Kangpara — verdensrekord 1 lepra?

«Det er Oslo som ligger avsides,» var i sin
tid et slagord fra tynnere befolkede deler av
landet. Aldri har jeg hatt starre forstaelse for
det slagordet enn na. Jeg sitter i verdens
sentrum, Kangpara-dalen.

Det er mange grunner til & anse den som
verdens sentrum. En er at selveste lord Bud-
dha, eller Sangey, som han heter her i Bhu-
tan, fant det for godt a plante sine kjempe-
store fotavtrykk godt synlig i berget nederst i
dalen for vel 2500 &r siden. De besgkes av
fromme buddhister, er dalens eneste sever-
dighet og har gitt opphav til stedsnavnet
(kang = fot, par = bilde, spor).

En annen grunn er at her far fremdeles det
tradisjonelle bhutanesiske landsbylivet ut-
folde seg tilnaermet uforstyrret, slik det har
gjort i drhundrer. Ingenting har noen gang
fascinert meg mer enn de glimtene av forsta-
else jeg noen ganger far av livet i en lands-
byfamilie. Interaksjonen mellom foreldre,
barn, besteforeldre, landsbyprester og lede-
re, naboer, husdyr, marker, lokale guddom-
mer og demoner, gjennom vekslende arsti-
der og sykluser av fedsel, vekst og ded, er
ner vevd sammen gjennom en lang og
ubrutt historie.

For & komme herfra til Oslo ma jeg forst
g en droy dagsmarsj til nermeste vei. Det
er en vakker tur i Himalayas bratte fjell med
hoydeforskjell pa nermere 1 000 meter, forst
opp, sa ned, sa opp igjen. Deretter er det tre
lange dagers bilkjering til landets eneste fly-
plass nar hovedstaden Thimphu. Veien gar i
kontinuerlige hérnalssvinger, og gjennom-
snittshastigheten er i underkant av 30 km/t i
atte til ti timer per dag. Fra Thimphu gér det
fly til Katmandu to dager i uken. Er man
forst der, finnes det mange internasjonale
flyforbindelser, og med flaks eller god plan-
legging kan Oslo vaere innen rekkevidde pa
under ett degn. Men den byen ligger altsé
ganske utilgjengelig og avsides til, sett her-
fra.

Norge ligger fjernt fra sentrum for mange
av de store utfordringene innen helsearbeid i
dag, hvor stikkord f.eks. er AIDS-epidemi,
medrededelighet, barneernaring og storby-
helse. Men dette er en situasjon som na tas
mer pa alvor. Et tegn pé det er opprettelsen
av det relativt ferske masterstudium i inter-
nasjonal samfunnshelse ved Universitetet i
Oslo de siste arene. En deltidsjobb der har
gitt meg anledning til over tid a bli kjent med
kolleger som driver smé forskningsprosjek-
ter i ulike verdenssentre, som landsbygd i
Etiopia, slum i Mosambik eller storby i
Kina. Det gjor ikke medisinsk arbeid i Norge
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mindre interessant, men det gir nye og nytti-
ge perspektiver.

Hva har sa brakt meg tilbake hit, til akku-
rat dette sentrum i verden? Bakgrunnen er at
akkurat denne «kommuneny i Bhutan for et
par artier siden hadde, i alle fall etter det jeg
har kunnet bringe i erfaring, den heyeste
prevalens av lepra som er registrert noe sted.
For Den norske Santalmisjon pa oppfordring
fra bhutanesiske myndigheter bygde en
helsestasjon her i 1973 ble det beregnet en
prevalens pa hele 14 %, men i ettertid er det
vanskelig & dokumentere en del av disse til-
fellene. En grundig kartlegging som ble
gjort 11980, er imidlertid godt dokumentert i

Rod chilipepper er Kangparas fremste eksport-
artikkel. Her torkes den pd takene for den beeres
ut for d selges. Alle foto privat

helsestasjonens arkiv. Diagnosen er her be-
kreftet hos 280 pasienter, 57 % av disse had-
de positive hudutstryk. Det gjor naturligvis
diagnostikken sikrere at den for en sa stor
del kan baseres pa en spesifikk laboratorie-
test. En del som frem til da hadde statt pa
langvarig monoterapi med dapson og som
ved undersgkelsen ikke lenger viste verken
kliniske eller laboratoriemessige tegn til le-
pra, ble ikke regnet med. Dalens totale be-
folkning den gang var 2 594 mennesker. Det
gir en prevalens péa 10,8 %. Landet som hel-
het hadde pé den tiden en prevalens péd

India

Myanmar
(Burma)

0,42% (1). Pre-
valensen i Kang-
para var altsd 26
ganger hoyere enn landsgjennomsnittet. Da-
len hadde da bare 0,4 % av landets innbyg-
gere, men hele 11 % av leprapasientene.

