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Ekstrem selvneglisjering

Sammendrag

Bakgrunn. Begrepet ekstrem selvneg-
lisjering, tidligere ogsa kalt Diogenes’
syndrom brukes om personer som
lever i ekstrem urenslighet og som
motsetter seg hjelp. Malsettingen med
artikkelen er 3 gi en oversikt over fore-
komst, mulige drsakssammenhenger,
klinisk beskrivelse og behandling av
fenomenet.

Materiale og metode. Artikkelen er
basert pa ikke-systematiske sgk
i PubMed og pa egen klinisk erfaring.

Resultater. Ekstrem selvneglisjering
(severe domestic squalor) forekommer
i alle aldre, men saerlig hos eldre. Per-
sonene lever i ekstrem urenslighet
med sgppel, radtten mat, rotter og mus,
urin og avfgring i mgbler. Noen pasien-
ter har samlemani. Arlig insidens i stu-
dier av pasienter over 60 &r henvist til
spesialisthelsetjenesten er ca. 0,5 per
1 000. Reell forekomst i befolkningen
er ukjent. Ca. 50 % av pasientene har
demens, schizofreni eller er rusavhen-
gige. Det er begrenset, men gkende
dokumentasjon for sammenheng mel-
lom ekstrem selvneglisjering og frontal
dysfunksjon. Pasientene har ofte lavt
lidelsestrykk og motsetter seg hjelp.
Sakene er komplekse og meget vans-
kelige & handtere for fastlege og andre
i hjelpeapparatet. Respekt for autonomi
og gnske om & hjelpe star mot hver-
andre.

Fortolkning. Personer med ekstrem
selvneglisjering er svaert vanskelige
a hjelpe. Forekomsten i Norge er
ukjent og ber kartlegges.
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Betegnelsen ekstrem selvneglisjering bru-
kes om personer, sarlig eldre, som lever i
ekstrem urenslighet (ramme 1) (1). I nyere
engelsk litteratur brukes oftere betegnelsen
«severe domestic squalor» (2, 3). Urenslig-
heten gjelder egen kropp og bolig. Boligen
til pasientene preges av seppel, ritten mat,
mus, rotter og tilgrising med urin og avfo-
ring. Personene lever isolert. Mange har
samlemani, sa hjemmet fylles med gjenstan-
der og seppel i en slik grad at det er vanske-
lig & bevege seg. Hjelp blir som oftest avvist.

Ekstrem selvneglisjering ble tidligere
ogsa kalt Diogenes’ syndrom. Diogenes var
en gresk filosof som levde pa 300-tallet for
Kristus. Han levde svert enkelt, bodde i en
tonne og eide bare en stokk og en bradpose.
Han fremholdt at veien til lykke gar via selv-
kontroll og avstaelse fra materielle behov.

Fenomenet ekstrem forsemmelse av per-
sonlig og huslig hygiene ble forste gang be-
skrevet av Shaw i 1957 (4). Hun brukte be-
grepet «social breakdown in the elderly».
Macmillan & Shaw gjennomferte fra 1961
en prospektiv studie der de fulgte 72 eldre
pasienter i tre ar (5). Forfatterne argumente-
rer for at symptomkomplekset utgjor et syn-
drom. Diagnosen operasjonaliseres ikke,
men de beskriver en gradering av personlig
og huslig urenslighet. Begrepet Diogenes’
syndrom brukes forste gang i 1975 1 en un-
derseokelse av eldre pasienter akuttinnlagt pa
grunn av somatisk sykdom og med folgende
karakteristika: ekstremt darlig personlig hy-
giene og urenslighet i boligen uten skamfull-
het for dette; mani for & samle pé seppel,
aleneboende, ingen fattigdom eller darlig
boligstandard; avvisning av hjelp; samt be-
tydelig somatisk sykelighet (1).

