Forestillinger om sykdom —
forventninger til helse

Vare forestillinger om sykdom og vére forventninger til helse oppstar i krys-
ningspunktet mellom molekyler, tanker, falelser og verdier. Nar vi skuer

inn i fremtidsrommet, ser vi at molekylarbiologisk teknologi vil fa gkt betyd-
ning i helsevesenet. Vi ser muligheter for ny behandling og presymptomatisk
testing av genetiske tilstander. Vil morgendagens medisin preges av medi-

kalisering, risikojakt og sykeliggjering?
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Tidens sykdommer er tidens sjel
Jens Bjerneboe (1)

Det er stor variasjon i hvilke tilstander folk
betegner som sykdom (2). I medisinen er syk-
dom ofte definert som et avvik fra en norm,
men en presis definisjon av skillet mellom
friskt og sykt er vanskelig 4 gi (3). Vére fore-
stillinger om sykt og friskt er viktige fordi de:
— Gir form og farge til legens oppdrag
— Har helsegkonomiske konsekvenser
— Pavirker prioriteringer i helsetjenesten
— Apner eller stenger for trygdeytelser
pa medisinsk grunnlag
— Fordeler mennesker til fengsel eller
behandling

Hva som regnes som sykt eller friskt,
avhenger av tid, sted, politikk og kulturell
kontekst. Historien viser at politikken kan
gjore bruk av sykdomsbegrepet. I de
amerikanske sorstatene satte man
diagnosen «drapetomaniax» pa slaver med
gjentatte romningsforsek (4). I dagens
samfunn er mediene viktige formidlere av
forestillinger om sykdom og helse. @kono-
misk profitt er et viktig motiv for a flytte
grensene mellom sykt og friskt. Nar helse
blir vare, kan bade leger og den farmasoy-
tiske industri tjene penger pa & utvide defi-
nisjonen av sykdom (5). Markedsfering av
sykdom og diagnoser er blitt en vekstnee-
ring. Nyskapninger i medisinsk teknologi
endrer vart syn pa sykdom, kropp og helse

Tidsskr Nor Leegeforen nr. 1, 2006; 126: 45-8

(6). Oppdagelsen av bakteriene gav oss en
rekke «nye» sykdommer og diagnoser.
Moderne teknologi har bidratt til & flytte
sykdom fra sjelen til kroppen, fra pasien-
tens symptom til den kliniske markeren.
«Sykdommer» som ikke overlever denne
flytteprosessen, settes i anforselstegn.

I mange samfunn preges forestillinger om
sykdom av religion og magi (7). I moderne
samfunn har jusen fatt en dominerende rolle.
Juridiske bestemmelser dpner eller stenger
for rettigheter og bidrar til & forme vare
forestillinger om sykdom og forventninger
til helse. Den allmenne samfunnsutviklingen
pévirker vére forestillinger om sykdom og
helse. I samfunn med hey velstand géar trolig
terskelen for & hva man vil kalle sykdom
ned — mye vil ha mer (8, 9). For hadde
medisinen tilnaermet monopol pa & definere
forskjellen mellom sykt og friskt. Det har nd
oppstatt en ny maktbalanse mellom befolk-
ningen og helsetjenesten. Jeg som pasient
har fétt en sterkere stemme til 4 definere hva
som er normalt eller unormalt, friskt eller
sykt — for meg.

Medikalisering

«Medikaliseringy er et begrep som betegner
at «et problem forstas med medisinske
begreper, vanligvis som en sykdom eller
forstyrrelse, eller at man bruker medisinske
intervensjoner for 4 behandle det» (10).
Irving Kenneth Zola (1935-94), som trolig
var den forste som brukte begrepet, pekte
pé at medisinen i gkende grad overtar den
sosiale ordensmakt som tidligere ble
forvaltet av religionen og rettsvesenet (11).
Medikalisering kan forstds som en prosess.
En viktig tese i litteraturen om medikalise-
ring er at prosessen har vert ekspansiv —
stadig mer av kroppen og livet i det
moderne samfunn blir gjenstand for medi-
sinske diagnoser og behandling. Medika-
lisering er ofte forstitt som et negativt
fenomen, i form av uensket sykeliggjoring.

