-
feerds- og handlemade over for patienter.

Jeg vil koncentrere mig om tre forskellige anskuelser pa begrebet paternalisme
og dens adizrd, der er repraesenteret hos fem forfattere, som i flere skrifter har
beskeeftiget sig med medicinsk etik og herunder paternalisme.

Det er Tom L. Beauchamp og James F. Childress (1994), Edmund D. Pellegri-
no og David C. Thomasmo (1988) og Allen Buchanan (1978). Der spges i dis-
se tre beger en begrebsafklaring af, hvad en medicinsk paternalistisk adfard
er.

Definitionerne ser i de tre anskuelser siledes ud:
Beauchamp og Childress definerer begrebet paternalisme som en intentionel

tilsidesettelse af et andet menneskes kendte praferencer eller handlinger, hvor
den person, som tilsidesatter, retferdigger handlingen med, at malet er at gav-
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ne den anden eller at undgd skade pa det menneske, hvis enske og vilje er ble-
vet tilsidesat (p. 274).

Pellegrino og Thomasmo definerer begrebet sledes, at lasgen - enten det er pd
grund af hans overlegne viden eller pa grund af nogle tvingende omstendighe-
der ved patientens erfaring af lidelse - har en bedre indsigt i, hvad der er i pati-
entens bedste interesse, end patienten selv har, eller at legens forpligtelser er
af en sddan karakter, at han er tvunget til at foretage, hvad der er legeligt godt,
selvom det ikke er godt set i forhold til patientens veerdisystem (p. 7).

Buchanan beskriver paternalismen som indblanding i et menneskes handlefti-
hed og informationsfrihed eller som en forsaetlig tilbageholdelse af information
eller misinformation, hvor den pastiede retferdiggerelse af denne indblanding
eller misinformation er, at det er godt for mennesket, som er blevet misinfor-
meret eller som der blevet grebet ind over for (p. 372).

Historisk set daterer ordet paternalisme sig fra 1880erne, hvor ordet brugtes
i forholdet mellem en fader og hans bern og blev fort over pa nationen 0g sam-
fundet. Analogien med faderen forudsztter: at faderen handler i overenstem-
melse med, hvad han anser for godt for barnene, og at han foretager alle hand-
lingerne eller ihvertfald nogle af dem i forhold til deres velfzrd, hellere end,
at de skal treeffe beslutningerne. I sundhedssystemet er analogien overfort til
den professionelle, der har bedre viden, uddannelse og er i en autoritativ positi-
on i forhold til at beslutte, hvad der er i patientens bedste interesse. Gennem
den medicinske etiks historie har princippet om ikke at forvolde ondt savel
som princippet om at gare godt varet set som grundlaget for den paternalisti-
ske adfeerd over for patienterne.

Kun de sidste tre tidr i vores 4rhundrede har begreberne om den enkeltes rettig-
heder og autonomi vundet tilstrekkelig i styrke, grundet demokratiudvikling
og brugerbevagelser og patientorganiseringer, til at udfordre den traditionelle
paternalisme, som har domineret forholdet mellem lzege og patient i de 2500
ar, der er gdet, siden Hippocrates skrev sin forskrift om den leegelige gerning
og forholdet til patienten,

Jeg vil ikke gd i detaljer her, men blot navne, at udvidelsen af det politiske de-
mokrati til alle omrader af de civile liv skabte ensket om borgerdeltagelse og
medborgerdemokrati omkring de forhold, som omfatter den enkelte borgers
dagligliv og velferd. Denne demokratiudvikling skabte en sund skepsis over
for autoriteter, som havde deres autoriteter konstitutionelt eller alene pa grund
af deres profession. Der blev sat spergsmaltegn ved sakaldt ekspertise, privile-
gier og forfordeling. Den storre veluddannethed og belasthed blandt befolk-
ningen, massemediernes udbredelse af information har vaeret med til, at men-
nesker sd de sdkaldte eksperter i et klarere lys, hvor ogs3 andre egenskaber end
blot specialviden, nemlig etiske og moralske egenskaber, kom til syne. Medici-
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nens landvindinger og hjelp, men ogsd dens moralske dilemmaer og nogle
handlingers moralsk tvivlsomme karakter blev klarere for borgeren.

Med f2 undtagelser har paternalismen veret en dominerende og accepteret ad-
ferd og en model for leege-patientforholdet op igennem laegevidenskabens hi-
storie. Forholdet fader over for barn er blevet overfort til lege-patient-forhol-
det, selvom man m4 sige, at forskellen pa de to relationer er, at hvor det ene
forhold for det meste er et intimt og biologisk forhold, er laege og patient ofte
i et fremmed og distanceret forhold. Parterne har ikke tidligere haft noget med
hinandens liv at gere.

Det kan synes urimeligt i dag, men ikke deste mindre er denne form for indgri-
ben i andre menneskers liv og velfaerd og tagen bestemmelser uden om dem
fortsat noget, der sker i visse laegers forhold til patienter. Det har dybe redder
fra Hippokrates’ ed, som blandt andet foreskrev lagen:

“I will prescribe regimen for the good of my patient according
to my ability and judgement and never do harm to anyone®.*

I beskrivelsen af medicinsk paternalisme foretages gradueringer. Der skelnes
hos Beauchamp og Childress og hos Pellegrino og Thomasmo mellem svag og
steerk paternalisme,

Svag paternalisme kendetegnes hos Beauchamp og Childress ved, at en akter
griber ind pa en gavnlig eller ikke-gavnlig mide for at forebygge en betydelig
ikke-frivillig adfaerd, altsd beskytter en person imod deres egen betydeligt
ikke-styrede adfaerd. Den kan f.eks. ga ud pa, at man forvolder sig selv skade,
uden at vaere klar over, hvad man gor. Man kan veere i en meget svar depressi-
on eller i1 pavirkethed af steerke stoffer. En svag paternalisme forudsetter, at
der hos patienten, i et eller andet omfang, er tale om en manglende evne til at
vurdere det selvskadelige i ens handling.

Stoerk paternalisme er at intervenere med det formal at gavne personen, selvom
risikofyldte valg og handlinger er fuldt erkendte af personen og er frivillige og
autonome. En steerk paternalist negter at indvillige i en patients ensker, valg
og handlinger for at beskytte patienten, ofte ved at begranse og tilsidesaette
personens bevidste og frivillige valg (p. 277). I dette forudsattes situationer,
hvor der er tale om farlige situationer.

I Pellegrino og Thomasmos opfattelse af svag og sterk paternalisme er svag
paternalisme beshutninger taget 1 bedste interesse for den patient, som ikke er
1 stand til at kunne afgive et fuldt ud informeret samtykke af forskellige grun-
de. Her menes, at man i en lovbunden forstand ikke er “kompetent”, enten for-
di man er barn, fordi man er sterkt senildement, staerkt psykisk syg eller desli-

3 Fra Raanan Gillon, 1992.
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ge, eller er en person, som ikke er stand til at klare tilbuddet at £3 et fiit valg.
I disse tilfaelde ma laegen pa forhand beslutte, hvad han vurderer, der er i pati-
entens bedste interesse.

Ved sterk paternalisme forstas, at en person tilsidesaetter en anden persons
kompetente engker og valg (p. 7).

me-adferd end Pellegrino 0g Thomasmo og kan se grunde til, at man ind-
imellem kan undskylde brugen af den steerke paternalisme,

Det kan Peliegrino og Thomasmo derimod ikke:

“Strong paternalism is objectionable not only because it vio-
lates moral rules, but because it violates the architectonic aim
of medicine which is to heal the one who is il To violate a
person’s autonomy is not to heal, but to wound his or her
humanity.

Strong paternalism is objectionable because it violates the
humanity of the patient. Rational beings are owed the freedom
to decide about the conduct of their own lives. Indeed, such
decisions are peculiarly human,”

Buchanan skelner ikke mellem Svag og sicerk paternalisme, men benavner den
medicinske paternalisme for et paradigme, et manster, der kendetegner laege-
patientforholdet, Paradigmet gennemsyrer den sprogbrug, der findes inden for
leegeprofessionen til at beskrive handlinger mellem lege, patient og deres ind-
byrdes forhold. Han ser paternalisme som udtryk i legens ensidige beslutning
om at tilbageholde information og/eller misinformere patienter,

At hindre et menneskes reelle mulighed for selvbestemmelse er at frargve per-
sonen den vasentlige del, der udgeres af, hvad der er godt for lige netop denne
person. Sddanne handlinger er at svi gte leegevidenskabens lofie om at handle
ud fra, hvad der er godt ud fra den enkelte persons perspektiv.

At handle pa den made, er at tage udgangspunkt i, hvad der er godt ud fra en
medicinsk indikation. Hvad der er godt ud fra en ren klinisk betragtning behg-
ver ikke at vaere godt 0g gavnligt ud fra den enkelte persons veerdier og ud fra,
hvad han/hun vurderer som godt i sit liv,

Manglen pa respekt for medmenneskers vardier er ofte det, der skaber patient-
klager over legeli g paternalisme,
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Den paternalistiske praksis

Det, der kendetegner paternalisme er en umyndiggerende praksisover for andre
mennesker. Til forskel fra umyndiggerelse, som kan have forskelli gartede mo-
tiver, blandt andet egoistiske, er den paternalistiske praksis’ erklzerede formal
at gavne den anden. [ den medicinske paternalisme indgér, at man tilbagehol-
der informationer for patienten for at gavne denne, fordi denne ikke kan tile
at here dem eller ikke forstér sig pa det, der bliver informeret om.

Umyndiggerelsen af patienter bliver i Pellegrino og Thomasmo (1988) anskue-
liggjort ved citatet af en artikel i Chicago Tribune:

“Many doctors talk to patients as though they were sli ghtly re-
tarded, deliberately creating a condition of dependency.“ (p. 4).

Den paternalistiske adfaerd i sin mest negative version benzvnes af Brian
McKinstry for den autokratiske form (1992).

Leegen viser her meget lille respekt for patientens mening, Laegen arbejder ef-
ter rigidt fastlagte lasninger. Han opfatter patientens spergsmal vedrerende be-
handlingen som irriterende eller som udtryk for patientens manglende viden.
Leegen opfatter patienten som utaknemmelig, hvis denne ikke indgér i den be--
handling, som er blevet lagt frem. For sidanne lager eksisterer patienten for
leegevidenskabens skyld snarere end for sin egen, udtaler McKinstry.

Som n&vnt ovenfor er der serlige legelige praksisformer som, forbundet med
begrebet medicinsk paternalisme i dens stzerke form, tilsidesztter mellemmen-
neskelig respekt. Disse praksisformer omfatter:

1. Tilbageholdelse af oplysninger for patienten og bevidst misinformering af

denne.
2. Manglende sanddruhed.

Vi taler i dette tilfzelde om praksis over for normalt kompetente mennesker.

Tilbageholdelse af oplysninger og misinformering
Buchanan giver et eksempel pa adferden nzvnt i punkt 1.

En patient var en voksen person, kompetent i lovens forstand. Hun fik foreta-
get en dobbeltsidig skjoldbruskkirteloperation og blev ved denne kronisk lam-
met pa sine stemmebdnd. Patientens tidligere sunde stemme blev skrobelig 0g
svag. Erstatningssagen byggede pa pdstanden, at lcgen, ved at undlade at for-
teelle patienten om de kendste risici, som der kunne vere for skader pd hendes
hals, havde misligholdt sin pligt til at opnd informeret samtykke i forhold til
operationen.

Buchanan citerer denne del af leegens vidneforklaring som typis paternalistisk:
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“In court the physician was asked: “You didn’t inform her of
any dangers or risks involved? Is that right?” Over his attorney’s
objections, the physician responded: “Not specifically... I feel
that were I to point out all the complications - or even half the
complications - many people would refuse to have anything
done, and therefore would be much worse off.””

Buchanan fremheaever tre af de mest benyttede legelige forseg pd at retfardig-
gore paternalistisk adfeerd over for patienter, sésom at ti Ibageholde vasentlige
oplysninger om forekommende risici og felgevirkninger og/eller at misinfor-
mere patienten og dennes familie.

“Mere grundig vejledning og abenhed om konsekvenser af
operation inden operationen.”

“Folgesygdomme efter operationen blev ignoreret.”

“Mere @rlighed og dbenhed fra bide lasger og plejepersonale.”
Det fremgdr af patienters udsagn i kapitel 6 og om den praoperative legelige
information, at der blev informeret alt for lidt eller slet ikke om, hvad patienten
kunne forvente af operation og eventuelle folgevirkninger. 73% af de operere-
de svarede bekra:ftende p4, at der var informationer, som de gerne ville have

haft inden operationen, og som de ikke fik.

Buchanan anskueligger den argumentationskade, som er med til at retferdig-
gore, hvorfor leegen informerer s& lidt over for patienten;

A. forebyggelse af skade-argumentet,

B.  en kontraktmeessig version af forebyggelse af skade-argumenter

C. argumentet om patientens manglende evne til at forsta, hvad der bliver
fortalt.

Jeg vil koncentrere mig om A og C.

Det forste argument (A) er bygget op pa felgende made:

1. Leegens pligt - som han ifelge den Hippocratiske ed er bundet af - er at fore-
bygge, at der sker skade pa patienten eller i det mindste mindske denne.

2. At give patienten information vil gere denne stor skade.

3. (Derfor) er det tilladt for legen at tilbageholde en information X over for
patienten.
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Konklusionen i 3 er svakket ved den forste premis, nemlig, at det ikke blot er
tilladeligt for lazgen ikke at gore skade pa patienten, men en pligr ikke at gore
det.

Endvidere er argumentet ugyldigt, hevder Buchanan. Af péstanden, at (1) le-
gens pligt er at forhindre eller minimere skade, og at (2) en given information
X vil forvolde patienten stor skade, falger ikke, af (3) at det er tilladeligt for
leegen at tilbageholde information X for patienten. Mindst en anden preemis be-
haves:

(2') at give patienten information X vil skade patienten mere end at tilbagehol-
de information X.

(2') giver den enorme byrde, som det paternalistiske argument laegger i legens
magt at vurdere. Han skal ikke blot bestemme, at en information X vil gore
skade. Han skal ogsd veere 1 stand til at afveje, at hans valg af at tilbageholde
information ger mindre skade end at fremkomme med den. Det vil sige, at le-
gen foretager afvejningen, at det vil skade patienten mere at fremkomme med
informationen end at tilbageholde den.

Buchanans erfaring er, at leeger i almindelighed ikke er i en sidan position, at
de kan afgere noget sadant. At forsege det er at foretage en moralsk vurdering
af den mest primitive og problematiske art. Buchanan illustrerer dette med et
eksempel. En lege foretager et skan om, at en terminal syg person vil leve re-
sten af sit liv bedre, hvis han ikke ved, at han er terminalt syg end, hvis han far
det at vide.

Et sddant sken m4 vaere begrundet i en tilbundsgéende viden, i mindste intime
detalje, om denne patients livshistorie, hans karakteristiske méde at klare per-
sonlige kriser pa, hans personlige og uddannelsesmassige engagementer og
forhabninger, hans folelse af forpligtethed over for andre, og patientens hold-
ning til fuldkommenhed eller ufuldstaendi ghed i hans liv. Under de nuverende
omstaendigheder, med en hejt upersonligt specialiseret leegelig praksis, er det
ikke realistisk, at en lzege kan forholde sig pd denne made og erhverve et si-
dant intimt kendskab. Leaegen ma nemlig ikke bare forudsige, men skal vurdere.
Ud fra et intimt kendskab til patienten som en person, skal han beslutte, hvilket
resultat der vil vaere det bedste for patienten.

Det er afgerende at understrege, at det sporgsmdl, som lzgen m4 stiile og be-
svare er, hvorvidt uvidenhed eller viden vil muli ggore et liv, som er det bedste
Jor patienten selv. Laegen ma, siger Buchanan, ikke forveksle dette spergsmaél
med spergsmélet om, hvorvidt uvidenhed eller viden ville give legen selv et
bedre liv, hvis det var ham, der var terminalt syg. Spergsmdlet er snarere, om
det vil vaere bedre for patienten sely at have viden om eller ikke viden om sin
skabne.
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Buchanans konklusion er, at leger kan vurdere, om en behandling vil skade en
patient, det er de uddannet til. Men der findes intet i lazgers uddannelse, som
gor dem kvalificeret til at vurdere patientens gavn, at vurdere et andet menne-
skes liv 1 sin helhed. Ydermere er der ikke noget, der tilsiger, at en laege erien
bedre position til at vurdere, hvad der er godt for et andet menneske end pageel-
dende selv og dennes familie:

Punkt C indeholder et argument, som fremferes af paternalistisk orienterede
leeger. Argumentet er, at patienten alligevel ikke kan forsta, hvad man forteeller
hende. Dette bruges af nogle lager som en undskyldning for at tilbageholde in-
formation. Det er et tvivisomt argument at fremfore som en generalisation. Det
betyder, at man altid kan tilbageholde de informationer, som det passer en at
tilbageholde.

Sanddruhed
Spergsmélet om sanddruhed gér igen hos flere forfattere og forbindes med re-
spekt for medmennesket eller fraver af samme.

Ikke at tale sandt er ifolge Pellegrino og Thomasmo en geren skade pa en mo-
ralsk regel om at fortzelle sandheden (truth-telling) og henfores under det mo-
ralsk negative begreb steerk paternalisme (1988, p. 10).

Paternalisme involverer altid en eller anden form for indblanding i eller naeg-
telse af at vaere i overensstemmelse med det, et andet menneske foretrakker.
Den paternalistiske handling involverer typisk magt eller tvang p4 den ene si-
de, og bedrag og det at lyve, manipulation af information eller manglende in-
formation pa den anden. (Beauchamp og Childress, p. 274).