Det er na 21 ar siden den sveert hoye fore-
komsten ble registrert. Hvordan har det se-
nere utviklet seg? Det rader uenighet i synet
pé utviklingen av den globale leprasituasjo-
nen. Det er enighet om at antall leprapasien-
ter i verden har falt kraftig. Antall kjente le-
pratilfeller falt fra ca. 12 millioner i 1985 til
ca. 1,2 millioner i 1996. Pa denne bakgrunn
har kampen mot lepra vert fremstilt som en
av de siste 20 ars store medisinske suksess-
historier (2). Imidlertid er jo behandlingsti-
den blitt betydelig redusert, og det vil med
nedvendighet medfere en reduksjon i regi-
strert prevalens, selv om den nye behandlin-
gen ikke skulle vaere mer effektiv mot ver-
ken sykdomsutvikling eller smittespredning
enn den gamle. Det avgjorende sporsmalet
er om WHOs lepraprogram ogsa har med-
fort en redusert insidens av sykdommen pa
verdensbasis, og det har vert reist sterk tvil
om hvorvidt dette er tilfellet (3).

Mer enn en halv million nye tilfeller dia-
gnostiseres fremdeles arlig, og det er om-
trent like mange som for 15 ar siden (4). Det
er vist at friske mennesker i omrader hvor le-
pra forekommer endemisk, kan vare koloni-
sert av M leprae i neseslimhinnen, og disse
kan vere smittekilder (5). Hvor stor rolle
dette spiller epidemiologisk, er det ennd in-
gen som vet, men hvis det er en viktig smit-
temate, forklarer det hvorfor moderne, ef-
fektiv behandling av de syke ikke synes & ha
veert tilstrekkelig til & redusere sykdommens
insidens (6).

Bhutan var et av de forste landene i ver-
den som gjennomferte Multi Drug Therapy
(MDT) mot lepra i full nasjonal malestokk.
Det skjedde fra tidlig i 1980-arene (1). Ar-
beidet ble koordinert av nasjonale helse-
myndigheter, mens den praktiske gjennom-
foringen av programmet ble overlatt til Den
norske Santalmisjon i @st-Bhutan, hvor
Kangpara ligger, og den internasjonale The
Leprosy Mission (TLM) i Vest-Bhutan. Det-
te er et arbeid som krever nitid oppfelging,
serlig de forst arene av programmet. For
MDT ble alle leprapasienter satt pd dapson
livet ut. Na er det tilstrekkelig med kombi-
nasjonsbehandling i seks méaneder eller to ar,
avhengig av hvilken type lepra pasienten har
(7).

MDT-programmet for landet som helhet
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ble evaluert i 1995. Det syntes
a ha veert vellykket, men man
var forsiktig med 4 trekke bas-
tante konklusjoner (1). Det
trengs lang observasjonstid for
a vurdere effekt av interven-
sjoner mot en sa langsom in-
feksjonssykdom.

Sa til utviklingen her i
Kangpara. Det lokale arbeidet
ble frem til 1988 ledet av nors-
ke sykepleiere, som sammen
med en bhutanesisk stab gjor-
de en kjempeinnsats under
vanskelige forhold. Tusener
av kilometer av stier ble tilba-
kelagt for & gjennomfere det
foreskrevne direkte metet med
pasientene en gang per méaned
gjennom hele behandlingstiden. Etter 1988
har bhutanesiske helsearbeidere gjennom-
fort den videre oppfolgingen i samme stil.