Truer medisinen folkets helse?
Medikaliseringstesen har inspirert en rekke
forfattere til kritisk refleksjon omkring vare

forestillinger om sykdom og forventninger

til helse (5, 11-18). En klassiker innen

feltet er Ivan Illichs (1926—2002) bok fra

1975: Medical nemesis: the expropriation

of health (12). Ferste setning slar an tonen:

«The medical establishment has become

a major threat to health.» Illich hevder at

den medisinske profesjon er blitt imperia-

listisk. Den truer folkehelsen gjennom:

— Farmaseytisk invasjon — fremmer en
pille-for-alt-som-er-ille-kultur

— Diagnostisk imperialisme — sykeliggjor
naturlige kroppsvariasjoner og vanlige
livsvansker

— Preventivt stigma — péferer mennesker
skyld og skam nér de ikke folger helse-
budene

Helsens paradoks

I artikkelen The paradox of health (19) fra

1988 peker Arthur J. Barsky pa et paradoks

som gjenfinnes i mange land i den rike

verden, ogsa i Norge: Selv om folkehelsen

med objektive mél er i kontinuerlig bedring,

rapporterer folk synkende tilfredshet med

egen helse. Epidemiologiske mal som sped-

barnsdedelighet og levealder viser frem-

gang, men folk klager likevel over gkende

plager og uferhet. Barsky foreslar fire

forklaringer pa paradokset:

— Dadeligheten av infeksjonssykdommer
1 ung alder har gétt ned og vi far flere og
flere gamle med kroniske og degenerative
sykdommer

— Okt helsebevissthet i samfunnet gjor at
folk blir mer opptatt av egen helse

— Den tiltakende kommersialiseringen av
helse og mediefokuseringen pé risiko
skaper et klima av sykdomsfrykt

— Medikaliseringen av hverdagslivet forer
menneskene inn i urealistiske forventnin-
ger om et liv i optimal funksjon og mini-
malt besvaer

Barsky mener leger ma interessere seg for
folks forventninger til helse, bl.a. for a fore-
bygge at medisinen selv opererer med et for
vidt begrep om sykdom og dermed bidrar til
en helseskadelig sykdomskultur.

Tegn i tiden

Det er tegn i tiden som tyder pa at medika-
liseringen i moderne samfunn er ekende.
Enkelte opplever at moderniteten preges av
frykt og en truende opplevelse av uforutsig-
barhet og usikkerhet. Medisinen kan tilby
beskyttelse og et sunnhetsregime som gir
illusjon av kontroll. Noen pastar at Gud er
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B JUBILEUMSNUMMER

Mikroskopet har revolusjonert medisinen, men det er ogsa viktig & se i makroskopet etter utfordringer i morgendagens medisin.
lllustrasjon Marianne Loraas

dod og at menneskene derfor vender sin
overtro og sitt hdp om allmakt til legene.
Mange mener vi er pa vei inn i en narsissis-
tisk kultur hvor enkeltmennesket med medi-
sinsk assistanse dyrker sitt perfekte selv.
Enkelte hevder velferdsstaten péfarer
mennesker en tilleert hjelpelashet hvor de
blir avhengige av det sosiale og medisinske
stotteapparat. Flere hevder at velstandsut-
viklingen har fort oss inn i en medisinsk
gradighetskultur hvor vi forlanger null
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risiko, null smerte, null sykdom og null
dod. Noen er bekymret for at sofistikerte,
kravstore konsumenter, sammen med
gradige produsenter og leveranderer, vil
skape inflasjon i sykdomsbegrepet og over-
belaste helsetjenesten.