Buchanan omtaler, at der findes undersegelser, der systematisk rapporterer om
laegers praksis vedrerende at tale sandt,

Oken spurgte 1 1961 219 lager om, hvad de fortalte til kraeftpatienter om deres
sygdom. 193 besvarede spergsmalet. Af disse svarede 88%, at de fulgte den
seedvanlige politik med ikke at fortaelle sandheden. De 88% blev opdelt i un-
dergrupperinger. 9% oplyste, at de aldrig fortalte sandheden, 47%, at de ikke
fortalte sandheden panzer med fi undtagelser, 29%, at de undertiden foretog
undtagelser fra “ikke at forteelle sandheden”. Kun 3% svarede, at de ofte fore-
tog undtagelser fra mensiret ikke at fortzelle sandheden. Blandt dem som oply-
ste, at de fortalte sandheden, svarede 3%, at de ofte gjorde undtagelser, 5% fo-
retog undtagelser lejlighedsvis, 4% foretog ofte undtagelser, 3% sjzldent. In-
gen svarede, at de aldrig foretog undtagelser i forhold til at fortzlle sandheden.

% Okens undersggelse om leegers holdninger til at fortzelle kreeftpatienter sandheden, Essay,
1967.
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For Roger Higgs (1990) heenger sanddruhed sammen med tillid. Leege-patient-
forholdet ma bygge pa tillid, og ger det som regel altid 1 udgangspunktet, indtil
svigt eller logn adelegger tilliden med negative implikationer for fremtidi ge
relationer fra en patients side til leeger generelt. Tillidsforholdet er brudt. Higgs
skriver, at det er seedvanli gt for laeger og sygeplejersker at indga i bevidst uzer-
lighed uden, at de fortaelier noget, som de mener, er direkte forkert, Men forud-
sat legens specielle ansvarlighed og tillidsforholdet, som eksisterer mellem
ham og patienten, kan man ikke havde, at en sadan adferd moralsk adskiller
sig fra det at fortalie en logn. Selvfelgelig er hensigten vigtig, Vi kan veaere
taktfulde eller reserverede, men hvis vi er uzrlige med vilje, er det ensbetyden-
de med at Iyve (p. 189).

Spergsmélet er ikke leengere: “Skulle vi fortalle sandheden?”, men: “Hvilken
berettigelse er der i at fortzlle en logn?”

Der er ikke en bestemt moral for leeger og en for resten af samfundet. Den me-
dicinske etik er del af den generelle moral i samfundet og ikke et omride med
sine egne regler:

“Unless there are special Justifications, healthcare professionals
are working within the same moral constraints as lay people. A
lie is a lie whereever told and whoever tells it.” (p. 190).

Higgs opfatter den manglende lagelige sanddruhed over for patienter som del-
vist begrundet i den Hippokratiske ed. Den navner ikke noget om, at laeger
skal fortalle patienter sandheden. Udeladelsen af denne moralske adferd ; den
gamle ed gér igen i andre senere medicinsk etiske koder om leegers adfierd og
pligter i forhold til patienter.

Den forste amerikanske kode, som medtog sanddruhed som et etisk princip,
der skulle falges, var den amerikanske leegeforenings - the American Medical
Association’s “Principles of Ethics” fra 1980. Ifelge denne skulie laegen opfare
sig @rligt over for patienter og kolleger og strabe efter at udelukke de leger,
som havde en mangelfuld karakter eller kompetence, elier som udevede svi g
og bedrag.

Higgs skelner imellem det abstrakte begreb “sandhed”, som kan vacre vanske-
ligt entydigt at forsta i sin fulde betydning og adfzrden at “fortelle sandhe-
den”, hvor intentionen bag er vigtig. Uanset om vi tilfulde forstdr omfanget af,
hvad begrebet sandhed betyder, ma vi tale sandt. Om dette udtaler Sissela Bok
(1978):

“The moral question whether you are lying or not is not settled
by establishing the truth or falsity of what you say. In order to
settle the question, we must know whether you intend your state-
ment fo mislead.”
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De fleste er enige om, at for at en menneskelig kontakt kan blive vaerdifuld, ma
den basere sig pa den praemis, at kommunikationen er erlig. Uden tillidsfuld-
hed, debat, diskussion, vil selv videnskabens grundlag forsvinde. Princippet
om sanddruhed er centralt for det gode liv, den gode legevidenskab.

Niér zrlighed fremh&ves som ef meget vigtigt element i det mellemmenneske-
lige forehavende at have med hinanden at gere, er det ikke blot fordi, der stilles
en kulturel samfundsnorm op om, at dette moralske bud skal folges. S4 er det
fordi, det udspringer af noget oprindeligt, noget deontologisk, som ikke kan
udredes af noget andet. Det er noget, der ma bygges pa, hvis vi skal leve et liv
1 tillid, 1 tryghed til, at det, der siges, det, der eksisterer mellem mennesker,
bygger p4, at vi kan stole p4 dette som vaerende @rligt og ikke legn. Mennesker
kunne ikke leve med hinanden, hvis der ikke var denne uudtalte, men levede
erlighed imellem mennesker. Sanddruhed harer pd samme made som det at
nere tillid og tage vare pé tilliden den etiske vudtalte fordring til. Denne etiske
fordring harer med til menneskelivet, og det forer ofte til smerte, sorg og trage-
die, ndr den svigtes. Man kan kalde @rlighed en dyd, ikke i betydningen tillert
dyd, men som oprindelig ontologisk dyd. Uden en sddan dyd og andre dyder
(som jeg skal vende tilbage til senere) i det mellemmenneskelige forhold bliver
jorden et goldt og svigefuldt sted at vere, hvor man ikke naerer tillid til hin-
anden, ikke tror pd hinandens ord. Ingenting kan bygges op og blomstre et sé-
dant sted.

Det centrale er ikke @rligheden som en tilleert norm, men arligheden som no-
get oprindeligt rigtigt mellem mennesker. Filosoffen Hans Fink skriver herom:

“Zrlighed er rigtig og snyd er forkert i en elementaer forstand, der
gér forud for enhver norm og enhver konvention.” (Fink, 1986).

Et argument fra paternalistiske laeegers side for ikke at fortzlle sandheden har
vaeret, udover de eksempler som Buchanan har givet, at patienter ikke gnsker
at 4 fortalt sandheden.

Hervarende undersagelse viste, at 77% af de opererede svarede, at de enskede
at veere blevet informeret om, hvad de gik ind til, altsd langt den overvejende
del.

“Yet such suppression of information occurs daily in wards and
surgeries throughout the country. Is this what patients themselves
want?” (Higgs, 1992).

Higgs paviser, at adskillige undersegelser viser, at det er en betydelig minoritet
af patienter, méske ca. 1/5, som ikke onsker at fa fortalt sandheden, P4 trods
af forskellighed i de adspurgtes forhold, undersogelsemes spergsmél og under-
segelsernes tidspunkt, viser undersagelseme, at l2gfolk konsekvent oplyser,
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at de ensker at fi oplyst sandheden om en diagnose mv.”” Dette svarer meget
godt til resultaterne af hervaerende undersegelse, hvad angir onsket om at vaere
blevet informeret om risici og forventelige folgevirkninger ved operationerne.

“Bedre information om konsekvenserne af operationen.”

Ofte refereres til undersogelser af kreeftpatienter, Selv i de tilfzelde, som er eks-
treme tilfaelde, forstiet som meget alvorlige sygdomme, gnsker en stor majori-
tet @rlighed fra leegens side. Argumentet om patienternes manglende gnske
om, at leegen er sanddru, er en myte, en medicinsk ideologi.

Higgs skriver:

“Indeed, surveys reveal that most doctors would themselves wish
to be told the truth, even though (according to earlier studies at
least) most of those same doctors said they would not speak open-
ly to their patients - a curious standard!” (p. 196).

Hvorfor nogle leger har misforstiet patienters enske i si lang tid, kan méske
skyldes, fremforer Higgs, at de ikke bryder sig om at komme med dirlige ny-
heder. Ved at tilbageholde oplysninger, forseger de at beskytte sig selv 1 for-
hold til en vanskelig opgave, som det er at skulle overbringe information, som
kan volde umiddelbar bekymring hos den bererte. Men det er at tage udgangs-
punkt i sin egen beskyttelse nu og her og ikke leve sig ind i, hvad der er godt
for den anden.

Som denne undersggelse og andre undersggelser har vist, er den nemmeste lgs-
ning nu og her for leegen ikke altid den lykkeligste lasning for patienten. Det
viser blandt andet udsagnene i hervaerende undersegelse om, hvor mange af de
adspurgte, der oplevede de postoperative falgevirkninger som et chok, netop
fordi de ikke var blevet informeret om, at sddanne kunne forekomme,

Hervarende undersegelse viser, at for 66% af de opererede kom operationens
folgevirkninger som et chok (kapitel 6). En acusticusneurinomopereret udtryk-
ker det sdledes:

“Meget mere grundig information, bade skriftligt og mundtligt,
om sygdommen, operationen, efterforlebet, inden den enkelte be-
stemmer sig for, hvorvidt hun/han vil opereres.”

Higgs fremferer, at der uden tvivl kan veere adskillige grunde til, at leeger lyver
over for deres patienter. Men grundene kan ifelge ham nappe retferdiggore
lagne. Viden er magt, og lazger ensker at have kontrol. Sundhedspersonale en-

37 Robert M. Veatch har omtalt disse undersegelsesresultater i sin artikel i Encyclopaedia of
Bieerhics, 1978.
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sker sivel som andre at beskytte sig imod konfrontationer, o g det kan for dem
synes lettere at presse eller manipulere end at opn4 tilladelse - ti] f.eks. at fore-
tage en behandling,

“The fear that professionals often have of upsetting people, of
causing a scene, of making fools of themselves by letting un-
pleasant emotions flourish, seems to have elevated this argument
beyond its natural limits. It is not unusual to find that the fear of
creating harm will deter a surgical team from discussing a diag-
nosis gently with the patient, but not deter it from performing
radical and mutilating surgery.” (p. 198).

Spergsmélet er, hvorfor beslutninger vedrerende leegelig behandling, taget af
en person, der har fiet konstateret en lidelse, skal betragtes pa en anderledes
méde end andre beslutninger, som derme person tager vedrorende sit liv? Hvis
personen er rimelig i stand til at tage beslutninger om sit liv og ihvertfald har
ret til at gere det, hvorfor skal en sidan ret il at tage beslutninger s ikke 0gsé
udstrackkes til beslutninger om en legelig behandling eller ej?

Konklusion

Som nzvnt af mange forfattere om medicinsk paternalisme, kan laeger maske
péberdbe sig en overordnet teknisk viden, men de m4 indse, at deres evne ti]
at vurdere, hvad der er godt for det enkelte menneske i dettes liv, ikke er mere
kvalificeret eller af en hejere moralsk standard end patientens egen evne hertil.

En fortielse eller logn ngter en patient muligheden for at deltage i valg, som
har med hans/hendes helbred og velferd at gore, inklusive i beslutningen om,
hvorvidt man overhovedet vil vere en “patient.”

Hvis patienten, som menneske, ikke skal pafores skade ved en legeli g beslut-
ning, s& ma han/hun gives mulighed for egne valg. Legen mé ikke tilsidesatte
disse valg, selvom de gar imod, hvad han kan synes er det rigtige for patienten.
At manipulere en patients samtykke igennem eller at misinformere ham/hende,
selvom man kan opfatte, at det er til den enkeltes bedste, er at kranke ham/
hende som menneske. Friheden il at veelge og til at vare ansvarlig for resulta-
tet af sine valg er det grundlag, som enhver fornuftig opfattelse af begrebet au-
tonomi og godgerenhed er bygget pa.

Den paternalistiske model gar galt i byen, ndr den undlader at skelne mellem
konteksten og dennes rolle i medicinsk og etisk beslutningstagen. Som en kon-
sekvens heraf er den medicinske paternalisme tilbgjelig til at give en holdning,
som er gyldig i én kontekst, universel gyldighed.

38 Buchanan, Higgs, Gillon, Pellegrino og Thomasmo.
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Maske er den sterste fejl ved medicinsk paternalisme dens opfattelse af, at me-
dicinske veerdier eller det, som er medicinsk godt, er det hajeste gode, som kan
tilsideseette alle andre goder.

Adskillige undersegelsers resultater af leegers og patienters holdninger til infor-
mation og inddragelse i beslutningsprocesser viser, at modstanden mod at in-
formere og inddrage patienter i beslutningsprocesser omkring deres helbred og
behandling mere eksisterer blandt dele af leegeprofessionen end hos patienter-
ne.

Det moralske samtykke

At give arlig information er det forste vigtige skridt i retning af at gge patien-
tens mulighed for at handle som en person. Der mé udover et skriftligt samtyk-
ke arbejdes pd et moralsk gyldigt samtykke - en filles beslutning mellem pati-
ent og leege om, hvorvidt en retning eller en anden skal folges.

P4 denne méde er samtykket en fielles folelse og viden om, hvad der skal go-
res. Kun med et moralsk gyldigt samtykke kan patientens ret til at bestemme,
hvad der skal ske med hans/hendes krop, og hvad slags liv han/hun gnsker at
leve, respekteres.

Sommetider kan en patient fale, at den handleplan, som lagen forelaegger, ikke
er i hans eller hendes bedste interesse, men oftere sker det, at han/hun ikke fo-
ler sig fii nok til at afsld leegens plan eller forslag. Man kan veere bange for at
skade sin egen sag, gare lzegen sur eller fjerne sig fra den, som lover at hjelpe
og gare rask,

Nar et menneske skal treeffe valg om, hvad der vil vare det bedste, gor han/hun
det ud fra en fundamental opfattelse af, hvad der er veerdier, som betyder noget
for hende/ham. Ofte tror patienter, at leegen ogsa er klar over og forstar disse
personlige veerdier, og er ikke klar over, at en lazge ofte foretager beslutninger
ud fra rent kliniske kriterier, hvor det personlige og det sociale kan vaere fravee-
rende elementer.

Et samtykke er hverken frit, informeret eller gyldigt medmindre, der er maksi-
mal mulighed for selvbestemmelse. Det kreever fuld 4benhed omkring formélet
med behandlingen, de procedurer, som bruges, de risici og ubehag, som de kan
afstedkomme, de fordele der er, forsikring om, at den enkelte kan trakke sig
tilbage til enhver tid uden at blive truet med ikke at blive behandlet senere.

Kvaliteten af samtykke er vigtig. Blev det opnéet ved overtalelse, veltalenhed,
eller ved hérfin tvang snarere end ved informationer, som patienten behevede
for at tage sin beslutning? Blev patienten informeret nok om ubehag og risici?
Undskyldte leegen sig med, at patienten nok alligevel ikke kunne forsta infor-
mationen eller ville blive unadigt ngstelig? Var patienten blot én af mange
mennesker, som en behandlingen blev udfart pa?
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Den vigtige betydning af et menneskes samtykke kan ikke betones nok. Det er
kardinalpunktet for en betroethedsproces,
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Kapitel 9
Forskellige positioner

I rapportens empiriske del er redegjort for patienternes erfaring med og ople-
velse af den praoperative information og indflydelse p4, hvad der skulle ske,
operationsforlebet og den postoperative livskvalitet. Patienterne er fremkom-
met med rad til kirurgerne om den lasgelige informationsgivning og praksis.”
Indholdet i besvarelserne sammenholdt med den kendsgerning, at et flertal af
de interviewede svarede, at de ikke havde faet tilbud om forskellige alternati-
ver, ansporede mig til at undersege, hvordan den historiske udvikling havde
forigbet inden for dette kirurgiske felt.

Jeg sogte gennem faglitteraturstudier at erhverve viden herom. Jeg lagde ho-
vedveegten i litteraturstudierne pa tiden fra 1975 og frem. I det falgende rede-
gores for, hvad jeg udledte af litteraturgennemgangen.

To positioner

Siden 1970erne har der blandt kirurger inden for acusticusneurinomomradet,
pé internationalt plan og i internationale laegetidsskrifter, gjort sig to hovedpo-
sitioner gazldende vedrerende behandlingen af acusticusneurinomer.

Diskussionerne og uenighederne mellem disse forskellige positioner har staet
pd i flere ar. Der har vaeret steerke fortalere for og udevere af henholdsvis en
radikal kirurgisk politik og en mere konservativ. Den radikale politik har veeret
kendetegnet ved (i perioden fra 1976 og frem) holdningen, at enhver diagnosti-
ceret acusticusneurinom skulle fjernes ved kirurgisk indgreb. (Fiirgaard et al,
1995 p. 6855, Jorgensen et al, 1994, p. 478).

Dens diagnosticeringspolitik var tilsvarende radikal i sit forseg pa opsporing
af disse tumorer. Séledes brugtes den diagnostiske teknologi til at indfange
acusticusneurinomer for operation.

Fortalerne for den anden position, kaldet “wait and scan eller den konservati-
ve holdning, tog udgangspunkt i erfaringen, at langt fra alle acusticusneurino-
mer voksede endsige gav symptomer, som mennesker ikke sagtens kunne leve
med (se kapitel 3 om vakst - og epidemiologiske undersegelser af acusticus-

3 Patienterne er i spergeskemaet fremkommet med rad til kirurgerne om tilbudsgivning fra
hospitalet, opfelgningssamtalen mv., men jeg har opfattet det som veerende uden for denne
rapports ramme at medtage her,
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neurinomer). Derfor skulle man ikke foretage omfattende interkraniale indgreb
medmindre de var hejst nedvendige.