I en nyere studie fra London i 2000 av
personer henvist fra sosialkontoret til et spe-
sialvaskebyrd satte man felgende kriterier
for ekstrem selvneglisjering: ekstrem huslig
urenslighet, forsemmelse av egenomsorg,
samlemani, aleneboende og likegyldighet
overfor boligens tilstand (6). Den ferskeste
studien er fra Australia i 2007 og bruker be-
grepet «severe domestic squalor» (7). Krite-
riene er: huslig og ofte personlig urenslighet
samt i varierende grad manglende bekym-
ring for boforhold, sosial tilbaketrekning,
fiendtlig holdning og sta avvisning av hjelp.

I de siste 10—15 arene er bade bruken av
navnet Diogenes og begrepet syndrom pro-
blematisert. Det er ikke holdepunkter for at
personene som med eller uten en psykiatrisk
diagnose, lever under sveert kummerlige for-
hold, gjer det fordi de deler Diogenes’ filo-

sofi om et enkelt liv (8). Likeledes er det slik
at selv om det er mange fellestrekk hos disse
personene, er det tvilsomt om det er korrekt
a bruke begrepet syndrom. I denne artikke-
len brukes derfor begrepet ekstrem selv-
neglisjering om fenomenet.

Det er en utfordring for samfunnet & ivare-
ta personers rett til & leve som de ensker og
samtidig beskytte de personene som pa
grunn av ekstrem urenslighet kan utsette seg
selv og kanskje andre for alvorlig helsefare.
For fastleger, legevaktleger, og psykiatere er
fenomenet ekstrem selvneglisjering ofte
svert utfordrende. Hensikten med denne
artikkelen er & gi en oversikt over kunnskap
pa omradet med sarlig vekt pé eldre, demens
og frontalt syndrom. Medisinske, etiske og
juridiske forhold blir diskutert.

Materiale og metode

Artikkelen er basert pa ikke-systematiske lit-
teratursek i PubMed, gjennomgang av lover
og internasjonale anbefalinger samt pa kli-
nisk erfaring fra alderspsykiatrisk avdeling.

Forekomst, sosiale

og somatiske forhold

Artikler om ekstrem selvneglisjering er be-
grenset til kasuistikker, observasjonsstudier
og oversiktsartikler. Det finnes ikke interven-
sjonsstudier (9). Pasientmaterialene baserer
seg pa pasienter innlagt ved medisinske avde-
linger eller henvist til geriatriske eller alders-
psykiatriske avdelinger. Sikre tall for fore-
komst i befolkningen har man folgelig ikke. I
eldre studier utfert i England og Irland, er
arlig insidens ca. 0,5 per 1 000 for personer
over 60 ar (5, 10). Den nyeste undersegkelsen
fra Sydney viser 0,7 henvisninger av mode-
rate til alvorlige tilfeller per 1 000 personer
over 65 ar. Prevalensen utgjer over en per
1 000 og over to per 1 000 hvis mindre alvor-

Hovedbudskap

m Ekstrem selvneglisjering betegner per-
soner som lever i ekstrem urenslighet
og motsetter seg hjelp

m De hyppigste diagnosene er demens,
schizofreni og rusavhengighet

m Eksekutiv svikt og andre tegn til frontal
dysfunksjon finnes hos noen

m Det er behov for kartlegging av syk-
domsforekomst, og for retningslinjer
for h&ndtering av pasientene
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lige tilfeller inkluderes (7). Forekomsten i
Norge er ukjent. Det finnes beskrivelser av
fenomenet fra alle verdensdeler.

De fleste personene bor alene, men det er
frem til 2005 beskrevet iallfall 70 pasient-
historier hvor personen bor med ektefelle,
barn eller sasken (11). I eldre studier fant
man at de personene som gikk med pa a la
seg teste, hadde normalt intellektuelt niva
eller endog heyere 1Q enn normalbefolknin-
gen (1, 5). De var ikke fattige og hadde ikke
darlig boligstandard (fer «sykdommeny inn-
traff). @konomi og boligforhold beskrives
som darlige i andre studier (6, 10). I studien
fra Storbritannia blir ogsd somatisk helse
omtalt; 85% av personene hadde minst én
kronisk somatisk sykdom, 22 % minst én
akutt sykdom (6). I et rettsmedisinsk mate-
riale fra Australia finner man hos avdede en
rekke kroniske og akutte sykdommer (hjerte-
og karsykdommer, diabetes mellitus, pneu-
moni, parasittsykdommer) og ubehandlede
skader, for eksempel frakturer (12). Dodsér-
saken er ofte sykdommer som kunne vert
behandlet.

