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Innledning

Er fedme, borreliose, bekkenlgsning, selvskading, kronisk utmattelses-
syndrom og ufrivillig barnlgshet sykdom? Kvalifiserer sjosyke eller fyllesjuke
til sykemelding? Skal nakkesleng eller fibromyalgi gi rett til uferetrygd? Er en
person som er nedbrutt og handlingslammet pd grunn av ekstrem medie-
fokusering, syk? Er skallethet eller ulykkelighet helsefaglige anliggender?
Hva med forelskelse? Den er kjennetegnet av hormonell ubalanse, betydelig
redusert dommekraft og til dels alvorlige og livsvarige folger. Er det sykdom?
Det er enkelt & svare pd slike sporsmal dersom vi vet hva sykdom er: Har man
sykdom, har man rett til sykemelding, behandling og sykepenger; ingen syk-
dom - ingen rettigheter! Mélsettingen med denne boken er nettopp & svare
pa dette tilsynelatende enkle spersmalet: Hva er sykdom? Svaret har stor
betydning for en rekke enkeltindivider, helsetilsatte og for samfunnet som
helhet. Helsevesenet beslaglegger store deler av statsbudsjettet, sykefraveeret
pévirker landets pkonomi, og sykdom er avgjorende for hvordan enkeltmen-
nesker mestrer hverdagen og hvordan vi forstar oss selv. Sykdom berorer
altsd alle niva i det norske samfunn, og svaret pa spersmalet «hva er syk-
dom?» er av stor betydning bdde individuelt og samfunnsmessig.

Spersmadlet lyder enkelt, men er vanskelig & besvare. Helsepersonell har
gjennom grundige studier leert mye om sykdommer, og i praksis besvares
sporsmélet hver eneste dag: Med kunnskap, skjenn og treffsikkerhet diag-
nostiseres enkeltsykdommer som myokard iskemi og diabetes, men hva med
tfedme, el-allergi og kronisk utmatelsessyndrom?

For 4 svare pd det tilsynelatende enkle spersmalet, ma vi besvare en rekke
grunnleggende sporsmal:
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+ Hva gjor at noe oppfattes som sykdom?

+ Ma man ha en sykdom for & veere syk?

+  Hva skal til for at man kan sykmeldes?

+ Hvordan klassifiseres sykdommer?

+  Hovilken rolle spiller undersokelser og teknologiske tester for at noe defi-
neres som sykdom?

+  Hvaer helsevesenets mal og hva betyr det at man har som mal & helbrede
sykdom?

+  Hva legitimerer helsefaglig aktivitet rettet mot sykdom, det vil si, hva er
helsearbeiderens moralske grunnlag for & uteve sitt arbeid?

+  Hvilke fenomener er det som inngér i sykdom?

+  Hva utgjor og pavirker var kunnskap av sykdom?

+ Hova faller innenfor og hva faller utenfor helsevesenets domene?

+  Hva styrer helsevesenets valg og bruk av midler?

Dersom vi hadde et klart og entydig svar pa spersmalet «hva er sykdom?»
ville vi samtidig ha svar pa disse viktige sporsmalene, og omvendt: dersom vi
hadde svar pé sentrale grunnleggende sporsmal, som de listet ovenfor, kan vi
trolig svare pd hva sykdom er.

Nar spgrsmalet om hva sykdom er, er sa sentralt for helsefaglig aktivitet og
sd vanskelig & besvare, skyldes det at sporsmalet bergrer grunnleggende filoso-
fiske problemstillinger: Hva er det gode liv, eller mer presist, hva er det vonde
liv¢ Hva som er godt og vondt for mennesket kan vi ikke avgjore bare ved a
miéle smerteimpulser i nervene eller biologiske forhold. Det handler ogsid om
hvordan vi ser pa verden og oss selv, om hvordan vi lever vére liv sammen med
andre. Helsefaglig1 kunnskap er knyttet til handling: Vi vil vite for & hjelpe.
Derfor utfordrer sporsmalet om hvorvidt «konisk utmattelsessyndrom» er en
sykdom det helsefaglige kunnskapsgrunnlaget si vel som forstdelsen av
lidende menneskers identitet. Spersmélet om hva sykdom er, er knyttet til
spersmélet om hva det er & veere et kunnskapsrikt og handlende menneske.