Den radikale position
Denne position gar ud pd, med meget f4 undtagelser som f.eks. hej alder (over
75 4r), at operere, sd snart et acusticusneurinom er diagnosticeret,*

Dens repraesentanter har opereret og veeret fortalere for at operere ethvert acu-
sticusneurinom, som blev diagnosticeret. Endvidere har positionen lagt op til
en kraftig og ressourcekraevende diagnosticeringspolitik over for, hvad der var
den mindste antydning af ensidig herenedsattelse (se senere om den historiske
udvikling herindenfor).

Nedzelski papegede i 1992, at den radikale holdning har veeret den mest frem-
herskende siden midten af 60erne:

“As a result, several authors have suggested that all tumors,
with few exceptions, should be removed following diagnosis.
Others have proposed that a more expectant attitude is an
acceptable alternative to immediate surgical excision.” (1992,
p.691).%

Den radikale operationspolitik var inspireret af WF House, som var den kirurg,
der forst og fremmest praktiserede den translabyrintare metode. Denne blev
overtaget i Danmark og introduceret i 1976 (Tos et al, 1976, p. 14 og Thom-
sen, 1982). House anbefalede i sin monografi, at en mangde prever skulle fo-
retages, sa snart man havde den mindste mistanke om tilstedeveerelsen af et
acusticusneurinom. S4 snart diagnosen var stillet, skulle tumoren fjernes kirur-
gisk:

“Once the diagnosis is suspected, a number of tests should be
carried out.” “Once the diagnosis of acoustic neuroma has been

* Brackmann, DE et al, 1986, House, JW et al, 1988, Charabi, S et al, 1993 og Tos, M et al,
1994

M Som fortalere for den radikale holdning refereres til Brackmann, DE, Kwartler, JA: A re-
view of acoustic neuromas: 1983-1988. AM J Otol 11:216-232, 1990 og til House, JW, Nis-
sen, RL, Hitselberger, WE: Acoustic tumor management in senior citizens. Laryngoscope
97:129-130, 1987. Til gruppen af forfattere med en mere forsigtig holdning henvises til Be-
derson, JB, Ammon, K, Wichmann, WW, Yasargil, MG: Conservative treatment of patients
with acoustic neuromas. Neurosurgery 28:646-651, 1991, Nedzelski, JM, Canter, RJ, Kassel,
EE, et al: Is no treatment a good treatment in the management of acoustic neuromas in the
elderly? Laryngoscope 96:825-829, 1986, Silverstein, H, McDaniel, J, Norrel, H, Wazen, I:
Conservative management of acoustic neuroma in the elderly patient, Laryngoscope 95:766-
770, 1985 og til Wiet, RJ, Young, NM, Monsell, EM et al: Age considerations in acoustic
neuroma surgery: The hotns of a dilernma. Am J Otol 10;177-180, 1989,
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established, we believe that the patient should be treated surgi-
cally.” (House, 1984, p. 605).

“We recommend planned total removal upon the diagnosis of
an acoustic tumor as the management of choice for senior
citizens in good health.“ (House, 1987),

Tilsvarende og nassten ordret anbefaledes det i Danmark fra 1976 og frem:

“Da det er af betydning, at acusticusneurinomer opereres ma
foreslas folgende:

Enhver ensidig perceptiv herenedsattelse ber undersoges med
alle moderne audiologiske og otoneurologiske praver, inkl. to-
mografi af ossa temporalia.”

Herefter neevnes adskillige yderligere prover, som ber tages. Det munder ud
1 anbefalingen:

“Nér diagnosen acusticusneurinom er stillet, ber patienten ope-
reres af otologen sammen med neurokirurgen gennem transla-
byrinteer adgang.” (Tos et al, 1976, p. 15).

“Diagnosen stilles med sikkerhed kun hos ca. 30-35 patienter
arligt i Danmark, hvilket er det antal, der arligt bliver opereret
for acusticusneurinom.” (Thomsen, 1982).

Herhjemme praktiseredes den radikale diagnosticerings- og operationspolitik
af forst og fremmest otologer med kirurgisk speciale inden for den translaby-
rintere metode lert af House.

Kraftig stigning i antallet af opererede
I perioden 1957-72 blev i alt 125 mennesker opereret ved det suboccipitale
indgreb, Det svarer til i gennemsnit 8 opererede pé Arsbasis.

Da otologerne i 1976 introducerede og anbefalede den translabyrintare metode
til erstatning for den tidligere anvendte suboccipitale, regnede disse selv med,
at der ville blive diagnosticeret ca. 10 nye acusticusneurinomer om aret. (Tos
M. et al, 1976).

“I hele Danmark vil der diagnosticeres ca. 10 nye tumorer ar-
ligt, og det vil vaere spild af ressourcer, at de 10 operationer
spredes over flere afdelinger.” (Tos og Thomsen, 1976, p. 15).

I det falgende &r 1976-77, opererede otologerne 12 acusticusneurinomer (Tos
M. et al, 1977), hvorefter antallet af 4rligt opererede via det translabyrintare
indgreb steg kraftigt.
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Fra 1978 og frem diagnosticeredes 4rligt nu mere end 40 mennesker med acu-
sticusneurinom, og liges4 mange blev opereret. Der var nu tale om en 5-dob-
ling 1 antallet af opererede mennesker i forhold til drene for 1976. (Thomsen
J, 1976 og Tos M. et al, 1990).

Fra 1976 og frem skete sledes en kraftig stigning, en 5-dobling om aret i an-
tallet af diagnosticerede og opererede. Den kraftige stigning i diagnosticerede
og opererede faldt sammen med den kirurgiske introduktion og implemente-
ring af den ny diagnosticeringspolitik og kirurgiske metode, det translabyrin-
teere indgreb.

At antallet af translabyrintzrt opererede har holdt sig siden ses af, at man i
1990 havde opereret 507 mennesker pi denne made - svarende til ca. 38 men-
nesker om aret.

Denne praksis skal ses i sammenheeng med de epidemiologiske undersogelsers
resultater, som viste, at mange af disse tumorer har et meget symptomlest for-
lob samt med operationernes omfattende karakter og store konsekvenser for de
opererede. Den skal endvidere sammenholdes med, at flere af de opererede
havde meget f& symptomer prcoperativt (se kapitel 3, 4 og 5).”

Incidens

Diagnosticeringspolitikken gav sig udslag i opfordringer, anbefalinger i artikler
og foredrag fil ereleger og audiologiske afdelinger pa hospitaler om bestrabel-
ser pd at opspore acusticusneurinomer selv der, hvor de ikke gav synderligt
tegn fra sig.

Fra 1976 og frem led gentagne opfordringer fra de otologer, som introducerede
det translabyrinteere indgreb til audiologiske afdelinger, om at udfere en kraftig
og detaljeret brug af ny skanningsteknologi til opsporing af acusticusneurino-
mer. (Thomsen et al, 1977, Thomsen et al, 1978, Thomsen et al, 1979).%

2 Ikapitel 3 omtales de epidemiologiske undersagelser, der er blevet foretaget siden 1936,
Heraf fremgdr, at de obducerede ikke var szrligt selekteret, men snarere tilfzeldigt udvalgt,
“mostly unselected”. (Leonard og Tabot, 1979, p. 117). De mennesker, som man fandt med
et acusticusneurinom var dede af andre 4rsager end neurinomets tilstedevarelse (ibid, samt
Stewart et al, 1975, p. 91).

4 Otologer gav mange grundige beskrivelser af, hvilke fremgangsmader og hvilken diagno-
sticeringsteknologi, der skulle tages i brug for at opspore acusticusneurinom og allokere acu-
sticusneurinomdiagnosticerede til operation. Der blev brugt CT-skanning, CT i kombination
med luftinjektion, pantopague cisternografi mv. Der blev afholdt adskillige kurser i diag-
nostik af disse tumorer, og der blev oplyst om de gode resultater ved denne nty form for kirur-
gi. “Meget gode resultater ved operation for denne sygdom. (Thomsen, 1982, p. 185). Den
godartede tumor blev her benavnt som en “sygdom.”
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Opfordringen til og anbefalingen af mange og grundige undersggelser til op-
sporing af acusticuneurinomer lgd i 1977 saledes:

“Enhver ensidig perceptiv herenedszttelse ma undersgges med
hele det audiologiske batteri inkl. otoneurologiske undersg gel-
ser samt tomografi af pori. Selv om undersagelsen tyder pa en
cochlear lidelse, md den ca. 1 ar efter gentages.” (Tos M. et al,
1977).

11978 led opfordringen:

“Fremgangsmaden ved tidlig diagnose af acusticusneurinom
beskrives, og det papeges, at patienter med ensidig perceptiv
herenedsattelse ma underseges meget ngje audiolo gisk og ra-
diologisk. Selv om der ved farste undersegelse ikke findes tegn
Ppa acusticusneurinom, ma patienterne falges ved gentagne un-
dersegelser gennem nogle ar, indtil mistanken om tumor defini-
tivt er afkraeftet.” (Tos, 1978, p. 1404).

Enhver ensidig harenedsattelse skulle saledes opfattes som veerende ensbety-
dende med et acusticusneurinom, indtil en potentiel diagnose var afkraeftet.
(Thomsen, 1982, p. 185).

Der blev afholdt adskillige kurser i diagnostik af acusticusneurinomer. Kurser
skulle gives til alle lzeger. De blev informeret om, hvordan de opdagede tumo-
rerne tidligt. Det foregik gennem videreuddannelseskurser og artikler. Der
anbefaledes stor aktivitet for at opspore tumorerne.

“Translabyrinthine surgery in Denmark has been a strong stim-
ulus for a more active search, and considerably more (especial-
ly smaller) tumors are being diagnosed today than 2 years ago.”
(Tos og Thomsen, 1979).

Den forte diagnosticeringspolitik og prasentationen af det kirurgiske indgreb
resulterede i, at incidensen af acusticusneurinom steg over en 7 ars periode fra
1976-1983. (Tos og Thomsen, 1984, p. 686).

Perioden blev opdelt i to 3% 4rs perioder. Incidensen af acusticusneurinomer
steg fra 1 den forste 3% 4rs periode (1976-1979) at have veret 6,6 diagnostice-
rede tumorer pr. million indbyggere til at udgere 8,9 i den anden 3% &rs perio-
de (1979-1983). Det var en stigning pa 36%.

“This increase is partly due to the increased attention paid to
these tumors and partly improved diagnostic facilities, espe-
cially computer tomography, having become more available.”
(ibid., p. 686).
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Der var en sterk geografisk stigning i incidensen. Den var i perioden 1979-83
kommet op pa 12,7 i det omréde, hvor de sterkeste diagnosticeringsbestrabel-
ser og operationerne fandt sted:

“The reason for this high incidence may be that our department
is located in this area and that, from the very start of trans-
labyrinthine surgery, we have made the greatest effort to find
these tumors. Thus we have regarded any unilateral sensorineu-
ral hearing impairment as a tumor until this has been dis-
proved.” (ibid., p. 687).

Udgvelsen af den anbefalede diagnosticeringspolitik beted, at incidensen af
acusticusneurinomer efter 1976 ogsé oversteg incidensen i de lande, hvorfra
der forela resultater herom. Det gjaldt England og USA, som ogsa pd det tids-
punkt var langt fremme med acusticusneurinomdiagnoser og -operationer. (Tos
et al,1984).

Endvidere beted det, at mennesker, som boede der, hvor den radikale position
havde vundet indpas, blev diagnosticeret og opereret i sterre omfang end de
mennesker, som boede i egne, hvor diagnosticeringsanvisningerne ikke var
traengt lige si effektivt ind. Saledes kan man se forskellige incidenser samt
operationsrater i forskellige egne af Danmark. {Thomsen, 1984, p. 686).

Den konservative position

Den konservative position gar ud pa, at man i sterre omfang, end det er sket og
sker hos den radikale position, skal tilbyde diagnosticerede kontrolskanning for
at vurdere, om tumoren vokser, og 1 givet fald, hvordan dens vekstrate og
vaekstmenster er for at undgd de interkraniale indgreb, hvor det er muligt.

Ved litteraturstudier ses, at denne position tegner sig tydeligt fra 1984. Flere
undersagelser havde vist, at adskillige tumorer ikke voksede, og at de, der vok-
sede, voksede langsomt og siledes ikke behavede at vaere synderligt generende
henover et livsforlgb. Dette sammenholdtes med en erfaring og erkendelse af,
at acusticusneurinomoperationer ikke foregik uden operative komplikationer
og funktionsindskraenkende og invaliderende folgevirkninger for de opererede.
(Jergensen, BG og Pedersen, CB, 1994, p. 483-484 og Fiirgaard et al, 1995).

Nedzelski (1986) papegede, at komplikationer ved operationerne fortsat skete
hyppigt og s& hyppigt, at man fortsat matte omgés de operative indgreb med
forsigtighed. Ansigtsnervebeskadigelse er den mest almindelige komplikation.
Skade pa andre af de tolv hjernenerver sker ogs4, f.eks. skade pa trigeminus-
nerven (ansigtets folenerve). Endnu mere alvorlige komplikationer, sasom
hjernestammeskade, sker fra tid til anden selv i de mest erfarne kirurgers heen-
der. Disse komplikationer ma forst og fremmest véere svere at acceptere for
mennesker, hvis eneste praoperative symptom var en ensidig herenedszttelse,
anfarte han. (ibid., p. 825).
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I 1989 beskrev kirurgen Valvarossi en undersegelse af 35 patienter, som ikke
var blevet opereret. De 35 personer var ikke blevet specielt udvalgt til at biive
fulgt via skanning i stedet for at blive opereret. De 35 personer var fremkom-
met, fordi de enten havde negtet at lade sig operere, var sarligt gamle eller
havde en tumor, som var meget lille. Blandt de 35 voksede tumoren hos 20 og
ikke hos 15.

P4 baggrund af hvad undersagelsen viste, fremkom han med felgende konklu-
sion:

1. Vakstraten er sedvanligvis minimal til moderat, selvom den ikke altid er
til at forudsige.

2. Tumorvzkst kan, ndr den forckommer, blive fulgt ved tidlige kontrolskan-
ninger inden for et &r eller med kortere tidsmaessige intervaller.

3. Raten for ikke-tumorvakst er sterre end sandsynligheden for hurtig tumor-
vakst,

P4 baggrund af Valvarossi et als undersegelse og erfaringer med resultaterne
ved 1.600 operationer fra 1964-1989 udtalte forfatterne, at felgende patient-
grupper burde gives tilbud om at blive skannet i stedet for umiddelbart at blive
opereret:.

Hvis patienten er over 50 ar, tumoren er lille (10 mm eller mindre), og i serde-
leshed, hvis herelsen fortsat er brugbar, eller tumoren er i det eneste herende
are, ber kirurgi ikke blive udfart. Snarere ber patienten folges via MR-skannin-
ger (magnetisk resonans afbildning) (ibid., 1989).

“The first follow-up study should be performed at 8 months,
followed, if no change is observed, by another at 18 months,
Additional follow-up studies should be performed every 2
years.”

Bederson heevdede (1991), at der pa trods af tekniske fremskridt ved de kirur-
giske metoder fortsat var en betydelig komplikationsrate selv i “the most ex-
perienced hands.” (1991, p. 646). (Se ievrigt kapitel 3 om dette).

I flere artikler redeger kirurger og forskere for, at man ikke skal operere for en-
hver pris, men via skanning felge og vurdere, hvorvidt tumorerne vokser. Man
mener, at alder, helbred og f4 symptomer, initial tumorsterrelse og tumorens
placering md spille ind ved afgerelsen af, hvorvidt der skal opereres nu, eller
gives den diagnosticerede en mulighed for at undga operation, hvis yderligere
skanning viser, at tumoren ikke vokser.*

a“ Clark, WC et al, 1985, Silverstein, H et al, 1985, Gardner, G et al, 1986, Nedzelski, JM et
al, 1986, Wiet, RI et al, 1989, Valvarosse, GE et al, 1989, Nedzelski, J et at, 1991, Bederson,
JB et al, 1991, Pedersen, CB et al, 1993, Jargensen BG og Pedersen, CB, 1994, Fiirgaard, B
et al, 1995,
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Den konservative strategi baserer sig pd den pramis, at et kirurgisk indgreb
kan indebeere en sterre helbredsmassig forringelse end at leve med en tumor.
(Jergensen, BG og Pedersen, CB, 1994, p. 483).

Strategien tager sit udgangspunkt i, at et acusticusneurinoms kliniske opfersel,
f.eks. dens vakstmenster, har vist, at flere af disse tumorer hverken ferer til
ded eller signifikant sygelighed inden for den forventede livsperiode, som et
individ har.

“In patients who we have followed for more than three years
and more than five years, growth rates in our current study are
+0.04 cm/year and -0.02 cm/year, respectively. This suggests
that, even allowing for an extended lifespan, few patients with
small tumors would require surgery.” (Nedzelski, 1991, p.
156).

Den konservative position foretager afvejninger af indgrebenes folgevirkninger
og leengeresigtede konsekvenser med, hvad den enkelte vinder ved et interkra-
nialt indgreb. Man navner bade risici ved selve operationen og felgevirkninger
ved denne.

“The combination of these surgical risks and the slow growth
rate of most acoustic fumors has led to a trial of conservative
treatment in selected patients who are reluctant to accept surgi-
cal risks.” (Bederson, 1991, p. 649).

“Surgical treatment of acoustic neuromas carries some risk,
whether performed by a posterior fossa, retrolabyrinthine,
translabyrinthine, transotic, or combined approach. Postopera-
tive hearing loss is the rule in patients with larger tumors, facial
weakness is common, and other complications such as rhinor-
rhea (udsivning af hjermevaske fra naesen, min oversattelse)
also occur, even in most experienced surgeon’s hands. Further-
more, the persistence of preoperative tinnitus or its new
occurence are significant problems.” (Ibid.).