Etiologi og symptomer

I studier basert pa personer henvist til helse-
vesenet pga. ekstrem urenslighet kan psy-
kiatrisk diagnose stilles hos over 50 % (2). I
London-studien blant personer i alle aldre
som var i kontakt med et spesialrengjorings-
firma, hadde 57 av 81 (70 %) en psykiatrisk
diagnose, 22% hadde en demenslidelse,
21 % schizofreni eller paranoid psykose, og
10 % var rusavhengige (6). Hos 27 % var det
komorbid rusmisbruk, vesentlig alkohol. Ni
(11 %) hadde en psykisk utviklingshemning
og kun fire (5 %) en affektiv lidelse. Ingen
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av pasientene fylte kriteriene for obsessiv-
kompulsiv lidelse.

Flere hypoteser om arsak har veert foreslatt
hos personer som ikke har psykisk lidelse
eller rusproblemer, blant annet at ekstrem
selvneglisjering er uttrykk for endestadiet for
personlighetsforstyrrelser. Hypotesene byg-
ger pa kliniske beskrivelser av at personene
tidligere har vert eksentriske og levd et tilba-
ketrukket liv. Nar personlighetstrekk skal be-
skrives, brukes ord som uvennlig, sta, kjolig,
kranglevoren, mistenksom, hemmelighetsfull
og aggressiv (5). Det beskrives subkliniske
personlighetstrekk som med gkende alder og
biopsykososiale stressfaktorer blir til patolo-
giske trekk (13). Det er imidlertid ikke holde-
punkter for at diagnosen personlighetsforstyr-
relse er hyppig forekommende. Den kanskje
mest overbevisende hypotesen ble foreslétt av
Clark og medarbeidere i 1975 og fér stette av
senere forfattere. De beskriver interaksjonen
mellom en sérbar personlighet og alvorlige
medisinske og sosiale hendelser (inkludert de-
mensutvikling og tap av nare parerende) som
utslagsgivende for utviklingen av lidelsen (1).

Overdreven samling forekommer hos per-
soner med obsessiv-kompulsiv lidelse, ved
flere nevropsykiatriske lidelser og hos friske
(14). Det er graden som avgjer hvorvidt dette
ma sies a utgjore et fysisk og psykisk helse-
problem. Manglende evne til 4 utfere selve
handlingen med & kaste eller rydde kan ses pa
som et beslutnings- og problemlesningspro-
blem og vare tegn pa eksekutiv svikt slik
man ser det ved frontalt syndrom (15). Syk-
dom og skade serlig i dorsolaterale og me-
diale frontale omrader av frontallappene er
kjent & kunne gi et apatisk/pseudodepressivt
symptombilde.

Hvis man sammenlikner karakteristika
ved ekstrem selvneglisjering og frontalt syn-
drom, vil man finne mange fellestrekk: neg-
lisjering av personlig hygiene og fysisk
helse, samlemani, stereotype persevererende
handlinger, irritabilitet, liten kognitiv fleksi-
bilitet og likegyldighet (16). Nar man sper
personer med ekstrem selvneglisjering om
de anser boligen for & vaere ren, svarer 28 %
at de anser boligen som ren eller sveert ren,
57% svarer skitten eller svert skitten og
15 % klarer ikke & svare pa spersmalet (6).