Med unntak av kapittel 1, som gir en historisk oversikt over hvordan opp-
fatninger av sykdom har endret seg, vurderer hvert kapittel ett mulig svar pa
sporsmalet «hva er sykdom?». Kapittel 2 undersgker om sykdom er en ting
péd samme mdte som andre ting vi forholder oss til. I kapittel 3 dreftes hvor-

1. Jeg bruker helsefag som en samlebetegnelse for alle fag som er involvert i det
moderne helsevesen, medisin inkludert.
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vidt sykdom er noe relativt, som avvik fra en norm. Om sykdom er gitt av
kunnskap generelt, og av drsaker spesielt, undersokes i kapittel 4. Kapittel 5
drefter hvorvidt det finnes noe felles ved alle tilfeller av sykdom, og om det
som er felles kan vaere noe spraklig. Videre undersokes om sykdom er gitt av
begrepet ‘sykdom’ (kapittel 6), eller om sykdom er noe gitt av vére verdier
(kapittel 7). Deretter vurderes om betegnelsen «sykdom» kan ha ulike betyd-
ninger avhengig av hvilket perspektiv vi har; pasientens, samfunnets eller
helsepersonellets perspektiv (kapittel 8). Kapittel 9 underseker hvilken
betydning menneskers opplevelser har for hva vi oppfatter som sykdom,
mens kapittel 10 drofter i hvilken grad vére handlinger avgjor sykdom: Er
sykdom gitt av vér praksis, for eksempel gjennom den teknologien vi bru-
ker? S& vurderes om sykdom er gitt av naturen eller av kulturen (kapittel 11).
Forholdet mellom helse og sykdom droftes i kapittel 12. Boken oppsummeres
og avsluttes i kapittel 13.

Hovedpoenget er at sporsmalet «hva er sykdom?» reiser en rekke grunn-
leggende problemstillinger, som ikke har enkle lgsninger. Det er viktig at vi
erkjenner og forholder oss til slike problemstillinger, ellers kan vi pa tross av
de edleste motiver, gjare stor skade. Hvordan vi oppfatter sykdom har betyd-
ning for en lang rekke enkeltindivider, for vér helsefaglige selvforstaelse og
for samfunnet som sddan. Ensidige tilneerminger til sykdom begrenser hvor-
dan vi kan hjelpe mennesker. Sykdom synes & veere noe fundamentalt
menneskelig. De fleste erfarer sykdom, enten selv eller hos sine nermeste.
A forstd denne opplevelsen er like viktig som & forstd de molekylzrbiolo-
giske aspektene. A se det syke mennesket som en levd lidende kropp i en
sosial og kulturell kontekst kan vere like betydningsfullt som & se virus,
basesekvenser og prioner. Fordi helsefaglig kunnskap og helsefaglig aktivitet
er formélsorientert, har den en retning: Den er orientert ut fra og mot mal-
settingen om 4 hjelpe enkeltmennesker i ugnskede situasjoner. I dette ligger
det et moate mellom fakta og verdier, mellom er og bor. Felsomhet og forsta-
else for dette er viktig for 4 unnga overgrep (ved faglig forkledning av moral-
ske sporsmal) og hubris (ved & lose moralske problemstillinger ved hjelp av
faglige grep). Samtidig kan en bredere forstdelse av sykdom hjelpe oss
a forstd hvorfor helsevesenet anklages for bade a gjore for mye og for lite: Vi
beskyldes for & sykeliggjore og medikalisere samtidig som vi anklages for &
gjore for lite for mennesker som lider, men der vi ikke finner noen sykdom.

Boken sgker derved med utgangspunkt i sparsmélet «<hva er sykdom?»

4 vise hvor relevant filosofien er for forstdelse og utevelse av helsefag.