Kritisk blikk

pa medikaliseringstesen

Kritiske innspill, basert pad medikaliserings-
tesen, har nok vert en brems i medisinens

ekspansjonsmotor, men tesen har vert sd
omsvermet av forskere og tenkere at man
bor bli mistenksom. Vi vil anmelde tre
motforestillinger.

For det forste har medikaliseringstesen
langt pa vei fatt leve sitt eget liv, med bety-
delig teoretisk og retorisk barekraft uten
nevneverdig stotte i forskning. Det kan
tenkes at medikaliseringsspokelset er storre
i radikale samfunnsmedisinske miljoer enn
ute blant folk. Det kan tenkes at folk flest
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opplever «medisinens kolonialisering» av
deres livsverden som et gode. Tall som viser
okning i legedrsverk, medikamentforbruk,
sykehusinnleggelser, konsultasjoner og helse-
budsjettmilliarder kan ikke uten videre

tas til inntekt for helseskadelig medikalise-
ring. Disse gkningene kan for en stor del
forklares ved medisinske fremskritt som
ikke sykeliggjor folk, men snarere leder

til redusert lidelse, bedret livskvalitet,
bedre funksjonsevne, lengre liv og sterre
trygghet.

For det andre stiller vi oss sperrende til
tesens ideologiske fundament. Bygger den
pa elementer av elitisme og autoritaere hold-
ninger? Gjenspeiler den en mangel pa tillit
til at folk har demmekraft og kan gjore
seg opp selvstendige meninger om hva de
trenger hjelp til? Aner vi en romantisk
lengsel tilbake til naturen, kombinert med
klassisk modernitetsfrykt? Er det et moment
av puritanisme og askese 1 medikaliserings-
tesen?

Var siste kritiske betraktning retter seg
mot medikaliseringstesens overtro pa medi-
sinens makt. Tesen forutsetter at medisinen
er tilnermet alene om & forme menneskers
oppfatning av kropp, deres forestillinger
om sykdom og deres forventninger til helse.
Slik er det jo ikke. Medisinen er kun én
stemme i «det vilde kor» som pévirker men-
neskenes forestilling om sykt og friskt, nor-
malt og unormalt. Det er som Hans Jacob
Ustvedt (1903—82) skriver i sin spddom fra
1962 — Leegegjerningen ved dr 2000: «Ven-
der vi sa tilbake til spersmalet om leegegjer-
ningen ved &r 2000, ma den sokes forestilt
i lyset av hva man med rimelighet kan vente
med hensyn til sykdomspanoramaet, sam-
funnets struktur, forholdet mellom mennes-
kene og det enkelte menneskets holdninger
og behov» (20).

Politiske bevegelser, interessegrupper,
pasientforeninger og legemiddelindustrien
er noen av de kreftene som former forestil-
linger om sykdom og helse. I nyere sosiolo-
gisk litteratur er betydningen av den medi-
sinske profesjons dominans tonet noe ned.
Enkelte hevder at de viktigste drivkreftene
for medikalisering i dag ikke er medisinen,
men akterer som styrer finansieringen av
helsetjenester, pasienter (eller «forbrukere»
av helsetjenester) og utviklingen av ny tek-
nologi innen genetikk og legemiddelindu-
stri (10). Vi mener det er viktig med et kri-
tisk blikk pa medikaliseringstesen, men vi
tror likevel den kan utstyre oss med en arva-
kenhet som vil vaere viktig i vart mete med
morgendagens medisin.

Ny teknologi

og «genomisk medisin»

Det menneskelige genom er né kartlagt.
«Genomikky er et begrep som i dag brukes
om studiet av genomet. Sekelyset er rettet
mot geners funksjon, interaksjon og sam-
spill med miljeet. Molekylarbiologisk
kunnskap og teknologi basert pa genom-
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forskningen vil {4 en fremtredende plass

i morgendagens medisin. Det varsles né

en kommende «genomisk medisin» (21).
Nyvinningene vil bli mange, radikale og
kostbare. Mulighetene innen diagnostikk og
forebyggende behandling vil trolig ke dra-
matisk. Vare forestillinger om sykdom og
vére forventninger til helse vil bli utfordret
og endret (22). Faren for ytterligere medika-
lisering er dpenbar. Fremtiden vil sette ver-
dier som rettferdighet og matehold pa harde
prover. La oss nd, med fare for 4 utlose det
Johan Scharffenberg (1869—1965) kalte et
«hvin fra vitenskapelighetskravets tenorer»,
gd inn 1 fremtidsrommet pa jakt etter gamle
spokelser og nye hép.