Herhjemme er den konservative position repraesenteret i en undersggelse fore-
taget i Arhus i perioden 1977 til 1989, (Pedersen, CP et al, 1993).

Over en 13 4rig periode blev der i Arhus Amt diagnosticeret 79 acusticusneuri-
nomer. 1 1993 observeredes 17 fortsat. Tumoren var ikke vokset eller var vok-
set meget lidt, eller den diagnosticerede tumor var meget lille, henholdsvis 7
og 8 mm, hos to var tumoren blevet 18 mm og 20 mm.

I 1987 begyndte man systematisk at vurdere, om acusticusneurinomerne vok-
sede hos den enkelte patient. Vurderingen var inspireret af enkelte patienters
afslag pd at blive opereret, en usendret klinisk tilstand samt oplysninger i inter-
national litteratur om spontant opher af tumorvakst.

142



Den pageldende underspgelse tog udgangspunkt 1, at litteraturen havde vist,
at 12-1% af befolkningen har symptomlese acusticusneurinomer. Det var derfor
sandsynligt, at mange acusticusneurinomer voksede langsomt eller spontant
standsede i vaekst. Undersggelsens sigte var at undgd interkraniale operationer,
hvor de ikke var nadvendige.

“Fordelene herved er indlysende. Ingen ensker en interkranial
operation, hvis det ikke er nadvendigt, og de postoperative ge-
ner, som forekommer trods forbedret operationsteknik, und-
gés.” (Jergensen, B. et al, 1991),

“Endelig ligger der en samfundsekonomisk besparelse i denne
politik.” (Pedersen, CB et al, 1993).

Konkluderende gor den konservative position sig til talsmand for, at forst og
fremmest &ldre mennesker skal skanes for en kirurgi, som for nogle er mere
indgribende, end tumoren i sig selv ndr at blive i resten af deres liv. Herudover
indebeerer positionen, at mennesker med mindre tumorer, med god herelse og
med f& symptomer af neurologisk art preeoperativt, og hvor tumoren ikke viser
symptomer pa hjernestamme-kompression, ikke bar gennemgd en interkranial
operation, men i stedet ber tilbydes kontrolskanning over en periode for at vur-
dere, om tumoren vokser.

“Ingen patient snsker en interkranial operation, sdfremt be-
handlingen ikke er nadvendig, og en rackke centre har derfor
systematisk segt at vurdere tumorsterrelse og tumorvakst gen-
nem maling af ANs storrelse ved konsekutive underspgelser.”
(Jergensen et al, 1992 og 1994).

“Operativ behandling af AN er tkke uden bivirkninger. Derfor
er denne afventende holdning acceptabel og anskvaerdig for pa-
tienterne. De fleste AN har en vaeksthastighed mellem 0 og 3
mm om 4ret med et gennemsnit pa ca. 1 mm. Forudsatningen
for, at man kan falge patienterne pé forsvarlig vis, er at tumor-
sterrelserne kan vurderes med en rimelig stor ngjagtighed.”
(Fiirgaard et al, p. 6855).

Den konservative position foretager afvejninger af det kirurgiske indgrebs risi-
ci og felgevirkninger i forhold til, hvor nedvendigt det er set i forhold til det
enkelte menneskes praoperative symptomer, tumorhastighed og vakstrate.
Positionen gir ind for, at man ikke skal operere, hvis det bevisligt ikke er ned-
vendigt, da der trods forbedret operationsteknik er adskillige gener forbundet
med indgrebene.
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Opsummering
“The management of vestibular schwannoma remains a subject
of fierce debate, with strong proponents of both an aggressive
surgical policy of management and of a more conservative
one.” (Irving, 1995).

De to positioner kan groft deles op 1 folgende to holdninger:

Den radikale position: operation, nér en tumor er diagnosticeret - med ganske
fa undtagelser (Nedzelski, 1992, p. 691, Charabni et al, 1991, p. 20, Charabi
et al, 1995, p. 5857).

Den konservative position: Kontrolskan hellere én gang for meget end én gang
for lidt for at se, hvorvidt tumoren overhovedet vokser og afvej risici og kom-
plikationer over for, hvordan mennesker har det praeoperativt, fysisk, psykisk
og socio-gkonomisk. Operér kun, nir det er absolut indiceret.

Selvom den sidste position mener, at en sterre gruppe, hvor det ikke er ngdven-
digt indiceret, skal undgd de omfattende interkraniale indgreb, fir positionen
dog ikke tydeligt betonet den diagnosticeredes integritet og ret til at bestemme,
hvad der er livskvalitet og velvare for den enkelte.

Holdningen til brugen af skanningsteknologt er forskellig hos de to positioner.
Den radikale position har fra 1976 overvejende brugt skanningsteknologien til
at opspore tumorer og ailokere (fremskaffe) mennesker til operation, hvorimod
den anden position har anvendt skanningsteknologien til at vurdere tumorernes
veackst, og hvorvidt et interkranialt indgreb kan undgds.

Fagspecialers indbyrdes konkurrence

Udover forskellene de to ovennavnte positioner imellem, er foregiet en ind-
byrdes konkurrence mellem forst og fremmest de to fagspecialer neurokirur-
gien (det suboccipitale indgreb) og otokirurgien (det translabyrintzere indgreb).
Konkurrencen beskrives i forordet i bogen fra den forste verdenskonference
om acusticusneurinom 1991 med disse ord:

“There is much emotion and competition in acoustic neuroma
surgery, both between the three medical specialties as well as
between the proponents of the various surgical approaches to
be applied in treatment.” (Tos og Thomsen, 1991).

Hvordan startede denne konkurrence mellem fagspecialer?

For at fa et indtryk af det, md vi begynde med, hvilket fagspeciale der forst
havde havd pa at foretage operationerne af acusticusneurinomer.
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Historisk udvikling i kirurgien
Oprindeligt blev indgrebene udfert af neurokirurger.

Indtil 1 begyndelsen af 1900-tallet var dedeligheden ved operationer for acusti-
cusneurinomer ca. 75-80%.

I 1917 indferte en neurokirurg ved navn Cushing (Cushing, 1917 og 1932,
House, WF, 1964, Thomsen, J, 1982) sit store bilaterale suboccipitale indgreb
med delvis tumorfjernelse. Han var i stand til at nedbringe dedeligheden ved
operation fra 80% til 20% blandt de sidste patienter, han opererede i sin leve-
tid. Til gengeeld dede mere end halvdelen af de opererede inden for en periode
af 5 ar postoperativt.

En anden neurokirurg Dandy (1925) genintroducerede den unilaterale subocci-
pitale metode med total tumorfjernelse. I begyndelsen var dedeligheden 22%
ved indgrebene. I de sidste 5 ar faldt den til 2,4%.

Der skete store fremskridt, hvad angik mindsket mortalitet. Den svenske neu-
rokirurg Olivencrona (1967) opererede mellem 1931 og 1960 415 acusticus-
neurinomer. Det lykkedes ham at f4 dedeligheden bragt betragteligt ned, og
han var den farste, som bevarede ansigtsnerven anatomisk infakt (altsd ikke
skar den over under selve operationen) ved total fjernelse af tumoren. Til gen-
geld fik over 80% af de opererede ansigtslammelse.

I 1962 blev operationsmikroskopet indfert 1 neurokirurgien over for acusticus-
neurinom. (Kurze et al, 1962).

Den translabyrintzre metode blev foresldet af otologen Panze 1 1904. Resulta-
terne var dérlige, s& han opgav, men indgrebet blev sporadisk brugt indtil det
i begyndelsen af 1960erne blev sat mere 1 system af otokirurgen House. Han
kunne prassentere en dedelighed pa 7% og en bevaret ansigtsnervefunktion hos
95%. (House, 1968).

Den fagspecifikke udvikling i konkurrencen i Danmark

Indtil i 1960erne var det neurokirurgiske, suboccipitale, indgreb det mest al-
mindelige. Omkring dette tidspunkt begyndte otologerne at introducere det
translabyrintere indgreb. House (1964) pdbegyndte diskussionen om, hvilken
operationsmetode, der var den bedste til at fijerne vinkeltumorer - det translaby-
rintare eller det suboccipitale?

“We have been able to spare the surrounding branches that are
going to the vital structures of the brain stem and cerebellum.
This is one of the main advantages of the translabyrinthine over
the suboccipital approach.” (House, 1964, p. 739).

I 1975 begyndte danske otokirurger at introducere det translabyrintaere indgreb
efter inspiration fra samt kursus- og studicophold hos House. {Thomsen, 1982).
I rene 1975-76 opereredes en patient for et acusticusneurinom ved det transla-
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byrintere indgreb, og det blev starten pa konkurrencen herhjemme mellem oto-
kirurger og neurokirurger om, hvilken af de to faggrupper der foretog kirurgi-
ske indgreb med de bedste resultater, og hvilken der foretog indgreb med de
darligste.

Konkurrencen foregik ved at fremhaeve eget indgrebs fortreffeligheder og rej-
se kritik af modpartens.*’

*“This approach {det translabyrintare (mit indskud)) also offers
the best opportunity to avoid the anterior-inferior cerebellar
artery. In addition, it is unnecessary to retract, or excise part of,
the cerebellar hemisphere. Thus we avoid potentially serious
cerebellar edema, damage to the anastomoses between the
anterior and posterior-inferior cerebella arteries, and more or
less permanent cerebellar ataxia.” (House, ibid., p. 741).

“Ved sammenligning af de bedste arbejder, hvor den suboccipi-
tale adgang har vaeret anvendt, findes, at resultaterne opnaet via
det translabyrinteere indgreb er lige sd gode. Resultaterne er
ydermere bedre end sammenlignet med resultaterne opndet ved
suboccipital operation i Danmark, ligesom liggetid og postope-
rativ morbiditet er lavere efter translabyrintere indgreb.”
(Thomsen, J, 1984).

I 1976 rapporteredes om de farste resultater af det translabyrintaere indgreb
som det primare indgreb og det suboccipitale indgreb som det sekundare.
(Tos, M et al, 1976-77).

Fra dette tidspunkt og i de felgende &r uddybedes konkurrencen. Fra otokirur-
gisk side berettedes om de gode resultater ved det translabyrintaere indgreb og
om de relativt darligere resultater ved det suboccipitale. Efter at have opereret
én patient med det translabyrintaere indgreb, skrev en af otokirurgerne:

“Vi er efter langvarige forberedelser begyndt pa disse operatio-
ner og vil gerne fortsatte, idet vi mener, at vi kan opnd resulta-
ter, der er bedre end neurokirurgernes.” (Tos et al, 1975-76).

11976-77, hvor man havde opereret 12 patienter via den translabyrintere me-
tode, fremhaevedes dette indgrebs gode resultater:

“Den samlede mortalitet 1 denne periode, hvor alle acusticus-
neurinomer blev behandlet efter ovenfor anfarte principper,
faldt til 8%, og nervus facialis blev bevaret i 84% af tilfeldene,

. Jeg skal ikke tage stilling til, hvorvidt otokirurgiens kritik af det suboccipitale indgreb er
korrekt. Det har jeg ikke de fornedne faglige forudsaetninger for, men jeg kan registrere, at
kritikken udviklede sig samtidig med, at otokirurgerne segte at introducere den translabyrin-
teere kirurgiske metode.
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hvilket er et stort fremskridt 1 forhold til tidligere opnéede re-
sultater, hvor mortaliteten 14 pd 17-22% og bevarelse af nervus
facialis pa 13-16%.” (Tos, M et al, 1976-77).

Otokirurgerne introducerede et samarbejde med neurokirurger - et samarbejde,
som skulle gd ud pa, at otokirurgerne forst foretog indgrebet, og at neurokirur-
gen skulle treede til senere i det operative forleb, hvis der var brug fer det. Det
gjaldt iszer ved store tumorer. Dette var allerede udiryk for, at otokirurgerne
indtog den primare funktion i forbindelse med disse operationer, og at neuro-
kirurgerne blev tildelt den sekundere:

“Selvom neurokirurgerne i de sidste ar, ved anvendelse af mi-
kroskopet har forbedret deres resultater og iser nedbragt morta-
liteten, mé den fremtidige behandling af acusticusneurinomer
her i Jandet vaere en kombination af den translabyrinteere og den
suboccipitale adgang, siledes at otologerne i alle tilfelde forst
forseger at fjerne tumoren translabyrintaert.” (Tos et al, 1976-
77).

11976 fremkom den forste starre sammenheengende kritik af det suboccipitale
indgreb og fremheevelsen af fordelen ved det translabyrintzere. Resultaterne af
125 operationer med det suboccipitale indgreb 1 perioden 1957-1972 blev gen-
nemgaet. (Thomsen, 1976). Det var en meget kritisk gennemgang af de kirur-
giske resultater. Den koncentrerede sig forst og fremmest om at beskrive de
skader p4 hjernestamme og lillehjerne, som disse indgreb forarsagede, blandt
andet lillehjerne ataxia (neurologisk forstyrrelse af muskelkoordinationen),
hjernestammesdem mv.

“However, the postoperative ataxia is found in the same frequ-
ency and severity in patients with only retraction of the cerebel-
lum as in patients who had part of the cerebellum resected
during the operation. It is therefore conceivable that the mere
manipulation of the cerebellum is the cause of the postoperative
ataxia. When using the translabyrinthine approach such a re-
traction is seldom necessary.” (p. 412).

Flere graverende komplikationer blev navnt, blandt andet de meget darlige re-
sultater for ansigtsnerven. I 1978 kom den anden sterre sammenheengende kri-
tik af det suboccipitale indgreb. I 1993 blev den tredje sat i veerk.

Om det suboccipitale indgreb udtaltes:

“Resultaterne i dette materiale kan pa ingen made leve op til re-
sultaterne ved den translabyrintere adgang. Ligegyldigt hvilke
kriterier, der matte anvendes til evaluering af det kirurgiske for-
leb efier suboccipital acusticusneurinomfjernelse, vil resultater-
ne veere beklagelige. Denudeblevne herebevarelse understreger
yderligere dette faktum.” (Charabi et al, 1993).
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Undersagelsen omfattede 59 suboccipitalt opererede i perioden 1979-1990.

Hovedclouet i kritikken var, at neurokirurgernes pastand om, at deres indgreb
var harebevarende over for mindre tumorer (op til maks. 20 mm), ikke holdt.
Ikke hos én eneste af de 16 opererede, som 1 perioden 1979-1990 havde varet
kandidater til herebevarelse via det suboccipitale indgreb, var herelsen blevet
bevaret. De fik alle anakuse (heretab). Dadeligheden hos de 16 opererede var
12,5%, idet to patienter dede i det postoperative forleb. Fire patienter blev re-
opereret pad grund af tumorrest. For de evrige gjaldt, at den samiede dedelighed
ved operationen havde vaeret 8,5%. Der opremsedes mange komplikationer i
forbindelse med disse operative indgreb: meningitis, blodansamling i hjernen,
hjernelammelse, lammelse af lemmer, lammelse af strubens bevaegenerve, sir-
infektion og udsivning af hjernevaske (ibid., p. 453). Den postoperative an-
sigtsnervefunktion var ogsd dybt kritisabel, sdledes kunne man klassificere
57,6% (34), som totalt ensidigt ansigtslammede. Ca. 80% af de 59 havde dérlig
postoperativ ansigtsnervefunktion.

Den mest centrale konklusion ved otokirurgeres og en neurokirurgs underso-
gelse var:

1) Harelsen var ikke blevet bevaret hos én patient, som opfyldte betingelserne
for at fA en sdkaldt herebevarende operation (en tumor <20 mm og med god
herelse praoperativt).

2) Der skete mange komplikationer i forbindelse med operationerne.
3) Ansigtsnervefunktionen var klart ringere ved det subocciptale indgreb.*

4) De postoperative folgevirkninger var flere og havde en svearere karakter end
ved det translabyrintaere indgreb.

P4 den baggrund konkluderede forfatterne, at de kraftigt stottede, at man fort-
satte med den centraliserede behandlingsmodel af acusticusneurinomer med
anvendelse af den translabyrintere metode (p. 455). Endvidere fastsloges, at
de sjeeldent opererende neurinomkirurger “bor undgds”. Det fremgar ikke af
artiklen, hvad “sjeldent” neermere betyder.

Det blev fastsldet at:

“Vi er klare over vanskelighederne ved at sammenligne de for-
skellige materialer med forskellige behandlingsprincipper, men
den hgje mortalitet, den hgje komplikationsfrekvens og den he-
je frekvens af postoperativ facialisparalyse i det beskrevne ma-

46 Begrundelsen for, at ansigtsnervefunktionen er darligere postoperativt end ved det transla-
byrinteere mdgreb, er, at oversigten ved et indgreb fra nakken, hvor lillehjerne og hjernestam-
me skal holdes til side, er dérligere, og der er langere vej ind for kirurgen til tumoren end ved
det translabyrintzere, hvor man gir mere direkte ind pa det sted, hvor tumoren er placeret.
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teriale stotter kraftigt, at man fortszetter med den centraliserede
behandlingsmodel af acusticusneurinomer med anvendelsen af
den translabyrintere adgang.” (p. 454-455).

Den indbyrdes konkurrence mellem to kirurgiske fagspecialer kan have veret
med til at indfere de kvantitative retningslinier for, hvorndr man benytter den
ene kirurgiske metode, og hvorndr man benytter de andre.

Det har i nogle tilfelde fiet negativ indflydelse pé patientbehandlingen, at der
har veret disse indbyrdes modstridende holdninger til behandlingen af bruger-
ne. Det har varet 1 tilfaelde, hvor valget mellem 2-3 forskellige kirurgiske
metoder var mulige, men brugeren kun blev prasenteret for 1, eller den anden
faggruppes indgreb blev omtalt, men ikke anbefalet.