13
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Filosofien kan ikke gi oss svarene, men bidra til 4 klargjere hva som ligger
i spersmaélet «<hva er sykdom?», hva som star pa spill og hva vi ber ta hensyn
til ndr vi skal finne et svar. Forfatteren av den hippokratiske teksten Decorum
sier at «en helseprofesjonell som elsker visdom kan sammenlignes med en
gud». Pa samme mate som spgrsmalet om hva sykdom er, handlet om langt
mer enn de rette remediene og de korrekte prosedyrene for antikkens helse-
arbeider (iatros), bergrer det i dag langt mer enn innholdet i klassifikasjons-
systemer for sykdommer (ICPC, ICD, DSM).2 Filosofien kan hjelpe oss i vir
refleksjon og gjore oss til bedre helsearbeidere.

Likesa viktig som filosofien er for helsefagene, er helsefagene for filoso-
fien. Helt siden antikken har helsefag veert malestokken for filosofisk virk-
somhet. Den filosofi som ikke hadde en helende virkning pad mennesket
var meningsles. Ogsé i dag redder helsefagene filosofien fra a fortape seg
i verdensfjern abstraksjon. Utegvelsen av helsefag krever at vi er til stede i
og tar stilling til menneskers lidelse: Den krever svar og konkret handling,
og utfordrer derved tomme teoretiske tankekonstruksjoner.

Det er skrevet andre gode larebgker i medisinsk filosofi, blant andre
Henrik Wulffs bok pa dansk, Medicinsk filosofi, og Ingvar Johanssons og
Niels Lyndes svenske bok Medicin og filosofi — en introduktion. Der disse
bokene er brede og bygd pé tradisjonelle vitenskapsteoretiske emner, er
denne boken konsentrert rundt ett sentralt helsefaglig sparsmal; «<hva er syk-
dom?». Den bruker sentrale filosofiske emner og begreper i bestrebelsen pa
a finne svar. Med det samles en rekke temaer som ellers er blitt behandlet
fragmentert i andre boker.

Boken tar helsefagenes egenart pa alvor. Sykdomsbegrepet star sentralt i
fordelingen av velferdsgoder, i profesjonskamper, og det er en indikator pa
hvilket samfunn vi har. Hvordan vi forstar sykdom pévirker hvordan vi
mgter mennesker og pasienter. Ensidige tilneerminger til sykdom, enten det
er objektivering og tingliggjering eller subjektivering og inderliggjoring,
medforer begrensninger for hvordan vi kan hjelpe mennesker.

2. International Classification of Primary Care (ICPC) utgis av World Organisation for
Family Doctors (WONCA) og er rettet mot forstelinjetjenesten, International Classi-
fication of Disease and Health Related Problems (ICD), utgis av WHO og er rettet
mot spesialisthelsetjenesten, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DSM) utgis av Amarican Psychiatric Association. I tillegg finnes International
Classification on Functioning, Disability and Health (ICF) som ogsa utgis av WHO.
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Boken er skrevet for helsepersonell og andre interesserte. Den er spesielt til-
rettelagt for medisinerstudenter og master- og doktorgradsstudenter innen
ulike helsefag. Gjennom & problematisere sannhetsgehalten i og eiendoms-

retten til sykdomsbegrepet haper jeg & stimulere til refleksjon og skape debatt.
Lillehammer, 3. mars 2014

Bjorn Hofmann
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KAPITTEL 1

Sykdommers vekst og fall

For & fange noe av bakgrunnen for spersmaélet «hva er sykdomn, og for a
belyse bredden i problemstillinger som det rommer, skal vi foreta en his-
torisk reise i sykdommers verden.

Historisk sett har vi (nesten) klart & utrydde enkelte sykdommer, som
kopper, polio og tyfoidfeber. Dette horer med til helsefagenes triumf. P&
den annen side dukker det stadig opp nye sykdommer, som BSE og nye
virussykdommer. Disse gir oss store utfordringer med hensyn pé diagnos-
tikk, behandling og pleie, som gjor triumferende langtidshvile pa laurber
lite aktuelt.