I Kangpara gir resultatene sa langt grunn
til optimisme. I lopet av de siste fem ar er det
kun diagnostisert to nye tilfelle av lepra der.
Naturligvis kan det vaere nye tilfelle man
ikke har veert i stand til & fange opp. Men
pga. den spesielle forhistorien er bade de lo-
kale helsearbeiderne og befolkningen spe-
sielt oppmerksomme pa problemet, sa den
sanne insidensen er neppe mye heyere enn
dette na. Den reelle insidensen for leprabe-
handlingsprogrammene ble startet, forst
med dapson og senere MDT, er ukjent. Men
med en prevalens pa 10,8 % i en befolkning
pa ner 3000 mennesker mé det ha vert
mange nye tilfeller arlig, selv om sykdom-
men pa den tiden ofte varte i flere artier. Det
er grunn til & tro at den reelle insidensen har
falt betydelig, i alle fall i dette lille omradet.

Fordi problemet fra starten var sa stort at
det faktisk av befolkningen selv beskrives
som det dominerende helseproblemet gjen-
nom mange artier (i denne delen av landet
kalles lepra ofte bare Kangpara-sykdom-
men), gjor det inntrykk & se forandringen pé
neert hold. Begge de to som fikk diagnosen i
lopet av siste femarsperiode er na ferdigbe-
handlet, og de slapp varige sekveler. Frem-
deles folges 49 tidligere pasienter opp for
funksjonshemninger som folge av gjennom-
gétt lepra. Flertallet av disse har redusert
sensibilitet i fottene som dominerende pro-
blem (ikke uten betydning her hvor folk
fremdeles alt overveiende gar barbeint), og
en del har betydelige fot- eller handdeformi-
teter. De alvorligst rammede har fotter som
er fullstendig edelagt, eller sykdommen har
gjort dem blinde. Bare to av de 49 er yngre
enn 40 ar.

Mange har spekulert pa hva som kan ha
vert rsaken til en sé kraftig opphopning av
denne ellers relativt sjeldne sykdommen pé
ett sted. Noen har hevdet at dalen en gang for
lenge siden ma ha fungert som et forvis-
ningssted for leprapasienter, kanskje var den
ubebodd fer det. Det er jo vel kjent fra andre
omréder at denne sykdommen har fort til ut-
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stoting fra det gode selskap. Pasientene har
mattet bosette seg pa isolerte steder, og der
har de nermest dannet sine egne samfunn.
Om noe slikt skjedde i Kangpara for mange
generasjoner siden, kan det tenkes 4 ha fort
til en stor konsentrasjon av smittestoffet og
en befolkning med hey forekomst av gener
som disponerer for den spesifikke immun-
svikten som synes 4 vaere en forutsetning for
a utvikle sykdommen (8).

Jeg bruker tiden her til & intervjue en del
av dalens eldre og mest respekterte innbyg-
gere, for & prove a finne ut av dette. Ingen vet
akkurat nar bosettingen startet, men det sy-
nes klart at de ferste bosetterne kom fra en
nabobygd i ser. Det var to familier som kom
forst, og historiene forteller ingenting om at
noen av dem hadde sykdommen. Noe sene-
re, for ca. tre generasjoner siden, kom imid-

begge beina pga. kroniske sdr etter lepra. Han
steller selv i sitt eget hus, og for d kunne krabbe
rundt pd beinstumpene har han laget to solide
holker av en gammel fotball han fikk av skolebar-
na i neerheten. Holkene beskytter bandasjene un-
der, sd han kan bevege seg omkring

lertid en stor familie flyttende
fra sentrale deler av landet. De
kom fordi familiens overhode
skulle overta et tillitsverv til-
delt ham av landets myndighe-
ter. Flere medlemmer i denne
familien hadde lepra da de kom
til dalen. Siden har denne lidel-
sen veaert sveert vanlig blant de-
res etterkommere.

Flere av dem jeg intervjuer,
er opptatt av at sykdommen er
smittsom, men bare smitter
«innen samme blod» («sheri»).
En del familier i dalen har aldri
hatt tilfeller av lepra, mens
andre har vert hjemsekt i gene-
rasjoner, og det er flere ek-
sempler pa store husholdninger
hvor over halvparten hadde sykdommen.
Disponerende gener som hopes opp ved inn-
gifte gjennom generasjoner er det nerlig-
gende a tenke pa, normen her er at man seker
ektefelle blant barna til fars sestre eller mors
bredre («diagonale» fettere og kusiner).