I 1989 skete et skift af neurokirurg i forhold til assistance til otokirurger ved
indgrebene. Efter den tid blev det suboccipitale indgreb udfert piny og igen
prasenteret som et herebevarende indgreb pd trods af, at erfaringen viste noget
andet.

Kontroverser

Inden for videnssociologien bruger man begreberne kontrovers om videnska-
belige uenigheder (Social Kritik nr. 4, 1992). P4 dette kirurgiske omréde ses
én af kontroverserne udover, om det suboccipitale eller det translabyrintzere
indgreb er det bedste, eller de er lige gode, at have varet om tolkningen af de
epidemiologiske undersagelser. Kontroversen her er vedrerende det tilfzldige
udvalg af patienter i disse undersggelser (se kapitel 3):

“The cadavers represent an unselected hospital population...” og “Although
these temporal bones have been collected mainly from a hospital population,
we consider that these individuals may be taken to represent the general
population...” (Leonard og Talbot, 1970 og Stewarts et al, 1975) blev i den
danske legelige omtale af disse udvalg til “strengt selekterede patienter.” (Tos
et al, 1993, p. 447).

Ved at veelge at indtage denne opfattelse kunne den radikale position méske
undga, at spergsmélet om den diagnosticerings- og operationspolitik, som man
praktiserede var si nedvendig, som man forsegte at prasentere den som. De
epidemiologiske undersggelser paviste, at mange acusticusneurinomer forblev
symptomlgse eller symptomsvage, og at mennesker ikke dede af dem, men af
andre irsager.

En tredje kontrovers er om, hvorvidt man skal tilbyde mere kontrolskanning
(“wait and scan® holdningen), eller om man skal operere, ndr et acusticusneuri-
nom bliver diagnosticeret. Diskussionen foregér fortsat (Jorgensen, BG og
Pedersen, CB, 1994, p. 483-484, Charabi et al, 1995, p. 13, Charabi et al, 1995,
p. 5857 og Tos, 1995, p. 6853).
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De lzeger, som helder mod en “wait and scan® strategi, indtager ikke en enten-
eller holdning eller argumentation, men snarere denne holdning;:

“We do not believe that a// or no patients should be operated
on, but rather a number of patients somewhere in between.”
(Luetje et al, 1988).

En fjerde kontrovers er opgerelsen af tumorvakst (Fiirgaard et al, 1995 og
Charabi et al, 1995, p. 8-13).

Der er betydelig uenighed, hvad angar at méle og dokumentere tumorvaekst.
(Irving et al, 1995, p. 336). Den radikale position finder en hgjere tumorvaekst-
rate end den konservative position, og den sidstnavnte havder, at man ikke
kan méle vaekst igennem flere r med skrésikre resultater, da milemetoderne
er skiftet meget, og igennem flere 4r ikke har vaeret helt palidelige (Charabi et
al, 1991, p. 19-22, Charabi et al, 1995, p. 5-13 og Fiirgaard et al, 1995,
6855-9).

En femte kontrovers er, hvorvidt vaekstraten hos den enkelte patient er stabil.
I Danmark udtalte de opererende kirurger, at:

“At the present time we have to realize that tumor growth is
completely random and that we for the time being have no way
of predicting the prognosis of a given tumor.” (Thomsen J og
Tos M, 1990, p. 18).

Nedzelski udtalte 1992, at tumoren hovedsageligt har bestemte vakstmonstre,
som man kan vurdere, hvis man foretager mere end én skanning:

“The mean variation in growth for the 30 tumors studied 1s 0.13
mm. The distribution, illustrated in Figure 8, indicates that the
majority of tumors demonstrate little or no variation in their
growth rate, that is to say, a constant pattern of growth occurs
regardless of the absolute rate.” (p. 697-980).

En sjette kontrovers er mellem de to kirurgiske indgreb navnt i denne rapport
og den ny metode inden for kirurgien, som 1 disse &r vil blive praesenteret i
hjernetumorfjernelse herhjemme. Det geelder Gamma Knife behandlingen. Det
er en ikke-invasiv behandlingsmetode, hvor man pd nejagtigt det sted, hvor tu-
moren er, giver en dosis radioaktiv bestraling. I nyere tid har den fiet stadigt
mere succes. I Danmark har otokirurgerne kritiseret metoden og informeret om
dérlige resultater herved. (Thomsen, M et al, 1992, p. 312).

Centralisering

Fra 1976 forsegte otokirurger i Danmark sig med en centralisering af acusti-
cusneurinomoperationerne. Det lykkedes udover al forventning. Fra 1980 lyk-
kedes det at fd alle landets greafdelinger til at sende journaler og skanningsbil-
leder til dem for en afgerelse af behandlingen:
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“Siden 1980, hvor vi begyndte at operere acusticusneurinomer
mindre end 15 mm, har praksis vaeret den, at alle landets greaf-
delinger sender journaler og CT-billeder pa acusticusneurinom-
patienter til os, hvorefter vi tager stilling til behandlingsforlo-
bet.” (Charabi, M et al, 1992, p. 20).

Forud herfor var géet utallige opfordringer til sreleeger og audiologiske afde-
linger om, at operationerne skulle forega pa ét sted:

“For at man i det mindste ét sted i Danmark efterhanden kan
samle tilstrackkelig personlig erfaring og gore forhdbninger om
fremover at opné resultater, der kan sammenlignes med de
udenlandske, er det absolut nadvendigt, at otokirurgi af acusti-
cusneurinomer koncentreres pa ét sted.”

“Vier efter langvarige forberedelser begyndt med disse operati-
oner og vil gerne fortszette, idet vi mener, at vi kan opnd resul-
tater, der er bedre end neurokirurgernes.” (Tos et al, 1975/76).

I forskellige artikler lagde man op til, at centraliseringen kom til at ske. Man
gjorde det henholdsvis ved at lovprise sit kirurgiske indgreb og ved at kritisere
de andre fagspecialers behandlingsmetode, forst og fremmest det neurokirurgi-
ske indgreb og senere Gamma-stralingsbehandlingen, som foregik pa neuroki-
rurgisk afdeling p& Karolinska Sukehuset i Stockholm, Sverige. (Tos, M et al,
1993, p. 448).

Fra 1984 og frem kunne man fra otokirurgernes side give den legelige omver-
den budskabet, at det var lykkedes at opna centralisering p& omridet kirurgisk
fiernelse af acusticusneurinomer:

“Since June 1976 we have, as the only team in Denmark, per-
formed an increasing number of translabyrinthine operations
for acoustic neuromas and gradually all acoustic surgery in
Denmark has been concentrated in our hands.” (Tos et al,
1984).

“During recent years it has been the practice that we are in-
formed of all diagnosed tumors in this country. Other types of
cerebello-pontine tumors, such as meningiomas, are not in-
cluded in this series.” (Ibid.).

“The Danish model of acoustic neuroma surgery is probably
unique in that almost all tumors from the whole country are op-
erated by one team. Suboccipital surgery has been performed
sporadically by other surgeons - in all about 30 patients
(10%).” (Tos et al, 1988).

151



I Igbet af 10 &r var det lykkedes otokirurgerne at vare nasten de eneste, der
fjenede acusticusneurinomer i Danmark (Tos & Thomsen, 1988). I labet af
1976 lykkedes det dem at f& mulighed for selv at udfere de kirurgiske indgreb,
og neurokirurgen, som tidligere havde féet indgrebene blev nu “stand by” til
det opererende team (ibid., p. 23).

Der er en positiv og negativ side af denne centralisering. Det positive er, at
man gennem ¢n specialisering pd et mindre omride kan opnd teknisk dygtig-
hed og ekspertise.

Specialisering er en form for monopoldannelse pd det institutionelle plan
(f.eks. i hospitalsvasenet). Specialisering er positiv i det omfang, at leeger bli-
ver dygtigere til at udfare en behandling, sd den er til gavn for det enkelte men-
neske, som gennemgir den. Men den er negativ der, hvor specialiseringen bli-
ver et vidensmonopol, der hindrer andre instanser - offentlighed og brugere og
dele af lzegeprofessionen selv - i at fA reel viden om, hvad der foregér, og hvor
den ikke giver en offentlighed mulighed for at kontrollere forsggsresultater og
statistiske opgerelser.

Specialisering er negativ, der hvor den skaber mindre gennemsigtighed, og
hvor man bruger et vidensmonopol pé en méde, s4 man bringer de oplysninger,
man ensker, og undlader at fremkomme med andre, som man finder irrelevante
eller mindre gunstige. Man danner selv konteksten, ud fra hvilken man forteel-
ler omverdenen om resultaterne og om nadvendigheden af at valge et bestemt
sygdoms- og behandlingsparadigme.

De universelle behov, som medicinen er sat til at tilgodese, gav denne et ene-
staende forspring i fordringen p4 monopol. Det skabte et paradigme om, at
uendelige teknologiske fremskridt inden for medicinen var ensbetydende med
kvalitet og heling. Den skabte en ideologi omkring den konstante fornyelse af
det teknologisk/videnskabelige grundlag som vaerende altid gavnlig og helende
for den enkelte.

Opsummerende mé sattes spergsmélstegn ved, hvorvidt ideen om, at den ny
teknologiske behandlingsmetode skulle udferes pa nesten enhver, der fik diag-
nosticeret et acusticusneurinom i &rene fra 1975 og frem, udelukkende var til
gavn for de relativt mange patienter, som blev opereret pd den baggrund, set
i forhold til deres totalsituation og fremtidige livskvalitet.

Endvidere ma man sperge, hvor rimeligt det er, at patienter blev udsat for for-
skellig praksis (den radikale operationsholdning eller den konservative hold-
ning) afheengigt af, hvor i landet de boede, og hvilken grelege eller audiolo-
gisk afdeling der undersagte dem? Og hvilke afdelinger der altid sendte skan-
ningsbilleder til de opererende kirurger for en vurdering?
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Meget fa patienter blev oplyst om, at der var forskellige positioner, at der ikke
var én entydig sandhed om tumorernes adfeerd og ikke kun én sandhed om,
hvad der var bedst for patienten. Sddanne forhold ville maske ikke betyde si
meget, hvis der var tale om smé indgreb, men som kapitlerne 3, 4, 5, 7 og dette
kapitel viser, er her tale om omfattende interkraniale indgreb med risici for
komplikationer i forbindelse med operationen og med langsigtede funktions-
forringende folgevirkninger.

Det er vaerd at undersege yderligere, hvilken betydning konkurrence mellem
forskellige fagspecialer har for karakteren af den information, der gives om al-
ternative muligheder og deres fordele og ulemper, og hvad konkutrence om pa-
tientgrundlag betyder for inddragelsen af patienten i en aktiv medvirken i be-
slutningsprocessen om, hvad der skal ske.
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Kapitel 10
Patienten og den laegelige etik

Forholdet mellem patient og lacge

Den lzegelige samtale finder ikke sted i et vakuum, men inden for en vis orga-
nisatorisk ramme og inden for et system (her et sygehussystem) med en vis
kultur og inden for en vis kontekst. Patienten har en lidelse, som han/hun enten
spger leege for eller er blevet henvist til legen om. Den pdgeldende laege har
nogle kompetencer i forhold til behandling af den pigeldende lidelse. Patien-
ten bliver den hjeelpsegende og leegen hjelpgiveren. (Scocozza, 1994, p. 134).
Man kan hermed tale om, at der udover selve samtalen ogsé er et relationsfor-
hold med et bestemt indhold og udgjort af et asymmetrisk magtforhold mellem
de to personer.

P4 dette kirurgiske omrdde har det asymmetriske magtforhold méske varet
seerligt markant, fordi lidelsen er sjelden og meget fa af de patienter, der er
blevet henvist fra audiologiske afdelinger til kirurgen, har haft forudgiende
forudsatninger for at have kendskab til lidelsen og behandlingerne pa omradet,
deres ulemper og fordele og de lengeresigtede falgevirkninger. Som det frem-
gér af kapitlerne 6 og 7, oplyser den overvejende del af patienterne, at de ikke
fik oplysninger om alternative muligheder til indgreb, at de enten ikke fik no-
gen information om mulige folgevirkninger og komplikationer eller meget fa,
at de var chokerede over at erfare de i underspgelsen navnte folgevirkninger
postoperativt. P4 baggrund af udsagn fra nogle om, hvor meget deres hidtidige
liv blev ®ndret efter operationen og legernes samtidige udsagn om, at opera-
tionen forleb teknisk perfekt, fandt jeg det vasentligt at se pd de verdener, som
henholdsvis patienten og leegen indgar i i medet med hinanden.

Relationen mellem patient og leege kan udfra en hermeneutisk indfaldvinkel
opfattes som et forhold mellem forskellige paradigmer, forskellige verdner af
(for)tolkninger og anskuelser.

Patienten er i mgdet med laegen hele sin person, sin historie, sin nutid og frem-
tid, sine vardier, sin kontinuitet.

For lzgen er leegegeringen hans lenarbejde, hans interesse, hans ambition,
hans karriere. Arbejdet er kun en del af ham, hans integritet og selvopfattelse.
Hans profession er ét aspekt af at vaere til som person.

Derfor udgeres medet mellem patient og laege af forskellige forhold, ligesom

udgangspunktet for medet er forskellige situationer. De to meder erfaringen
af lidelse i en kontekst af to forskellige verdner. Selvom lidelsen er opfattet
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som en “fzlles virkelighed” mellem de to, repraesenterer lidelsen to adskilte og
forskellige “verdner.”

Laegens opmearksomhed er seerligt rettet imod den bestemte méde at opfatte li-
delse pd, som er hans arbejde. Det skaber en bestemt horisont af mening og
méder at strukturere virkeligheden pé. Det betyder forst og fremmest at anskue
lidelse som sygdom, som noget, der kan opfattes udfra kvantificerbare, biologi-
ske (mélelige) data. Lidelsen bliver til en bestemt kategori, som nok har til hu-
se i, men pd en eller anden made er adskilt fra det menneske, som har lidelsen.

Patienten derimod meder lidelsen i sin umiddelbarhed i konteksten af sin leve-
de dagligdag, som star i modsatning til et begrenset og afgraenset “videnska-
beligt” liv,

Lasgen og patienten opfatter lidelse ud fra forskellige mal og deler ikke det
samme tydnings- og betydningsunivers.

Faglig kompetence er i denne forstand en nedvendig, men ikke tilstreekkelig
betingelse. Den mé formes ved hvert eneste skridt af den helende handling -
ud fra hvad der er godt for det enkelte menneske, som er syg. Den mé tage ud-
gangspunkt i den enkeltes kropslige velvaere, men ogsd 1 hans/hendes opfattel-
se af sundhed, vardisystem og bestemte opfattelse af, hvilken form for livskva-
litet der har betydning for ham/hende i hans/hendes liv.

Person og integritet

Det ligger uden for denne rapports ramme at gd ind i en sterre udredning af de
mange filosofiske indfaldsvinkler til selv og persona. Jeg vil blot kort anskue
begreberne ud fra en psykodynamisk indfaldsvinkel.

Sommetider kan et menneske blive noget, som er “der” pa bordet, men dette
“der” pa bordet er noget meget mere komplekst. Det er en krop, som tilherer
og erfares af en “nogen®, en “person.”

Hvad bestdr denne person af?

Maslow (1970) opfatter personen som et menneske med forskellige behov for
fode, for kerlighed, varme, tryghed, for selvudfoldelse og selvrealisering, som
havende umistelige vardier, som har med det unikke menneske at gore.

Ingen videnskab om livet og slet ikke en videnskab, som handler om den men-
neskelige krop, kan karakteriseres som velfunderet eller erkendelsemeessig hel,
medmindre den systematisk gér ud fra, at den menneskelige krop helt basalt
er en levende organisme, som indeholder og udtrykker en menneskelig person.

En krop er en integritet, en helhed. Med dette menes, at delene indgér i en har-

monisk og samvirkende helhed, hvor der hele tiden skabes en balance mellem
den ene og den anden del og de forskellige opgaver, der skal varetages. En per-

156



sons integritet er udtrykt ved et balanceret forhold mellem kropslig, psykosoci-
al og intellektuelle elementer i en persons liv. Denne funktionelle integritet kan
slds 1 stykker.

Sygdom, kropslig funktionsnedsattelse, tab af kropslige organer, vigtige sanser
kan pévirke folelsen af integritet. Det kan pavirke folelsen af enhed, helhed og
kan skabe en halvhedsfelelse og en ®ndring af menneskets hidtidige selv-iden-
titet. Det billede, som personen havde af sig selv som person og som kropslig
integritet er blevet angrebet eller truet. Alle mennesker lever med en unik ba-
lance, som de har opbygget igennem deres liv, gennem héb og forventninger
og de begranser, som er blevet sat af fysiologiske, psykologiske og fysiske be-
gransninger. Alvorligere sygdom fremtvinger en konfrontation med handicap,
smerter. Et nyt selvbillede, dannelse af nye balancer og en ny definition af]
hvad sundhed er, m4 genskabes for, at man igen kan blive “hel.”

En sddan proces er kraeevende, og den lykkes ikke for alle at gennemfare. For-
stdelsen for mennesket, for dets personlige helhed og skrobelighed i identiteten
mangler i den snevert medicinske opfattelse af den menneskelige krop og per-
sonlige integritet som et fanomen *“der” pé briksen eller operationsbordet.
Menneskets ukraenkelighed som krop og som personlig integritet forsvinder,
ndr man som laege opfatter et menneske som en sygdom eller et allokeret for-
segsobjekt.