Enkeltsykdommer som utryddes og nye som oppdages, er langt fra de
eneste forhold som bidrar til & endre véire oppfatninger av sykdom. I dette
kapitlet skal vi se neermere pa hvilke faktorer som gjor at sykdommer blir til
og endrer seg. For & besvare sparsmalet «hva er sykdom?» er det viktig a vite
hvordan vére oppfatninger av sykdom har utviklet seg til det de er i dag.

I 1763 publiserte Sauvages, eller Francois Bossier de Lacroix, som han
egentlig het, et verk kalt «Nosologica methodica», den metodiske syk-
domslere. Her systematiserte og klassifiserte han alle tidens kjente syk-
dommer. Med stort og smatt var det 2400 sykdommer. I 1992 kom WHO
med sin siste internasjonale sykdomsklassifikasjon, den sakalte ICD-10.
Denne inneholder over 17 000 sykdomsenheter og ca. 42 000 sykdomskoder.

Hva har skjedd i mellomtiden? Hvordan er det mulig at vi plutselig har
fatt en eksplosjon av antall syckdommer over en historisk sett kort periode?

Er det ikke slik at vi har blitt friskere og lever lenger enn for? Hvordan kan
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vi da fd stadig flere sykdommer? Skyldes dette at vi har blitt flinkere til &
skille mellom ulike tilstander og pd den méten har fatt flere sykdommer?

La oss starte med et eksempel: sukkersyke. Betegnelsen «diabetes» stam-
mer fra jonisk gresk og betyr «a renne gjennom en sil». Den ble brukt pa
tilstander med stor gkning i mengden urin, som hadde en satlig smak. Den
greske legen Aretaeus fra Kappadokia (81-138), som virket i Roma og
Alexandria, beskriver i det andre drhundret for var tidsregning diabetes pé
folgende méte: «Diabetes er en underlig affeksjon, som ikke er serlig vanlig
blant mennesker, og som smelter kjatt og ben til urin. Pasientene slutter aldri
4 late vannet, men strommen er ustoppelig, som om alle akvedukter er apne.
Livet er kort, avskyelig og smertefullt; torsten er ustoppelig; overdreven drik-
king forer til mer vannlating, som ikke stér i forhold til de store mengder
urin; man kan ikke fi dem til & stoppe, verken fra & drikke eller fra & late
vannet. Dersom de for en kort stund slutter & drikke, blir munnen vannlgs
og kroppen terr; innvollene blir som utterket; personene blir kvalme, rast-
lgse og far en brennende torst, og innen det er gitt lenge, utander de.»

Aretaeus karakteriserte diabetes ved pasientenes symptomer; torst og
store mengder urin. Han skilte ogsd mellom tilstander der sykdommen
oppsto av seg selv og der den oppsto av andre sykdommer i nyrer og blere.

I det tolvte &rhundre hadde man begynt & analysere urinens innhold for
a stille diagnoser. Johannes Zacharias Actuarius innferte rundt 1350 sakalt
uroskopi for & karakterisere diabetes. Hans uroskop bestod av et gradert
glass for 4 undersgke skum, utfelling og sedimenter i urinen. Det ga ham
en mate til & skille mellom personer med og uten sukkersyke.

P& 1500-tallet influerte interessen for alkymi og kjemi oppfatningen av
sykdom. Paracelsus kokte urin og separerte et hvitt pulver, som han mente
var salt. Det fikk ham til & hevde at diabetes var en endring i blodet, der
saltet fordrsaket terst i nyrene. Nyrenes torst forte til den overdrevne
vannlatingen.