Hukommelsessvikt er ikke nedvendigvis
uttalt (16, 17). Ved kognitiv testing frem-
kommer imidlertid eksekutiv svikt hos en
del. Det er imidlertid et gjennomgaende pro-
blem at personene beskrevet i studiene ofte
ikke vil la seg undersgke med nevropsykolo-
giske tester eller at de er mistenksomme og
underpresterer (8). Eksekutiv svikt ses ikke
bare ved hjerneorganiske lidelser, men ogsa
til en viss grad ved schizofreni og andre
alvorlige psykiske lidelser.

Hypotesen om ekstrem selvneglisjering

Ramme 1

Ekstrem selvneglisjering -
kjennetegn

Ekstrem urenslighet i boligen

Svaert mangelfull personlig hygiene
0g egenomsorg

Aleneboer
Samlemani

Likegyldighet overfor boligens tilstand
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som en manifestasjon av frontotemporal-
lappsdemens ble forste gang fremsatt i en
kasusrapport av Orrell & Sahakian i 1989
(17). Hypotesen har fatt vekslende tilslut-
ning. Mangel p& nevropsykologiske test-
resultater og bildediagnostikk er medvirken-
de til at dokumentasjonen fortsatt er relativt
sparsom, selv om den gker. En fransk artik-
kel fra 2002 basert pa fire kasuistikker med
positive funn ved testing og CT caput samt
hjernescintigrafi stetter teorien (16). Det
samme gjor en studie fra USA publisert i
2007 hvor man ved gjennomgang av journa-
ler for 538 pasienter med svart sviktende
egenomsorg fant holdepunkter for eksekutiv
svikt og knytter det til spesifikke omrader av
frontallappene (18). Arsakene til ekstrem
selvneglisjering er multifaktorielle, men
muligens er frontal dysfunksjon og ekseku-
tiv svikt viktige fellesfaktorer.

Behandling

Det forste problemet i behandlingskjeden er
opprettelse av kontakt med helsevesenet.
Personene tar ikke selv kontakt med hjelpe-
apparatet. Henvisninger kommer i forbin-
delse med kriser; personen blir funnet syk
eller skadet eller naboer klager over seppel,
vond lukt eller brannfare (8). I Sydney er det
opprettet en egen «squalor hotline» hvor be-
kymrede péarerende og andre kan ringe og
melde fra. Antall henvendelser de forste ni
manedene etter opprettelsen var 200 (J.
Snowdon, personlig meddelelse).

Hyvis situasjonen ikke er kritisk, anbefales
gjentatte hjemmebesegk av helsepersonell
(8). Formaélet er a etablere en allianse med
personen med hap om i neste omgang & kun-
ne komme til med hjelp. Det er viktig a fa
vurdert psykisk tilstand inkludert kognitiv
funksjon og samtykkekompetanse. Hvis fri-
villig underseokelse ikke forer frem, kan inn-
leggelse til tvungen observasjon i en (al-
ders)psykiatrisk avdeling i noen tilfeller bli
aktuelt. Dette gjelder nar det mistenkes en
alvorlig sinnslidelse f.eks. paranoid psy-
kose, schizofreni eller demens. Avhengig av
grad av realitetsbrist og psykiatrisk tilleggs-
problematikk (hallusinasjoner, vrangfore-
stillinger m.m.), vil demens kunne anses
som en alvorlig sinnslidelse i henhold til lov
om psykisk helsevern. Krav om behand-
lingspotensial og/eller fare for pasienten
selv eller andre ma ogsa veare oppfylt. Hvis
pasienten allerede er utredet og har en kjent
demenssykdom, er i alvorlig helsefare og
motsetter seg helsehjelp, kan innleggelse i
sykehjem etter pasientrettighetsloven kapit-
tel 4 A vere rett tiltak.