Hvordan lzger betragter deres medmennesker, nér disse er blevet “patienter”,
er blandt andet influeret af de opfattelsesmodeller, som deres viden og erfarin-
ger centrerer sig om. Saedvanligvis er flere laeger uvidende om den magt, som
sddanne opfattemodeller udever pd dem. Det skyldes, at de dominerende er-
kendelsesmodeller, som bruges og som danner baggrund for betragtningsma-
derne p& mennesket, ikke er nogen, hvis muligheder og begransninger bliver
gjort den enkelte laege bevidst, eller som han selv ger sig bevidst om. I den bio-
medicinske model fokuseres pd soma og ikke pa hethed og integritet, pé ad-
skilthed og partikularitet og ikke pé forening og totalitet, pa sygdom og ikke
pa sundhed.

Pellegrino (1990) argumenterer for, at patientens integritet skal respekteres.
Det bliver den ikke alene gennem politiske lovregler om patienters rettigheder
og legens pligter, selv om sddanne regler er vigtige. Der mi ogsa kultur- og
holdningsazndringer til inden for leegeprofessionen, hvis denne skal leve op til
dets ypperste mél, nemlig den helende og medmenneskelige gerning. Der mé
oparbejdes starre menneskelig integritet og virtuositet (se senere 1 kapitlet).

Det, der er godt for patienten

Det er vasentligt at se pd, hvad der er det gode for mennesket, det gode for
mennesket som patient. At handle ud fra, hvad der er godt for patienten, er det
aldste og mest universelt anerkendte princip i medicinsk etik. (Pellegrino &
Thomasmo, 1988).
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Vi kan ikke vide, hvad der er godt for patienten, uden at vi ved, hvad der er
hendes/hans ensker.

I laegens tilbud om at hjzlpe findes loftet om at bruge sin viden og dygtighed
til det, der er godt for patienten. Dette kan opfattes forskelligt af patient og lae-
ge. Medmindre patienten er inkompetent, er leegen forpligtet til at handle ud
fra det, som opfattes som godt af patienten og til at stette patientens mal. S&
laenge laegen accepterer at have sagen og har forbindelse med patienten, er han
forpligtet til at fremme fire komponenter af, hvad der er godt for patienten.

Disse fire komponenter er ifolge Pellegrino og Thomasmo:

1) Det yderste gode - det som udger patientens hejeste ensker for sit liv, det
som har den hgjeste mening for hende.

2) Biomedicinsk gode - hvad der kan blive opndet ved biomedicinsk behand-
ling i forhold til et bestemt sygdomsstadium.

3) Patientens opfattelse af, hvad der er godt for hende pd det bestemte tids-
punkt og under de omstandigheder, der er omkring den kliniske beslutning,
og hvordan hun foretraekker at fremme sin egen livsplan,

4) Det der er godt for patienten som en menneskelig person, der er i stand til
at foretage fornuftige valg.

Hyvis patienten er konfus eller har konfliktende opfattelser af, hvad der er godt
for hende, vil fuld overensstemmelse méske ikke vare mulig. Ikke desto min-
dre er laegen bundet til i videst muligt omfang at fremme hvert af disse fire for-
mer for, hvad der er godt.

Der er hos nogle leger en tendens til at ligestille et biomedicinsk gode med,
hvad der er godt for patienten. Hvad der i biomedicinsk forstand er godt, er
ikke automatisk godt for patienten i en af de ovennavante forstande.

Hvad der er biomedicinsk godt, er ikke udtemmende for det gode, som lagen
er forpligtet til at udeve. Det er en vaesentlig, men ikke tilstraekkelig kompo-
nent i god leegegerning.

En etisk fejl kan begds ved at samstille, hvad der er biomedicinsk godt med,
hvad der er godt for patienten.

Hvis ikke en patients menneskelighed skal kreenkes ved en lagelig beslutning,
sd mé patienten have lov til (som kompetent) at foretage sine egne valg.

Leaegen md ikke tilsidesatte sddanne valg, selvom leegen mdtte synes, at det gar
imod, hvad han synes er godt for patienten.
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At manipulere en patients samtykke frem, at misinformere hende, selvom lee-
gen opfatter, at det er godt, er at kreenke hende som menneske.

Dydsetikken

Forskellige sociale strukturer i legeuddannelsen og inden for sygehussystemet
er blevet omtalt som strukturelle forhold, der pavirker den leegevidenskabelige
etik i forhold til patienter. (Scocozza, 1994, p. 223ff). P4 det individuelle plan
navnes blandt andet et stzerkt konkurrencepraget karriereforleb, socialisering
til at besidde professionens normer og ideologi, sygehusenes stillingsstruktu-
rer, konkurrence pi videnskabelig produktion og i denne forbindelse veegtning
af kvantiteten af leegefaglige artikler fremfor veegtning af kvaliteten i disse mv.

De strukturelle forhold er helt centrale, men kan ikke st alene i analysen af
etikken og det individuelle medmenneskelige ansvar i lege-patientforholdet.
Hvis man udelukkende fokuserer pa de strukturelle forhold, kan man veare til-
bajelig til at udelukke den personlige og moralske forpligtelse til at leve op til,
at legegerningen er en medmenneskelig gerning, som kreever nogle helt be-
stemte menneskelige kvaliteter af det menneske, som udever gerningen.

I medet mellem en patient og lagen er der saledes en moralsk forpligtelse hvi-
lende p leegen om at oplyse s& sandt som muligt om lidelsen, behandlingsmu-
ligheder, alternativer og skabe den grobund, som patienten kan treeffe sit eget
valg pa.

Etikken m4 tage hejde for, at lege-patientforholdet er et helende forhold mel-
lem to mennesker uanset, hvor megen fremmedgerende teknologi der kommer
imellem.

Nogle lager vil maske prave at fraskrive sig et reelt medmenneskeligt ansvar
ved at postulere, at de blot er teknikere og pd den made ikke medmenneskeligt
forpligtet over den enkelte og hendes liv og velfeerd.

Det er snarere modsat. Jo mere afstand, der er imellem en lege/forsker og en
patient, fordi en operation eller et forseg foregdr pa en fremmedgjort made, jo
mere er der grund til at opeve i sig en menneskelig omsorgsfalelse og sensitivi-
tet i forhold til den etiske fordring, der foreligger over for det menneske, som
har givet sit liv i ens hender.

Bauman (1989) haevder, at de nazistiske ugeringer ikke kun handlede om for-
bryderiske ugerninger, men ogs4 om en bestemt fremmedgerende rationalitet,
ifolge hvilken man ikke var moralsk forpligtet over for andre, som var pé af-
stand, og hvis menneskehed man kunne gore sig blind for. Ansvaret, skriver
han, opstdr af neerheden til den anden. Det vil sige, at man geor sig neer med den
anden i folelse og indlevelse. Naerhed indebeerer ansvar, og ansvar er neerhed.
Oplesningen af ansvaret og den deraf falgende neutralisering af den moralske
drivkraft forer til, at necrheden erstattes af en fysisk og social adskillelse. Alter-
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nativet til naerhed er afstand. Den teknologi, som kirurgen placerer mellem sig
og et andet menneske, er med til at producere en fremmedgarelse fra det men-
neskelige, som er ansvarsforflygtigende, og som betyder en objektgorelse af
et medmenneske.

Allerede pa Platons og Aristoteles’ tid udviklede man etik i forhold til leegeger-
ningen, fordi man pa dette tidspunkt var opmeerksom pd, at denne gerning hav-
de en helt szerlig mellemmenneskelig betydning. Areté - etisk godhed - dygtig-
hed, evnen til at fungere, var for Platons tid opdelt i flere enkelte dyder som
visdom, retfeerdighed, besindighed, tapperhed, fromhed mv. (Slgk, 1964). Den-
ne opdeling optog Platon. Dyderne afhang imidlertid af kundskab. Ondskab
var derfor forst og fremmest begrundet i manglende kundskab.

For Aristoteles var dyd ensbetydende med at vaere disponeret for at handle pd
en rigtig made. Dyd udtrykte et enske om at praktisere det gode, som udsprang
af viden om det gode. Saledes blev dyd hos Aristoteles, udover en folelse, ogsé
en intellektuel og moralsk karaktertilstand.

“Virtue then, is of two kinds, intellectual and moral.” (Aristotle
Ethics, 1985, Book 11, 1, 1103al4).

Dyd var et treek ved et menneskes karakter, &thos:

“If this rule holds good for all cases, then human excellence
will be the disposition that makes one a good man and causes
him to perform his function well.” (Ibid. do., Book II, vi,
1106a20-25).

Aristoteles forsegte at skabe en balance mellem moralsk dyd og fornuft, felel-
se, karaktertreek og en god adfzerd.

Han udvidede dyderne til at veere: retferdighed, mod, tdlmodighed, storsindet-
hed, gavmildhed, forsonlighed, fronesis (klogskab i den méde man udgver sin
praksis pd, der er tale om mere end en teknisk dygtighed) og visdom.*®

Tilbage pa Aristoteles’ tid blev moralske dyder vurderet som en helt nedvendig
del af medicinens etik.

Pellegrino og Thomasmo hevder (1988), at laegen ikke kan udgve hver af disse
dyder altid, men det centrale er, at han er virtuos, praktiserer disse dyder og er
disponeret for at udfere dem, Laegen ensker at seette det, der er godt for patien-
ten over sit eget.

% ge ogsd Flyvbjerg, 1991, om fornesisbegrebet.
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Den aristoteliske dydsetik blev udvidet og forfinet af middelalderens Thomas
Aquianas (1225-1274), som inddrog det teologiske aspekt. En stor del af hans
vaerk Summa Theologia var viet til dydsetikken, som var en central del af hans
moralfilosofi. Aquinas medinddrog Platons og Aristoteles’ dyder, men vagtede
iseer dyderne praktisk visdom (visdom opndet igennem erfaring - min bemaerk-
ning) eller prudence, som den ogsd kaldes - en saerlig klogskab erhvervet gen-
nem menneskelig praksis og erfaringsdannelse. Denne klogskab forbandt mo-
ral og intellektuelle dyder. Dyden disponerede et menneske for at forbinde go-
de hensigter med en korrekt taenkning og handlen.

I arhundreder var kilden til god legegerning laegens karakter, og dydsetik var
pé samme tid det moralbegrebslige fundament for fagets etik. I en periode blev
dydsetikken aflgst af en princip- og regelbaseret etik, men senere vandt dyds-
etikken frem pany.

Dyder

“Doing the right and good thing in medicine requires a more
regular, intensive, and selective practice of the virtues than do
many other callings.*

“Medicine calls forth benevolence, beneficence, truth-telling,
honesty, fidelity, and justice more than physical courage, for
example.” (Pellegrino og Thomasmo, 1988).

Lagegerningen er en moralsk virksomhed. Dybt forankret i medicinens udvik-
ling er ensket om at gavne patienten og gere det godt for denne.”

For leegegerningen gelder nogle fundamentale regler, principper for moralsk
teenkning og adfzerd. Regler og principbeslutninger, som afstikker patientens
rettigheder og leegens forpligtelser, udger en nadvendig, men ikke tilstreekkelig
forpligtelse i lzgens daglige praksis og handlen over for patienten.*® Udover
disse mé der ogsd stilles fordringer til bestemte karaktertrek hos laegen, som
svarer til de formal og mal, der gelder for legegerningen.

Uanset om man har en daglig kontakt med patienter eller ikke har direkte pati-
entkontakt, s& mé ens holdning og handling vare styret af, hvad der er godt for
patienten og af at gere det gode over for denne. Det kraever nogle gode karak-
tertraek hos den enkelte laege, dyder. Pellegrino og Thomasmo (1993) beskriver
den historiske udvikling i dydsetikken, og Beauchamp og Childress (1994) be-
skriver dydsetikken sammen med andre etiske teorier, som op igennem histori-

17 pa engelsk bruges henholdsvis udtrykket benevolence: at gnske det godt for patienten; og
beneficence: at gare det godt for patienten. Is@r Pellegrino og Thomasmo og Beauchamp og
Childress har beskafliget sig indgdende med disse helt grundleggende begreber for legeger-
ningen.

% e Sundhedsstyrelsens cirkulerer om information og samtykke, mv.
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en har haft indflydelse pa leegegerningen. Det bliver for omfattende i denne
rapport at forholde sig til den historiske udvikling herindenfor. Jeg vil derfor
atholde mig herfra.

Begrundelsen for Peliegrino og Thomasmo for at udvikle og forny dydsetikken
inden for den generelle medicinetik og inden for bioetikken er, at de synes, at
den bedre opfanger bredden i den moralske virksomhed, leegegemingen er, end
den overvejende principbaserede etik.

De naevner som helt naturlige dyder at besidde 1 ens karaktertrak som lege:
troskab over for at leve op til sine medmenneskers tillid til sig (fidelity to
trust), medfalelse (compassion), klogskab i1 den mdde man udaver sin praksis
pé (phronesis), redelighed over for andre (justice), mod til at vie sig selv til at
gore gode gerninger for andre (fortitude), at fore teknologien mod gode menne-
skelige mal (temperance), moralsk og personlig integritet (integrity), lade sig
selv og sine personlige egeninteresser traede i baggrunden for at hjeelpe andre
(self-effacement).

Beauchamp og Childress naevner, at det, der taeller mest i et moralsk liv ikke
alene er en konsekvent overholdelse af principper og regler, men at have en
god menneskelig karakter, som andre kan forlade sig pa (a reliable character),
en god moralsk adfzerd (moral good sense) og en folelsesmassig ansvarlighed
(emotionel responsiveness) (p. 462).

De fire kardinaldyder, som Beauchamp og Childress udvalger som centrale ka-
rakterdyder at besidde for leegen og sundhedspersonalet, er: Medfelelse (com-
passion), demmekraft (discernment), at vere til at stole pa (trustworthiness) og
personlig integritet (integrity).

Malet for lazgegerningen er ikke blot en teknisk god udferelse, men brugen af
udferelsen til at opnd, hvad der er godt for den enkelte patient, bade det lege-
ligt gode, men ogsa det, som den enkelte patient synes er godt, i forhold til sig
som menneske, til sin livsplan og sine vardier.

Den virtuose lege

“A person can cultivate the technical skills of medicine for rea-
sons other than the good for the patient - her own pride, profit,
prestige, power. Such a physician can make technically right
decisions and perform skillfully, but she could not be consid-
ered virtuous. She couild not be depended upon to act against
her own self-interest for the good of her patient.” (Pellegrino og
Thomasmo, 1988).

Dette citat rammer kernen i, at teknisk veludfert hdndvark ikke er ensbetyden-
de med det brede begreb moralsk virtuositet. En lacgelig behandling kan ud fra
en snavert lagelig synsvinkel veaere udfert perfekt, men behgver ikke af den
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grund at veere god for det enkelte menneske. Den virtuose leege vil placere det,
der er godt for patienten over, hvad der er godt for ham/hende selv.

Lzger bliver i dag konfronteret med et stigende antal nye handlinger, som
modstiller altruisme og selvinteresser. Flere af disse handlinger er ikke ulovli-
ge eller amoralske i en snazver lov og regel forstand, men de stemmer ikke
overens med et hejt niveau af moralsk sensitivitet, som en dydsbaseret etik
kraver.

Sadanne handlinger beskriver Pellegrino og Thomasmo (1988) som at:
1) skabe sig profit pa andres sygdom,

2) indsnaevre begrebet service over for patienten for at gere det behageligt for
sig selv,

3) indtage en e¢jendomsret i forhold til medicinsk viden og
4) placere loyalitet over for sin profession over loyalitet over for patienterne.

Der kraeves mod for at acceptere den splittelse, der eksisterer i leegeprofessio-
nen mellem dem, som faler en altruistisk fordring i udevelsen af legegernin-
gen og de leeger, som ikke gor det. Det er et sundhedstegn at begynde at tale
om en dydsbaseret etik.

Pellegrino og Thomasmo omtaler to leeger, som er fremkommet med etiske
holdninger og selv har prevet at praktisere en etisk virtuositet i deres virke.
Den ene er William Osler, mediciner og patolog, og den anden er Harvey Cus-
hing, som var neurokirurg og én af de fremmeste i begyndelsen af dette ér-
hundrede til at nedbringe dedeligheden i forbindelse med acusticusneurinom-
operationerne.

Begge forsegte de inden for hvert sit medicinske felt gennem deres eksempler
og skrifter at opfordre til en hej moral, il en opofrelse for det gode i legeger-
ningen og til at sette patientens vel over egne umiddelbare interesser. I sin tale
til unge leegers indvielse til legegerningen (1928) opfordrede Cushing til, at
leegerne satte egeninteresser i baggrunden og nerede hengivenhed over for,
hvad der er patientens bedste (p. 3).

Hans kollega, lzegen Richard J. Wiet, fremkom med samme opfordring mange
ar senere. Wiet, der er en anerkendt leege inden for omradet acusticusneuri-
nomkirurgi og har undersegt komplikationerne inden for acusticusneurinomki-
rurgien, opfordrede i 1994 til en mere etisk holdning blandt kirurgerne inden
for dette kirurgiske speciale.

Han omtalte, at den amerikanske leegeforening métte gere det klart, at der er
bestemte adferdsregler, som definerer den haederlige leeges adfeerd. Han pape-
gede, at lesgerne er i en moralsk krise, som pavirker hele den vestlige civilisa-
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tion, og som i dag betyder, at borgerne har stadigt mindre tillid til videnskab
og teknologi. Den stigende mangel pd tillid er fordrsaget af den overvaldende
veegt, der bliver lagt pd egoet. Wiet mener, at leegerne er ved at glemme forma-
let med deres profession, som er at afhjelpe sygdom og lindre de handicappe-
des byrder. Hengivenhed over for at handle ud fra den enkeltes bedste interesse
mé std overst.