To portugisiske leger, Amatus og Zacutus Lusitanus, som levde og vir-
ket pd begynnelsen av 1600-tallet, mente at diabetes skyldtes overdrevne
mengder av mat, alkohol og sex, og derfor var en sykdom i magen. Pé
1600-tallet fikk ogsa den sgtlige smaken til urin fornyet oppmerksomhet.
Den britiske legen Thomas Willis skilte mellom diabetes karakterisert ved

béde overdreven vannlating og sukker i urinen, som senere ble kalt diabetes
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mellitus (av honning), og diabetes karakterisert ved overdreven vannla-
ting alene, som ble kalt diabetes insipidus. Betydningen av urinens sotlig-
het ble ytterligere understreket av Francis Home og Johann Peter Frank,
som 1 lgpet av 1780-90 introduserte en test for sykdommen der man
brukte gjer for & pavise sukkerinnholdet i urinen.

P4 1800-tallet skjedde det mye som endret forstéelsen av sukkersyke.
Diabetes ble periodevis oppfattet som en sykdom i nyrene, bleeren, blodet,
leveren og nervesystemet. For eksempel mente den beremte franske legen
Claude Bernard at diabetes métte vere en sykdom i leveren, fordi det var
her han fant at druesukkeret ble lagret i kroppen. Dersom kroppen ikke
klarte & holde pé sukkeret, matte det veere leveren som var syk.

Etter hvert kom man frem til at sukkersyke mdtte veere en sykdom i
bukspyttkjertelen. I 1889 viste Minowski og von Mering at en hund fikk
diabetes da de fjernet bukspyttkjertelen. Dermed mente de at det var
bevist at diabetes matte veere en sykdom knyttet til denne.

Den rivende utviklingen i laboratoriemedisinen som fulgte, resulterte i
detaljerte studier av cellene i bukspyttkjertelen, der man blant annet loka-
liserte sykdommen i et omrdde som ble kalt de langerhanske oyer. I 1838
hadde Bouchardat og Peligot ved hjelp av en gjeringstest bekreftet at det
var druesukker som ble skilt ut i urinen, og William Pavy (1829-1911)
utviklet sd en test som muliggjorde kvantitative analyser av sukker. Dette
etablerte en sammenheng mellom heyt sukkerinnhold i urinen og i blodet,
noe som gjorde det mulig 4 identifisere diabetes og klassifisere ulike stadier
av sykdommen.

Da man nd mente at diabetes var lokalisert i de langerhanske oyer i
bukspyttkjertelen, provde man & trekke ut ekskret fra slike celler, fra dyr
og mennesker. Deretter injiserte man ekskretet i syke personer for & se om
de ble bedre.

Det var forst i 1921 at Frederick Gant Banting og Charles Herbert Best
lyktes med dette. De hadde dermed funnet et av hormonene som styrer
omdanningen av sukker i kroppen: «insulin». For dette fikk Banting
Nobelprisen i medisin i 1923, og slik ble diabetes til en sykdom som skyldes
hormonforstyrrelse.



SYKDOMMERS VEKST OG FALL

I dag oppfattes diabetes type 1 som en autoimmun destruksjon av de
insulinproduserende cellene i de langerhanske ayer i bukspyttkjertelen.
Arsakene til dette er ukjent, men skyldes trolig en kombinasjon av gene-
tiske faktorer, samt utlesende miljomessige forhold, som virusinfeksjon,
belastninger i omgivelsene eller lignende.

Hva kan vi leere av denne historien? Vi kan leere at oppfatningen av syk-
dom sd vel som enkeltsykdommer endrer seg over tid. Men betyr ikke
dette bare at man tidligere har hatt for liten kunnskap og dérlige metoder
til & karakterisere, undersgke og behandle denne alvorlige sykdommen,
mens vi i dag har kommet langt naermere sannheten? Kanskje er det slik,
men vi stdr igjen med mange ubesvarte sporsmal: Er det ikke sannsynlig at
man i fremtiden vil stille seg like undrende til var oppfatning av diabetes
som vi stiller oss til Paracelsus’ salt-teori? For noen ér tilbake mente man
at mavesdr var en sykdom som 1 stor utstrekning var fordrsaket av stress,
krydret mat og for mye syre i magen mens man i dag oppfatter det som
infeksjonssykdom forarsaket av en bakterie med navn Helicobacter pylori.
I DSM-IV var Aspergers syndrom en egen sykdomsenhet. Det er den ikke
i DSM-V. Sykdommer kommer og sykdommer gér.