Mange andre og mer fargerike historier
om hvordan sykdommen kom til dalen blir
ogsa servert. En del forteller om den frykte-
de demonen som bor i et fremspring i berget
en mils vei nedover i dalen. Jeg har hort om
ham flere ganger tidligere, men da helst i
forbindelse med at folk er redde for & trans-
portere alvorlig syke forbi stedet der han
holder til. Fordi Kangpara-folket tidligere
ikke brukte latriner, men gjorde sitt forned-
ne i skogen og pa markene, ble disse
uhumskhetene skylt ned i elven i regntiden.
Demonens drikkevann ble tilskitnet, og det
likte han darlig. Som hevn kastet han lepra
pé alle de bygdene som 14 oppstrems i dalen
for der han selv bodde.

Mange av de eldre forteller en annen his-
torie de horte da de var sma, pa omtrent sam-
me mate: En gang for lenge siden stjal en
mann fra Kangpara en stor mengde korn fra
en landsby nede pé slettelandet som de ofte
handlet med. Snart etterpa fikk bade han og
familien hans lepra. Han ble da presset til &
levere tilbake det som var igjen av det stjalne
kornet «...og da ble jo de i den andre lands-
byen glade, men sykdommen ble ikke borte
for det». Da mannen til slutt dede, ble han
kremert, som skikken er her. «...men royken
som steg opp fra det likbélet, var spesielt
svart og stygg, og da asken falt ned pé lands-
byene i narheten, spredte sykdommen seg
med asken. Siden ble den her. Etter det har vi
leert at pasienter med den sykdommen aldri
ma kremeres.»

Selv om denne historien har sine svakhe-
ter som medisinsk arsaksforklaring, er den
ikke uten betydning for medisinsk arbeid:
Det a bli kremert ansees nemlig som en av-
gjorende forutsetning for senere & kunne bli
gjenfodt til et godt liv. Blir man kastet i en ur
eller en elv, slik dede leprapasienter ble her
gjennom generasjoner, var utsiktene til & bli
gjenfodt i menneskelig skikkelse syltynne.
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Dette forle helt klart bl at mange tkke app-
sakic lege med sine symptomer, &y frvkt foe
d fil denne diagnosen. Deste problemst kum-
neikke lases av belsevesenet alene, Men én
god dialog mellom helsestasjonen og lands-
byprestene for en del dr siden loste det. De
siate gikk med pd & w del 1 kremasjon av le-
prapasicnter som hadde pibegynt beland-
ling far de dode, og dermed var en vesentlip
draak 1l folks dlbakeholdenhet Gesnet,

I denne konkrese saken var det frokrbart
med en allianse mellom buddhistiske lnnds-
byprester op kristen misjon. Begge paries
lenie av det. Dt maner Gl ydmykdet 4 for-
holde seqp tal en sykdom der kulturel], reli-
g op mehabdlileringamessie  forsudelse
dpenbart er minst like viktig som farmako-
terapi, immunologi, mikrobiologi og infiek-
gponsimediain, Til ro4s for betwdelig forsk-
ningsinneats i de senere &r, ikke minst innen
immunalogl, £r det ennid mye om denne syk-
domemen vi ikke forsidr, Jeg tror det Aoses
en del felkelig visdom rundt dette, pd steder
der man har levd med sykdommen § geners-
sjoacr. Kanskjc kan mater, over tid, mellom
slik gamme] visdom og ny teknologisk me-
disin g inspirnsion Gl vikbg ny witen, O
kanskje kan detsljer fra lepeasns historic,
som denne, bidra pi sitt vis,

Folk her i dalen er sviert infenessert &
hare bvordan det or der jeg kemmer fra. 84
forieller jeg litt fro lived | smin landshy.
Den heter Oslo, Den er sd langt borte ot 4 gl
hiele veien dif ville ta nesten et 4. Det gir
nye, o konskje nyvhtigs, perspektiver i mete
Tolk soam tenker anmerledes.

Frik Sahler
Bamemedsingk avdeling
Lillevi] svkehus
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