Leegeprofessionens tab af moralske principper kan fores tilbage til legernes
egen karakter og baggrund, haevder han. Wiet gnsker ligesom Osler, Cushing,
Pellegrino, Thomasmo, Beauchamp og Childress, Katz og mange, mange flere,
at gore leegeprofessionen opmeerksom pé, at der i denne profession ligger en
gammel arv af medmenneskelig og moralsk forpligtelse til at gore det gode for
mennesket og til at sette det over sine umiddelbare egeninteresser.

Leegeprofessionen har en historie med etiske koder helt tilbage fra Hippocrates
tid (ca. 400 ar f.k.) Wiet nevner selv Osler og Cushing som mennesker, der var
eksempler pd den gode menneskelige og moralske karakter.

Tekniske fejl, heevder han, kan tilgives, normative svigt kan man ikke bare sid-
de overherig. Gentagne normative skader og svigt er uetiske adfaerdsmenstre.
Disse moralske fejl, som kan vere resultat af en brist i karakteren, kan ikke sé-
dan lige negligeres og ma kraeve social kontrol. Wiet udtrykker iseer bekymring
for de etiske problemer, der er inden for det neuro- og otokirurgiske felt. Wiet
har erfaret, at der er behov for patienters autonomi, sarligt i forhold til patien-
ternes informerede samtykke pa dette omréde.

Forst ber patienterne have en ordentlig information om alternative behand-
lingsformer. Forskningsetik kraever patientens autonomi og informerede sam-
tykke. Det informerede samtykke er en mekanisme til at beskytte den enkeltes
autonome valg. For at patienterne kan udeve den nedvendige og enskede auto-
nomi, mi i alt 3 betingelser veere opfyldt, udtaler Wiet:

1. Adgang til information, som skal til for, at patienten kan traeffe sit valg.

2. Fornuftig information, som passer til det enkelte menneskes veerdier og inte-
resser.

3. Frihed for patienten til at traeffe sin egen beslutning efter grundige overve-
jelser.

Disse regler ber enhver leege pa dette kirurgiske omrade vare lovligt forpligtet
af uanset, hvad hans egen personlige interesse métte besta i.

En kode af etiske regler er vedtaget for at satte et vist niveau for leegeprofessi-
onens udevere. Den hjzlper med til at vurdere den enkeltes adfeerd og til at
sactte etiske standarder, som adskiller leegeprofessionen fra mange andre pro-
fessioner.
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Wiet nzevner Den amerikanske Lageforenings standarder for adfard, som den
enkelte leege ber leve op til:

De 3 vigtigste principper er:
1) Respekt for patientens autonomi.
2) Medfelelse og godgerenhed.

3) Anerkendelse af den enkeltes vardighed og respekt for retfaerdighed og r-
lighed.

Richard J. Wiet skriver, at herudover ber de etiske principper, som hidrerer fra
historisk etiske regler omsaette sig 1 lagens adfzerd i dag.

Disse regler omfatter at:
1) fortelle sandheden (tell the truth),
2) ikke forvolde skade pa mennesker (doing no harm),

3) tillade patienten at tage personligt ansvar for hans/hendes helbred (allowing
the patient to assume personal responsibility for his/her health),

4) opnd et informeret samtykke forud for medicinske behandling eller et kirur-
gisk indgreb, (obtaining an informed consent before medical or surgical pro-
cedures) og

5) bevare fortrolighed {maintaining confidentiality).

“Adhering to these principles should help us to act honorably
and professionally toward our patients.”

Kan lsegelige dyder lares?

I USA har man fra 1975 fremkommet med forskellige bud pa, hvordan etik-
kundskaber kunne indga i leegeuddannelsen. Veatch ppegede 1978, at der in-
den for de forudgéende 10 &r var fremvokset en erkendelse af, at leeger burde
vare mere humanistisk skolet.

P4 det tidspunkt var de humanistiske verdier, som etikere og borgere fandt det
nedvendigt, at leegestuderende blev undervist i, vage. Veatch tillagde undervi-
sernes egen moralske integritet og humanistiske kapacitet betydning 1 forhold
til at danne forbilleder pa den gode laege for de studerende.

De veardier, som den studerende erfarer og den made, han selv opbygger co-
pingstrategier pa, former hans adferd som fardiguddannet leege. Bidrag til at
udvikle modne og menneskelige sundhedspersoner er én af de legelige fakulte-
ters forpligtelser over for de leegestuderende og disses fremtidige patienter.
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Ser man pd studieplanen for leegeuddannelsen i Danmark, erfarer man, at hu-
manistiske fag udger en chokerende lille andel af fagtimerne p4 uddanneisen.
Patientkontakt og etiske fag udger kun 5% af undervisningsudbuddet pé lege-
uddannelsen. (1994).

I forhold til dette ma man foresla, at der foretages gennemgribende politiske
@ndringer i fagprioritering og undervisningsindhold.

Den udbredte kritik af laegeundervisningen bygger pd erfaring. For ofte, pata-
ler Pellegrino og Thomasmo (1993), bliver altruistiske elever underkastet et sy-
stematisk pres, som undergraver altruisme og belenner egoisme og konkurren-
cedyder. Under tvangen til at tilpasse sig professionens normer og gere karrie-
re, er det svaert for selv den virtuose studerende at stille meget op.

Fakultetets magt til at forme en god adfeerd og opfersel eller en menneskeligt
darlig er enorm. De er ansvarlige for de moralske og humanistiske vardier, de
formidler og underviser deres studerende i. Udfordringen pd uddannelserne lig-
ger i at undervise kommende leger i at stracbe efter at have en adfaerd af mo-
ralsk kvalitet og at aflere sig den overlegne og arrogante holdning i en tid,
hvor ingen laengere er guder, hvor mennesker uanset profession i medet med
hinanden er mennesker.

“Academic freedom does not justify behavior that violates the
canons of ethical science and medicine. One of the saddest as-
pects of professional ethics today is the frequency with which
senior and respected teachers have perpetrated and justified
such acts as conflict-of-interest, fudging and selective reporting
of data, insensitivity to patients’need, inadequate consent for
procedures - experimental or therapeutic - or toleration of
incompetent colleagues. The long-term effects of such bad
examples on the present and future generation of scientists and
clinicians are incalculable.” (p. 177).

Der mé en oget sensivitet over for medmennesket til, en leggen mere vagt pa
at besidde og vise moralske dyder, en evne til selvreflektion, ydmyghed og en
personlig integreret og moden holdning til sig selv, sine medmennesker og til-
vearelsen. Det er helt nedvendigt i forhold til leegens primere opgave at hele
og gore det, der er godt for mennesket. Om den moral, som trenger til at blive
hajnet, skriver Pellegrino og Thomasmo:

“We are not recommending a dogmatic, doctrinaire, or restric-
tive approach to medical education. Rather, what is needed is
sensitivity and responsiveness to obvious morally aberrant
behavior - something that unfortunately occurs in every en-
vironment, Too often patient dishonesty, scientific fraud, and
incompetence are neglected or even covered over due to a mis-
taken notion of loyalty or because of pious promises of re-
form.” (p. 180).
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Den senere tids debat har vist, at det er patientforeninger og en offentlighed
uden for, som mé vise, at der er problemer, hvad angér effekt og resultater af
sygdomsbehandlinger. Det kommer sjzldent fra legeprofessionen selv. Der er
ikke den fornedne dbenhed, som der ber vaere pé det sted.

En profession, der skal hele mennesker, kan ikke kun nejes med at vere tek-
nisk god. En sddan holdning medvirker til en instrumentalisering, som frem-
medger den enkelte leege og dele af legeprofessionen fra at vaere dben over for,
efterreflektere over den erfaring, som patienter tilbyder.

I og med, at man fremmedger sig fra omsorgsrelationen, fremmedgar man sig
fra medmenneskeligheden, og man kan komme ud i en vane af fremmedgerelse
i forhold til et andet menneske, man kan komme til at regne den anden for en
ting. Derfor er det pdkravet, at man netop 1 denne profession opgver en sjelens
omsorg, gver og treener sig 1 en sddan - s& man ikke fremmedgjort, benzegtende
og udeltagende kan se pa, at man maske bringer et andet menneske smerte.
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Konklusion og afsluttende betragtninger

Denne rapport har baseret sig pa en spergeskemaundersegelse samt telefonin-
terviews af livskvaliteten hos 70 mennesker opereret for et acusticusneurinom
1 perioden 1976-1994, Ef flertal af dem, som har medvirket, 57%, er blevet
opereret i perioden fra 1989-1994.

Undersggelsen bestir endvidere af litteraturstudier i forbindelse med at under-
sege udviklingen inden for dette lagefaglige omréde.

De 3 hovedtemaer i1 rapportens empiriske del har vaeret at fi oplysninger fra de
interviewede om disses 1) pra-og postoperative symptomer pd det fysiske,
emotionelle og kognitive omrade, 2) den pra- og postoperative livskvalitet
vurderet ved 7 valgte dimensioner: Helbredstilstand, arbejde, socialt netverk,
handle- og oplevelsesliv, selvtillid og kerlighed/partnerskab.

Det 3. tema har handlet om den laegelige informationspraksis og patienternes
rdd til et menneske, som har faet diagnosticeret et acusticusneurinom og til de
informerende og opererende laeger (pa dette legefaglige omréade falder perso-
nerne sammen).

Resultaterne i undersegelsens empiriske del fik mig til at sege de teorier, der
bedst forklarede den legelige informationspraksis, som blev synliggjort ved
spargeskemabesvarelserne samt gav svar pd denne praksis” herkomst. Begrebet
medicinsk paternalisme (se nedenfor) bidrog til at give en forklaring pd denne
praksis. Forstdelsen for de modsatningsfyldtheder og modsatrettetheder i in-
formationer, som jeg erfarede pd baggrund af spargeskemabesvarelserne og de
uddybende interviews, vakte min nysgerrighed med hensyn til at finde vd af,
hvordan udviklingen havde varet inden for dette laegelige felt. Jeg begyndte
herefter litteraturstudier af leegevidenskabelige artikler (se herom senere).

Den empiriske del af undersegelsen viser, at der ved de interkraniale kirurgiske
indgreb hos ca. halvdelen af opererede sker en forvarring af pracoperative
symptomer. Det gelder horetabet pd det ene ore, ansigtslammelse, som nasten
ingen havde pracoperativt (4% havde det inden operation, 70% af de opererede
angav at have det efter operationen). Det gjaldt andre hjernenervepdvirkninger,
sdsom hjernenerverne til gjet og de dermed afledte problemer (torhed 1 gjet, ik-
ke virkende tarekirtel, darlig lukke- og blinkemekanisme i gjet og synsnerve-
forstyrrelser mv.). Ingen angav edelagt tdrekirtel inden operationen, hvorimod
57% havde det efter. 9% angav gjentarhed inden operationen. 63% fik det ef-
ter. Tinnitus (1yd i gret) sds ogsd at vaere blevet et starre problem postoperativt
66% mod 40%, som havde det inden operationen, Flere havde balanceproble-
mer efter operationen end inden, 89% mod 66%. Blandt gvrige symptomer ses
der at veere en relativ stigning i postoperative symptomer i forhold til de prae-
operative. Det geelder for smags- og lugtesansens vedkommende. 7% angav at
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have problemer hermed praoperativt, mens 41% angav at have problemer her-
med postoperativt. Det gaelder for tandproblemer. 3% angav at have det pre-
operativt, mens 24% angav at have det postoperativt. En stor stigning er der
ogsd 1 trethedssymptomer pree- og postoperativt. 49% angav at have disse in-
den operationen mod 81% efter. Muskelspandinger er ogsd noget, som flere
angav at f efter de interkraniale indgreb. I det omréde, hvor operationerne
foregér ligger mange hjernenerver. De bliver i forbindelse med operationen be-
rert i mindre eller sterre omfang ligesom arvaev mv. har betydning for den ef-
terfalgende interkraniale cirkulation. Forringet stemningsleje er et symptom,
som stiger postoperativt. Sdledes angav 17% at have falt depressionsymptomer
praeoperativt mod 50% postoperativt. Kognitive problemer sdsom hukommelse
og koncentrationsevne angav henholdsvis 53% og 67% at have postoperativt.
For ca. halvdelen af de opererede i denne undersegelse har det veeret svart el-
ler umuligt at fale sig som sig selv igen, man folte, at ens personlighed blev
forandret i negativ retning. Man var ikke lengere den samme person, som man
var inden operationen.,

Flere udenlandske undersagelser, som der i hervaerende undersggelse er fore-
taget sammenligninger med, papeger ogsd problemer inden for ovenstaende
omrider (se kapitel 4 og 5).

Underspgelsen viser, at der pé dette kliniske omride er tale om omfattende og
langvarige operationer pa gennemsnitligt 7 timers varighed. Ind imellem sker
komplikationer i forbindelse med operationerne, Blandt denne undersegelses
population har det farst og fremmest varet udsivning af hjernevaske, meningi-
tis, genvackst af tumor. Andre undersggelser viser, at udsivning af hjernevaske
sker i 10-15% af tilfeeldene (det gelder ved operation af smé tumorer sdvel
som ved operation af store). Meningitis forekommer ved 10% af operationerne.
Af andre komplikationer forbundet med disse operationer nevnes hjerneblad-
ning, ataxi (manglende muskelkoordination}, konstant postoperativ hovedpine,
beskadigelser af hjernenerver mv.

Hvad angik livskvaliteten pa de 7 ovennavnte dimensioner viste undersggel-
sen, at 56% af opererede scorede negativt pa fra 4-7 dimensioner. De oplysnin-
ger, der blev givet her, passer meget godt overens med dem, som blev fundet
i en anden undersoggelse, nemliig at af 59 opererede (Jargensen og Pedersen,
1992) var det kun 22%, der ikke postoperativt havde vasentlige helbredsmaes-
sige, sociale og gkonomiske problemer og ulemper (p.886). I denne undersg-
gelse viste det sig, at en lille tredjedel blev fortidspensioneret efter operationen
og at ca. halvdelen af dem, som var i arbejde praoperativt ikke vendte tilbage
postoperativt. I disse tal er ikke medtaget den skjulte fertidspensionering, der
kan ligge hos hjemmegdende husmedre, som pa grund af denne forsergelses-
status ikke bliver tilkendt fertidspension og de, som er giet pa aldersbetinget
pension preoperativt. For dem, der postoperativt ikke er 1 stand til at vende til-
bage til arbejdsmarkedet, betyder det en negativ forandring, men ogsa sam-
fundsekonomisk.
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Da der pé dette kliniske omrdde er tale om store og omfattende interkraniale
indgreb med store konsekvenser for et relativt stort antal mennesker uanset det
tekniske niveaun, som de kirurgiske indgreb foregdr pa, var det vaesentligt for
mig at i oplysninger om, hvordan patienterne opfattede kvaliteten af den la-
gelige informationsgivning, og hvorvidt og i hvilket omfang patienterne pree-
operativt fik mulighed for at traeffe bestemmelse om, hvad der skulle ske. Det
skal ses 1 Iyset af, at der fra 1982 kom regler fra Sundhedsstyrelsen om lagers
forpligtelse til at opnd informeret samtykke forud for en beslutning om operati-
on/behandling, og at denne forpligtelse isaer gjaldt ved sterre kirurgiske ind-
greb.

Undersegelsen viser, at 94% angav kun at vare blevet oplyst om 2 mulige fol-
gevirkninger ved operationerne, nemlig en eventuel ansigtslammelse og mulige
balanceproblemer. De problemer, som er forbundet med ansigtslammelse fik
fa oplysninger om. 71% oplyste, at de ikke var blevet informeret om mulige
gjenproblemer. 71% oplyste, at informationen fra kirurgerne ikke stemte over-
ens med det, de erfarede. 73% oplyste, at der var informationer, som de ikke
fik, og som de gerne ville have haft preeoperativt {blandt andet gjenproblemer,
tinnitus, balanceproblemer, psykiske og kognitive problemer). 97% blev ikke
oplyst om, at der var andre opererede, de kunne kontakte, hvilket er vigtigt pd
et omride, hvor lidelsen er sjelden og man kan fole sig meget alene i situatio-
nen. 69% oplyse, at de gerne ville have veeret informeret herom, kun 6% on-
skede ikke denne oplysning. 98% oplyste, at de ikke havde modtaget nogen
skriftlig information fra legerne om lidelsen, operationerne, mulige komplika-
tioner, falgevirkninger samt om alternative muligheder mv. Hvad angik mundt-
lige tilbud og information om valgmuligheder oplyste et stort flertal, at de ikke
fik sddanne. 96% var ikke af kirurgen blevet orienteret om, at der var alternati-
ve behandlingsmadder, 91% af de opererede havde ikke af kirurgen faet infor-
mation om, at der var mulighed for kontrolskanning. Dette skal ses i lyset af,
at man fra 30erne har foretaget epidemiologiske undersogelser, som péviste,
at en stor del af acusticusneurinomer forbliver symptomlese eller med meget
f4 symptomer hen over et helt liv, at mennesker der af andre rsager end af
acusticusneurinomer. Flere undersggelser fra begyndelsen af 80erne og frem
har vist, at ca. halvdelen af diagnosticerede acusticusneurinomer ikke vokser
efter diagnosen mv. (se kapitel 3). Denne viden viser sig ingen indflydelse at
have haft pd den lazgelige informationsgivning og tilbud om kontrolskanning
for at vurdere tumorens vakstmenster og pd den mdde undgd et unadvendigt
og omfattende interkranialt indgreb.' Undersegelsen viser, at informationer om
mulige komplikationer og folgevirkninger blev fortiet eller bagatelliseret. 25%
oplyste, at de slet ingen (de blev ikke indkaldt til samtale forud for operatio-
nen) eller meget lidt information havde féet forud for selve operationen. 29%
af sporgeskemabesvarerne oplyste, at de forud for operationen havde faet laf-
ter, som ikke holdt, f.eks. at der ikke ville ske ansigtsnervefunktionen noget,
at herelsen ville blive bevaret, at de ville veere i stand til at pAbegyndte deres
hidtidige arbejde 1gen 1 labet af 4 uger efter operationen mm. Andre blev pree-
senteret for skremmebilleder om, hvad der ville ske, hvis de ikke lod sig ope-
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rere inden for et kortere tidsrum, f.eks. komme til at sidde i rullestol eller miste
en i gvrigt god herelse inden for 1 ar. Et generelt fremheevet legeligt skrem-
mebillede over for patienterne var, at tumoren altid, hvis ubehandlet, viite
medfere deden (se kapitel 6 om den legelige information). P4 baggrund af sa-
danne oplysninger fik patienterne ikke noget valg, fordi det blev gjort til et
valg mellem liv og ded.