Arsaker

En viktig ting som vi kan leere av eksemplet med diabetes, er at arsaker er
helt sentrale for var forstdelse av sykdommer. Da man mente at diabetes
skyldtes salt i blodet, ble det oppfattet som en nyresykdom. Da man opp-
daget at leveren ikke lenger lagret sukker slik den skulle, ble det oppfattet
som en sykdom i leveren. Tilsvarende forte oppdagelsen av insulin til at
diabetes ble en svikt i visse celler i bukspyttkjertelen. Det som tidligere
hadde blitt oppfattet som selve sykdommen, svikten i lagring av sukker i
leveren, ble na bare et resultat av sykdommen: manglende insulinproduk-
sjon. Ndr vi finner nye drsaker, er dette med pa & endre eller skape syk-
dommer. Da vi oppdaget hepatitt A-viruset, ble «gulsott» til «hepatitt A».
Arsaker er derfor i stor grad bestemmende for sykdommer, og leeren om

arsaker, etiologien, star helt sentralt i medisinen.
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Teorier

Arsaker er ofte knyttet til teorier. Dagens oppfatning av diabetes er forbun-
det med teorier om hormoner og hormonenes evne til 4 styre kroppens for-
brenning. Slik er teorier ofte sveert virksomme i forhold til & forstd, definere
og klassifisere sykdommer. Fra antikken og helt frem til for bare to hundre
ar siden var vaesketeorien (humoralpatologien) dominerende i medisinen.
Man mente at sykdommer skyldtes en forstyrrelse i kroppens vesker: Blod,
slim, gul og sort galle. Typen av ubalanse fortalte noe om personens tilstand,
diagnose, og om sykdommens videre forlgp, prognose.

Da bakteriene ble oppdaget pd 1800-tallet, dannet det et helt nytt grunn-
lag for forstdelsen av sykdom, og en rekke nye sykdommer ble identifisert.
Det er litt underlig a tenke pd at for oppdagelsen av bakteriene ble kreft og
tuberkulose oppfattet som samme sykdom. Ferst da det var mulig 4 identi-
fisere tuberkelbasillene og studere cellenes form i mikroskopet, ble det som
tidligere ble oppfattet som én sykdom, til to vesensforskjellige sykdommer.

Tilsvarende har man hatt stor forventning til at genetikken vil kunne gi
oss en banebrytende forstaelse av sykdom. Ganske riktig har man ved
hjelp av molekylerbiologi funnet nye drsaksfaktorer, differensiert eksis-
terende sykdommer og utviklet nye. For eksempel har Downs syndrom,
som tidligere ble karakterisert av ytre kjennetegn, blitt definert av at kro-
mosom nummer 21 forekommer i tredobbelt utgave, slik at personen har
47 kromosomer 1 stedet for som normalt 46. Analyser av arvematerialet
har ogsa gjort det mulig a skille mellom ulike typer av Downs syndrom.

Kunnskap om sykdomsmekanismer, om arsaker og ulike teorier bidrar
til at eksisterende sykdommer endres eller blir borte, og nye sykdommer
unnfanges. Men hva hvis det er mange sammensatte drsaker til en sykdom?
Tuberkulose pavirkes bide av genetiske og ernaringsmessige forhold. Dess-
uten er det ikke sikkert at man utvikler symptomer selv om arsaken er til
stede. Ikke alle som har hepatitt A-viruset, far symptomer. Har de da hepa-
titt A, eller har de det ikke? Hvordan skal vi forsta situasjoner der samme
arsak har mange effekter? Herpesviruset varicella zoster kan gi bade vann-
kopper og helvetesild. Tilsvarende kan vi sperre: Hva med sykdommer der
arsaken er ukjent? Dem er det fortsatt sveert mange av.

Dette betyr at kunnskap om drsak ikke er en ngdvendig betingelse for

sykdom, men at den kan veere tilstrekkelig. Hva gjor vi s dersom vi man-