Fremtidsrommet

Vi skisserer noen scenarioer som illustrerer
etiske og sosiale utfordringer i morgen-
dagens genomiske medisin.

Arbeidslivet

12028 blir en pasient pafort alvorlige
skader etter en kirurgisk prosedyre. Det
fremkommer at kirurgen fikk et epileptisk
anfall under inngrepet. Pasientorganisa-
sjoner reiser nd krav om at sikkerhetsnivaet
innen medisinske yrker og blant flygere ma
okes. «Arbeidstakere innen slike yrker ma
gjennomga presymptomatisk testing for
gener som er assosiert med ekt risiko for

a utvikle epilepsi,» hevder en talskvinne
for en av de storste pasientorganisasjonene.
Forslaget kommer i kjolvannet av en rekke
forslag fra arbeidslivet om anledning til

a teste arbeidssekere for genetisk sdrbarhet
for psykiske lidelser. Arbeidsgivere mener
sykefravaeret forbundet med slike lidelser
hemmer effektiviteten og svekker konkur-
ransen i arbeidslivet. En samfunnsmedi-
siner uttaler seg pd en ledende nyhetskanal
pa nettet: «Innsikt fra genetisk epidemio-
logisk forskning har lagt grunnlaget for

a koble genetisk disposisjon med kliniske
hendelser pé en helt ny mate. Dette har
skapt store muligheter for forebygging.
Hos grupper hvor vi ikke har effektiv
behandling, ser vi dessverre farene for
diskriminering. Vi ma kontinuerlig arbeide
for et raust og inkluderende samfunn.»

Testbasert forsikring

12027 krever forsikringsselskapene pd ny
tilgang til genetisk informasjon om indivi-
der som tegner livsforsikring. «Solidaritets-
prinsippet star na for fall,» hevder en frem-
tredende skikkelse innen forsikringsbran-
sjen: «Vi kan ikke lenger passivt akseptere
at folk som har fatt pavist en genomisk pro-
fil assosiert med okt risiko for sykdom, kan
tegne forsikring pa like vilkar som andre.»
Etter at diagnostikk basert pa4 mikromatrise-
teknologi er blitt tilgjengelig via Internett
og pa allmennlegekontoret, tester flere og
flere seg for sykdomsdisponerende gener og
genkombinasjoner. Forsikringsbransjen
onsker & mote utviklingen med a lansere en

«testbasert forsikring», hvor man med bak-
grunn i den enkeltes gentiske profil indivi-
dualiserer forsikringspremien. Hvis man
kan dokumentere at man fér effektiv fore-
byggende behandling, vil dette tas hensyn
til. «@kende alder er en av de viktigste risi-
kofaktorene for ded og uferhet. Et grunn-
prinsipp har lenge vert a justere livsforsik-
ringspremiene i trad med alder, og vi kan
ikke lenger se noen prinsipiell forskjell
mellom slike risikomarkerer og genomet,»
hevder en talsmann for forsikringsbransjen
og kommer med folgende appell: «Folk ma
begynne & forholde seg til sitt eget genom.
Noen har et sykere genom enn andre. Man
ber ikke lukke gynene for de helserisikoer
man besitter.» En sentral forbrukerorganisa-
sjon statter forslaget og hevder at dette vil
gi et mer fleksibelt og rettferdig system:
«Mange har betalt unedvendig heye pre-
mier for livsforsikring. Dette er ikke rettfer-
dig.»