Manglende lidelsestrykk gjor beslutnin-
gen om 4 gripe inn med tvang vanskelig. Re-
spekt for autonomi og enske om & hjelpe star
mot hverandre. Personen vil oppleve innleg-
gelse som et overgrep. Likegyldighet eller
direkte fiendtlighet medferer ogsa at dia-
gnostisering, kognitiv testing, vurdering av
samtykkekompetanse og somatiske under-
sokelser blir krevende.
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Mens pasienten er innlagt, ber boligen
rengjores og eventuelt renoveres. I enkelte
saker ma kommunelege vurdere om boligen
overhodet er beboelig, jf. Forskrift om mil-
jorettet helsevern og Forskrift om skadedyr-
bekjempelse i lov om kommunehelsetjenes-
ten. Hvis boligen skal rengjeres, vil oppga-
ven vere for stor for hjemmetjenesten og
rengjeringsbyréer ma kontaktes. Hvem som
skal betale heye regninger, blir erfarings-
messig et problem. Hvis pasienten har van-
skjottede kjeledyr, ma dyrevernmyndig-
heter kontaktes. Det kan ogsa bli aktuelt &
soke overformynderiet om hjelpeverge.

Hvis det viser seg at pasienten har en psy-
kisk lidelse som lar seg behandle, vil det
selvsagt vere mulighet for bedring av den
psykiske tilstanden og derigjennom hap om
storre villighet til & ta imot hjelp. Ved de-
menssykdom med alvorlig funksjonssvikt
kan man matte utskrive pasienten til syke-
hjem mot vedkommendes vilje med hjem-
mel i lov om pasientrettigheter kapittel 4 A.

Dersom man ikke finner demens eller
psykisk lidelse og hjemmel til & gripe inn,
ma pasienten returnere til hjemmet. En ka-
suistisk oppfelgingsstudie (19) samt en
storre undersgkelse av status ett &r etter
alderspsykiatrisk vurdering, viser at perso-
nen da raskt er tilbake i samme situasjon
som for innleggelse (7). Det er ingen syste-
matiske oppfelgingsstudier som kunne si
noe om hvilken intervensjon som ville gi
best resultat i lengden (8). Sydney-studien
var en undersekelse av 120 personer henvist
over en sjudrsperiode. 75 av disse ble vur-
dert ett ar etter utskrivning (7). 38 bodde
fortsatt hjemme og i omtrent samme urens-
lighet som for. 25 bodde i institusjon, sju
hadde flyttet (oftest til parerende), fem var
dede. Studien sier ikke noe om hvordan de
som hadde flyttet, opplevde sin nye situa-
sjon.

I en kanadisk rapport anbefales det a for-
seke & fange opp personer i risikosonen s&
tidlig som mulig, samt 4 ha et eget innsats-
team som rykker ut nar en sak blir meldt (20).

I Australia har man utgitt retningslinjer
med algoritmer for hvordan man héndterer
saker hvor personen motsetter seg respek-
tive ikke motsetter seg hjelp, har eller ikke
har samtykkekompetanse og gir anbefaling
om nettverksmete med bred deltakelse (3).
Det er ogsa utarbeidet egne retningslinjer og
rad til de helsearbeiderne som er i direkte
kontakt med pasientene samt en egen skala
— The Environmental Cleanliness and Clut-
ter Scale — for vurdering av alvorlighetsgrad
(21). Forfatterne ber om at retningslinjene
utpreves i andre land og ensker tilbakemel-
ding pa nytten og pa juridiske forhold som
eventuelt ma tilpasses.

Konklusjon

Det er vanskelig for fastlegen og hjelpeappa-
ratet for gvrig & handtere saker med personer
som lever i ekstrem urenslighet og motsetter
seg enhver hjelp. Presset fra parerende, na-

boer og medier kan vere stort samtidig som
handlingsalternativene er uklare. Medisins-
ke, etiske, juridiske og dels ogsa gkonomiske
forhold ma veies opp mot hverandre. For den
enkelte lege som kommer i en slik situasjon,
ville bedre koordinering og enkle kjoreregler
kunne vere til betydelig hjelp. For pasien-
tene ville det kunne bidra til bedret behand-
ling og sterre rettssikkerhet. Vi ber i Norge
vurdere om australske retningslinjer for tiltak
ber oversettes og utproves.

Oppgitte interessekonflikter: Ingen
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