For 66% har operationens udfald veeret skreemmende, hvad angdr opstiede
komplikationer i forbindelse med operationsforlebet og irreversible folgevirk-
ninger. Selvom kirurgerne er nok sé dygtige, vedbliver der at vare risiko for
komplikationer og betydelige falgevirkninger ved denne behandlingsmetode
(se kapitel 3 komplikationer og folgevirkninger).’

Stersteparten af patienter og deres parerende vil gerne have et ordentligt infor-
meret grundlag at veelge pa, hvad der skal ske. De vil geme vide, hvad de i gi-
vet fald skal forberede sig pé. At det forholder sig sddan viser denne undersa-
gelse og andre undersegelser, som jeg referer til i kapitel 8 om medicinsk pa-
ternalisme og informeret samtykke. Undersegelsen viser, at det er en chokeren-
de erfaring at blive udsat for en operation, som var mere indgribende og med
flere negative folgevirkninger, end man fik indtryk af ud fra kirurgens informa-
tion. Underspgelsen viser endvidere, at der er sammenhaeng mellem et operati-
onsforlgb, som ikke forleber s godt, manglende forudgdende information, og
udviklingen af chok, som ubearbejdet kan fore til posttraumatiske choklidelser
(Weiszth, 1994). Pa baggrund af undersogelsen ma konkluderes, at der i dag
gores for lidt ud af at se p sammenhangen mellem omfattende operationer
med store folgevirkninger og udvikling af choktraumer, og ud af at forebygge
sddanne postoperative traumer.

Hvad angik medinddragelsen af patienten i beslutningsproces og valg og der-
med respekten for deres ret til selvbestemmelse og personlig integritet, svarede
7%, at de savnede at vaere blevet informeret mere om, hvad der skulle ske og
77% oplyste, at de ikke var blevet inddraget i beslutningsprocessen herom., Ki-
rurgen havde alene taget beslutningen.

Man kan konkludere, at et stort flertal i denne undersegelse ikke fik mulighed
for at tage stilling og vaelge pd fuldsteendigt informeret grundlag. Der blev ikke
opstillet et sddant informeret grundlag, som disse patienter kunne udeve et
kvalificeret valg ud fra. Nogle patienter angav, at de slet ingen samtale havde
haft med kirurgen inden operationen. Andre, at de intet valg fik.

Derfor gér patienternes rad til kirurgerne ud p4, at disse skal give en meget
grundigere og dyberegiende information, som den enkelte kan tage stilling ud
fra, at de skal tage udgangspunkt i den enkeltes situation, at de skal udvikle en
sterre lydherhed, menneskeforstielse, helhedsforstielse for medmennesket og
dets sociale veeren og i sterre omfang inddrage familien i information og be-
slutningsproces.
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Efter at have féet viden om ovennzevnte forhold fra undersogelsens empiriske
del, sogte jeg at forstd den dybere baggrund for denne lzegelige praksis over for
patienterne. Jeg fandt nogle svar herpa i lzgeprofessionens udviklingshistorie
(Katz, 1984) om de tusinder 4rs tradition for tavshed og fortielse, og j eg fandt
svar i paternalismebegrebet, mere eksakt i det paternalismebegreb, som beskri-
ver den serlige form for leegelig paternalisme, medicinsk paternalisme.

Fortielse af information og misinformation er de kardinalkarakteristika, der i
den medicinske sociologi kaldes for medicinsk paternalisme. Den egenhendige
beslutningstagen fra kirurgernes side pa dette kliniske omrade, den mangelful-
de information til flere, den manglende geren det muligt for patienten at tracffe
sit eget valg ud fra hendes/hans livssituation, livsveerdier og livsplaner er ud-
tryk for en sddan medicinsk paternalisme.

Underspgelsen viser, at der pd dette felt er taget beslutninger ud fra kliniske
kriterier, og at flere patienters valgmuligheder p4 baggrund af et ordentli gt in-
formeret grundlag og viden fra kontrolskanninger ikke har varet til stede.

For at fa forstielse for den laegelige bestrabelse pa at opspore disse tumorer
og herefter bortoperere dem, sggte jeg via litteraturstudier at f3 viden om, hvad
det var for mekanismer og motivkrafter, der drev kirurgerne inden for dette
omrade hertil. Jeg fandt ud af, at omradet var kendetegnet af konkurrence mel-
lem forskellige fagspecialer, af kontroverser og af forskellige positioner og ide-
ologier, og at der ikke fandtes og ikke findes entydige sandheder ud fra empiri-
en pé dette kliniske felt.

2 positioner, en radikal og en konservativ har i flere 4r stiet over for hinanden
inden for dette ktiniske omride. Den radikale position har siden 1976 veeret re-
prasenteret i Danmark. Den har bestemt, hvordan undersegelsesfremgangsma-
de har vaeret over for mennesker med ensidig let eller sveerere herenedsattelse,
og at man pracsenterede operation som eneste behandlingsmodalitet. Den har
styret informationsgivningen om mulige komplikationer og falgevirkninger
ved operation. Den talte i lang tid ikke om mulighed for kontrolskanning i ste-
det for operation, og senere hen har den mest beskeeftiget sig med, hvor meget
man kunne risikere herved. Positionens politik har betydet, fra den prasentere-
de sig med en ny kirurgisk metode fra 1976, at antallet af diagnosticerede og
opererede 5-dobledes pé et par ar, fra 8 opererede om dret til 40. Anbefalingen
til audiologiske afdelinger og ereafdelinger p4 hospitaler var, at man skulle
bruge hele “batteriet” pa at opspore og finde disse tumorer, og at disse skulle
bortopereres, s snart de var diagnosticeret. Positionen benyttede sig ikke af
viden fra de epidemiologiske undersogelser om, at mange acusticusneurinomer
forbliver symptomlase eller lidt symptomlgse hen over et liv, og at mange der
med et acusticusneurinom af andre drsager.’ Det er denne position, som diag-
nosticerede blev underlagt i Danmark. I mange tilfzzlde blev de diagnosticerede
ikke orienteret fra ereleger og audiologiske afdelinger p4 sygehuse om (de
smd og lidet symptomgivende tumorer), at kontrolskanning var en mulighed
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for at vurdere om en stor interkranial operation med store konsekvenser var
nedvendig. Der foreld nemlig en aftale om, at resultater af skanninger, som vi-
ste, at der var et acusticusneurinom, skulle sendes til de opererende kirurger,
som meldte tilbage, hvad de syntes og anbefalede. Det var med fa undtagelser
operation.

Den konservative position gér ind for at skanne mere og operere mindre, i er-
kendelse af operationernes omfattende karakter og de ikke harmlese folgevirk-
ninger. Dens position bygger pd empiriske undersggelser af, at flere diagnosti-
cerede acusticusneurinomer enten ikke vokser eller vokser sa lidt, at et menne-
ske vil leve et bedre liv med tumoren uden operation. (Jergensen, B.G. &
Pedersen, C.B.).

P4 dette kirurgiske felt har der veeret mange kontroverser og heftig debat ud
over mellem ovennavnte forskellige positioner, om tumorernes vaekstmenster,
om forskellige kirurgiske indgrebs kvalitet og om mélingsresultaters pélidelig-
hed om tumorernes vakstmgnster (se kapitel 3). Kendetegnende for debatten
mellem forskellige positioner og faggrupper har veeret, at denne har varet pra-
get af disse forskellige interesser. Litteraturstudier viser, at der har og fortsat
foregdr en heftig debat med fortalere for hver sine interesser.*

Den pgede demokratisering i samfundet, sget uddannelsesniveau, storre bru-
ger- og kvalitetsbevidsthed har betydet mindre autoritetstro, en sund skepsis
og en gget opfattelse af, hvad etisk adferd er. Leegeprofessionen er ikke leenge-
re omgivet af den mystik og autoritetstro, som i ldre tider. I dag bliver tilliden
til laegen baseret pd, hvordan han er som menneske, og om han lever op til den
gamle hippokratiske ed om ikke at forvolde skade pé nogen.

Lagerne pa dette omréde er ikke onde, men der er nogle strukturer og meka-
nismer, som prager professionens virke. Scocozza (1994) har n&evnt 3 struktu-
relle tvangsmekanismer, som gver indflydelse pd den leegelige praksis og etik.
Den ene er forskningstvangen. Den enkelte laege er underlagt et individuelt
karrierekrav, som i Danmark, med sygehusenes stillingsstrukturer med slutstil-
linger og et forskningspres, aver indflydelse pa den enkelte lzges orientering.

Den anden mekanisme er allokeringstvangen. Lager pd sygehusene og forsk-
ningslaboratorier er afhangige af, at der allokeres en vis meangde patienter til
enten forskning eller kirurgiske indgreb. Det er styrende for den méde, man in-
troducerer et nyt kirurgisk indgreb pa og pa informationspolitikken i forhold
til patienter. Det fir igen indflydelse pa den etiske praksis.

Den tredje tvangsmekanisme er adferdstvangen. Den handler om de ideologi-
er, som formidles gennem socialiseringen af laeger til leger, Som eksempel
nzvner Scocozza forestillingen om, at indehavere af den szrlige medicinske
viden ogsé er de eneste, der kan treeffe medicinske afgerelser i forhold til indi-
viduelle personers liv. Til dette mé man haevde, at legevidenskaben baserer sig
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pd et hovedsageligt positivistisk videnskabssyn, som ikke altid kan bruges pa
virkelighedens mennesker, samt pa et overvejende biologisk menneskesyn,
som er snevert 1 forhold til at forstd og have indsigt i menneskets socialpsyko-
logiske vaeren. Inger Marie Lunde (1990) kalder dette omverdens- og menne-
skesyn for medicocentrisme. Det betyder, at man er bundet af et helt bestemt
perspektiv- og begrebsunivers, som giver en viden pi et specialiseret felt og
samtidig kan medfere begranset viden pa andre vitale virkelighedsomréder.
Det kan skabe en reduktionistisk opfattelse. Man bliver blind for, at man har
fAet sit perspektiv og sine begreber fra en helt bestemt professionssocialisering
med helt bestemte paradigmer.

Uddannelsesstederne har et stort ansvar for, at leeger, nar de kommer ud, for-
veksler, hvad der er godt klinisk og biomedicinsk, med, hvad der er godt for
mennesket og ikke far arbejdet med personlig udvikling og moden selvrefleksi-
on. Det forssmmes pd de medicinske uddannelsesinstitutioner i dag. Udvikling
af det modne menneske og menneskekundskab fir meget lidt plads pa studiet
i forhold til de hérde fag. Da denne undersegelse blev pabegyndt kunne man
i studieordningen for lzegeuddannelse se, at etiske og psykologiske fag kun
udgjorde 5% af hele undervisningen. Mélet for lasgegerningen er ikke blot en
teknisk god udferelse, men brugen af udferelsen til at opnd, hvad der er godt
for den enkelte patient, bade det laegeligt gode, men ogsé det, som den enkelte
patient synes er godt, i forhold til sig som menneske, sin livsplan og sine
vardier.

I dag er det 1 hgj grad patientforeninger og -sammenslutninger, som gor leege-
professionen og offentligheden opmeerksomhed pa dybe leegeetiske problemer
og dilemmaer, samt pé at kirurgisk og medicinsk behandling ikke for enhver
pris er af det gode, at der skal mere til end en teknisk godt udfert behandling
til, at det er godt for mennesket. Der skal andringer til i strukturelle forhold in-
den for dette professionsfelt, et nuanceret videnskabssyn og et helhedsoriente-
ret menneskesyn og en moden evne til at kunne reflektere over egne motiver
og praksis. Man ma pd uddannelserne og ved socialiseringen af laeger pa syge-
husene leegge meget mere vagt pd menneskelige dyder end det, der har varet
tendens til.

Der findes internt i professionen fortalere for, at etiske principper mé priorite-
res og praktiseres (Wiet, 1994). Det gaelder folgende praksis: at forteelle sand-
heden (tell the truth), ikke at forvolde skade pd mennesker (doing no harm), til-
lade patienten at tage personligt ansvar for hans/hendes helbred (allowing the
patient to assume personal responsibility for his/her health), opnd et informeret
samtykke forud for medicinsk behandling eller kirurgisk indgreb (obtaining an
informed consent before medical or surgical procedures) og bevare fortrolig-
hed (maintaning confidentiality) (se kapitel 10 om patienten og den lagelige
etik).
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Spergsmélene om livskvalitet ma i stigende grad stilles udefra, ma tage ud-
gangspunkt i erfaringerne hos patienterne. Vurderingen af kvaliteten af en lz-
gelig behandling ma tage udgangspunkt i erfaringerne hos patienterne og ikke
blot i leegers vurdering af den tekniske udferelse.

Valget af, hvad der skal ske, er ubetinget patientens eget, hvis hun/han er i
stand til det. Patienten kan bede lagen om hjzlp til, i det omfang patienten on-
sker, at foretage et valg. Afgarelsen er alene hendes/hans, ikke bare fordi det
er hendes/hans ret at tage det, men ogsd fordi afgerelsen har effekt pd hendes/
hans hverdagsliv og livsplan.

Hvad der er godt for en patient ma undersoges i konteksten for det enkelte
menneskes livssituation og i forhold til hendes veardier og valg. Det er denne
made at made sine medmennesker pé, som denne undersegelse viser ikke har
fundet sted over for en del af de mennesker, der har medvirket. De er ikke ble-
vet spurgt om deres livssituation praoperativt og aktuelt, der er ikke blevet ta-
get hgjde for den psykosociale situation heller ikke der, hvor operation ikke var
nedvendig, eller den enkeltes totalsituation viste, at det ville have vaeret langt
det bedste for den enkelte at have faet tilbud om kontrolskanning i stedet for
kun at blive prasenteret for operation som eneste mulighed.

Lagegerningen er en helende, mellemmenneskelig moralsk gerning, der har
det gode for det enkelte menneske som hgjeste mal. Sommetider kan det vere
en sterre medmenneskelig omsorgsgeming at undlade at behandle end at over-
behandle, hvis dette skaber mere sygelighed, smerte og/eller forringet helbred
og livskvalitet, end hvis man havde undladt et sddant indgreb.
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Noter:

1. “Under hensyn til ikke ubetydelige komplikationer ved operation, hvad enten disse
foretages translabyrintzert eller suboccipitalt, er det rimeligt fortsat at observere og
kontrolskanne eldre patienter med acusticusneurinom inden stillingtagen til opera-
tion. Herved undgds medicinske og/eller socioskonomiske komplikationer hos en del
patienter." (Pedersen, C.B., 1993).

I 1995 blev budskabet gentaget af Fiirgaard, B. et al i Ugeskrift for Lager;

“Endvidere er det pavist, at en rackke AN-patienter efter en i gvrigt vellykket operati-
on har en rekke medicinske og sociogskonomiske problemer, som ger sygdommen
AN til en alvorlig lidelse. Endelig ma det anferes, at der ikke er mange patienter, som
ensker en interkranial operation, hvis det ikke er ngdvendigt. (1995, p. 6858).

2. Nedzelski konkluderer pa baggrund af undersagelser af komplikationerne ved dis-
se interkraniale operationer at:

“Much more serious complications, such as irreversible brain stem injury, will occur
from time to time even in the hands of the most experienced surgeon. The complica-
tions may be all the more difficult to accept in patients whose preoperative disability
was unilateral hearing loss.” (Nedzelski, 1986, p. 825).

3. “Nér diagnosen er stillet, bor patienten opereres af otologen sammen med neuroki-
rurgen gennem translabyrinter adgang.” (Tos et al, 1976, p. 15).

Hvad angik den aktive diagnosticeringspolitik, hvor alt skanningsmateriale fra kirur-
gernes side anbefaledes brugt, lyder det:

“Enhver ensidig perceptiv herenedsattelse md undersgges med hele det audiclogiske
batteri inkl. otoneurologiske undersggelser samt tomografi af pori. Selv om underse-
gelse tyder pd en cochlear lidelse (en erelidelse, min oversetielse), ma den ca, 1 ar
efter gentages.” (Tos M et al, 1997).

Det betad, at de opererende laeger ivrigt anbefalede at bruge otoneurologiske underso-
gelser samt skanninger til at opspore acusticusneurinomer for operation, men tilbed
meget fa diagnosticerede kontrolskanning for at vurdere, hvorvidt tumoren voksede,
og hvis ikke, om en omfattende interkranial operation derved kunne undgés.

4. Fra flere sider er konkurrencen og uenighederne blevet erkendt og dermed, at der
pé dette omrdder ingen entydige sandheder findes, men interesser, som seger at over-
bevise om sin rigtige virkelighedsopfattelse internt i professionen og udad i forhold
til patienter og offentlighed:

“There is much emotion and competition in acoustic neuroma surgery, both between

the three medical specialties as well as between the proponents of various surgical
approaches to the applied treatment.” (Tos og Thomsens, 1991).
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