Copyright pd eget genom
Interessegruppen Copyright pd eget genom,
stiftet i 2013, arbeider for juridisk aksept av
at hvert enkelt menneske ber ha rettighetene
til sitt eget genom. Gruppen presiserer i en
pressemelding pa sitt nettsted at de ogsa
onsker en rett til & klone seg selv.
«Mennesket har et grunnleggende behov for
a reprodusere seg selv,» hevder de. Gruppen
hevder at det i prinsippet ikke er noe skille
mellom «naturlig reproduksjon» og det

a lage kloner av seg selv. De arbeider ogsa
for fri tilgang til ulike former for modifika-
sjonsterapi som vil kunne forbedre klonens
DNA. En representant for gruppen skriver
folgende i en kommentar til pressemel-
dingen: «Menneskeheten eksisterer pa
grunn av evolusjonen. Genomet har alltid
veert utsatt for et seleksjonspress. I dag er
dette seleksjonspresset i mindre grad
naturlig og i sterre grad kulturlig. I dag vet
vi at en sé lett modifiserbar egenskap som et
individs heyde har sosiale konsekvenser.
Heyere personer kommer f.eks. lenger opp
pa den sosiale rangstigen og har i gjennom-
snitt heyere lonn enn personer som er lavere
enn gjennomsnittet.» | kommentaren argu-
menterer gruppen for at vi ikke lenger lever
under naturlige livsvilkar: «Vare livsvilkar
er ikke lenger naturlige, men kulturlige.

I denne situasjonen mé det veere dpent for
den enkelte & modifisere sitt avkom slik
vedkommende selv mener er best. Selv

om vare kritikere bruker begreper som
«designerbabyer» og hevder at dette vil lede
til et sorteringssamfunn, s mener vi det

er de som tar feil. Samfunnet er allerede

et sorteringssamfunn. Kloning og modifi-
seringsterapi er et rasjonelt svar pa det
sorteringssamfunnet som allerede eksi-
sterer.»

Global ulikhet
Politiske ledere i lavinntektsland er i 2019
blitt enige om en erklering der de etterlyser
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utvikling av genomisk basert terapi for

a behandle sykdommer som er hyppige

1 fattige land. Medisinsk forskning har
utrettet mye nér det gjelder individualisert
terapi og forebygging av hjerte- og
karsykdom i vestlige land, fastslar erklee-
ringen. En politiker uttaler: «I tillegg til
store utfordringer med infeksjonssyk-
dommer som HIV og tuberkulose har vi
spesielle utfordringer med arvelige
tilstander som talassemi og sigdcelleanemi.
Legemiddelindustrien konsentrerer sin
innsats om sykdommer som rammer en
aldrende befolkning i land hvor profitten er
hayest.» En rapport fra Verdens helseorga-
nisasjon konkluderer med at ulikhetene

1 helse vil forsterkes ytterligere hvis ikke
lavinntektsland fér lik tilgang til ny tekno-
logi.

Medisin er a ville

A spé har alltid veert fristende, ogsa for
fagpersoner (23). Hver generasjon har
anlegg for & gjore sin tid enestdende og
fremtiden dramatisk. Mange av problem-
stillingene vi skisserer i scenarioene er alt
under debatt i litteraturen som befatter seg
med etiske og sosiale konsekvenser av
genomforskningen (24—26). Verdens helse-
organisasjon har nylig pekt pd mulighetene
for gkende ulikhet i helse globalt hvis ikke
lavinntektsland i fremtiden sikres tilgang til
ny medisinsk teknologi (27). Kan forvent-
ningene til helse i rike samfunn fere til en
dreining av forskningen mot bagatellmes-
sige tilstander som kan gi stor ekonomisk
profitt? Vil forskning pd genetiske tilstander
av stor betydning for helsetilstanden globalt
ikke bli prioritert?

I en artikkel i Tidsskriftet sper Bjorn
Hofmann: Trenger helsevesenet begrepet
sykdom? (28). Han argumenterer godt for at
svaret ma bli nei. Hva vi trenger, hevder
Hofmann, er ikke et endelig definert
sykdomsbegrep, men lopende arvékenhet
og kritisk drefting av sykdomsbegrepet slik
dette kommer til anvendelse i ulike
sammenhenger. Vekslende forestillinger om
sykdom og helse ber kile nysgjerrigheten pa
hva som er helsevesenets oppgave, hvor
grensene skal g mellom natur og design og
hvordan makten skal fordeles mellom
mennesket og medisinen. Ny teknologi vil
kunne gke mulighetene for medikalisering
(29). Mulighetene ma ikke lede oss uti en
overtro pa vitenskapen, en uhemmet scien-
tisme. Teknologiske mulighetene ber
underordnes menneskelig behov og
mellommenneskelige verdier. Vi ma
i fremtiden ha et arvékent blikk rettet mot
sosiale, politiske og ekonomiske akterer
med interesse av & prege var forestillinger
om sykt og friskt. Det vil vaere et feilsteg
kun & rette blikket mot medisinens egne
ekspansjonskrefter.

Legeforeningen har med styrke gatt inn
for en offentlig helsetjeneste bygd pa soli-
daritetsprinsippet. Legene har i hovedsak
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applaudert utviklingen mot gkt pasientauto-
nomi. Norske klinikere har vert aktive

i 4 skape og folge retningslinjer for priori-
tering i helsetjenesten. Norske allmenn-
praktikere har vert grensevakt pd folkehel-
sens vegne. Norske forskere har bidratt til

a belyse medikaliseringens faresoner. Getz
og medarbeidere viste nylig at hvis man
anvender europeiske retningslinjer for fore-
bygging av hjerte- og karsykdom pa en nor-
malbefolkning i Nord-Trendelag, vil dette
fore til at 50 % av 24-aringene og 90 % av
49-dringene blir definert som «risikanter»
(30). Vi er stolte over at norske leger har
fort fortidens nyskapninger frem til helse-
tjienesten, med rettferdighet og matehold
som styrende verdier. Det store spersmélet
er om vi klarer & prege fremtiden med de
samme grunnverdiene?

Platon og Aristoteles holdt fire dyder som
de hayeste: rettferdighet, métehold, visdom
og mot. Legene vil trenge visdom og mot for
a baere rettferdighet og métehold med seg inn
i fremtidens medisin. Visdom far legen ved
4 arbeide pd nert hold av livet selv. Sykdom
bor i en celle, i et organ, i en kropp, i et men-
neske, i en familie, i et samfunn. Derfor ber
vi lytte med serlig oppmerksombhet til gene-
ralistene, allmennmedisinerne og samfunns-
medisinerne. Leger som arbeider nar men-
neskene ber derfor engasjere seg sterkt
i fremtidens debatt om grenser for sykdom
og helsetjenester. Mot er alle dyders mor.
Mot er nadvendig for & sette dyder som rett-
ferdighet, matehold og visdom ut i livet.
Fremtiden krever modige leger som ter
a grensesette medisinens @rgjerrighet og
stride for humanistiske verdier nér disse
trues av politiske, byrékratiske eller gkono-
miske interesser. Det er ikke bare basene
adenin, tymin, cytosin og guanin som leder
mennesket gjennom evolusjonens spiral.
Mennesket formes ogsé av verdier, hvor vik-
tige byggesteiner er rettferdighet, matehold,
visdom og mot. Molekyler og verdier griper
inn 1 hverandre. Og det er ikke som i sangen:
«Det som skjer, det skjer.» Det er riktigere
a si — med inspirasjon fra Olof Palme
(1927—86) — «medisin er 4 ville». Hvis vi
vil, kan du og jeg, Den norske leegeforening
og Tidsskriftet prege samfunnets forestil-
linger om sykt og friskt med medisinens
verdier og legers erfaringer, ogsé 1 fremtiden.
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