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Hvilke behandlingsformer bor norske pasienter med kroniske utmattelsestilstander
tilbys? Ndr Storbritannia nda har endret kurs er dette et sporsmdl som ogsd norske

helsemyndigheter md diskutere.

Som tidligere omtalt pd Forskning.no (1)
publiserte National Institute for Health and
Care Excellence (NICE) nye retningslinjer
for behandling av utmattelsestilstandene
myalgisk encefalopati (ME) og kronisk
utmattelsessyndrom (CFS) den 29. oktober
iar(2).

Det finnes mange ulike diagnostiske
kriterier (3) for disse tilstandene, men de
fleste legger til grunn at dette er tilstander
som innebarer en langvarig, betydelig og
til tider invalidiserende utmattelse, som
ledsages av forskjellige tilleggssymptomer.
Utmattelsen forverres etter enhver form for
energibruk. I den nye veilederen fra NICE
legger de til grunn fire hovedkriterier:

betydelig utmattelse
aktivitetsutlest sykdomsforverring
sevnproblemer og

kognitive vansker

b=

Disse symptomene skal vere erfart over en
periode pa minimum 6 uker.

Veilederen skiller ikke nevneverdig
mellom ulike utmattelsestilstander som
myalgisk encefalopati, kronisk
utmattelsessyndrom og postviralt
utmattelsessyndrom, som er tilgrensende
diagnosekoder i diagnosemanualen til
Verdens helseorganisasjon (4).

Rad om fysisk og mental trening

erstattes av rdéd om mer hvile

Den 87 sider lange veilederen fra NICE
innebarer betydelige endringer i
anbefalinger som gis om behandlingstiltak
for disse pasientgruppene. Det er snakk om
en relativt stor kursendring. Blant annet er
den tidligere vektleggingen av fysisk
trening og mentale mestringsstrategier
erstattet av rad om tilstrekkelig med hvile.
Summen av aktiviteter av fysisk, sosial og
mental art skal veere individuelt tilpasset i
forhold til symptombildet, og ikke
overskride kapasiteten den enkelte pasient
har.

Veilederen er kanskje serlig tydelig med
tanke pa kravet om a ikke tilby kurs i
Lightning process: «Do not offer the
Lightning Process, or therapies based on it,
to people with ME/CFS (2, s. 39)».

Kognitiv terapi kan diskuteres som et
alternativ med pasientene, men det skal
understrekes at dette ikke vil kurere
sykdommen, men kanskje hjelpe dem med
a handtere den. De nye rddene er forankret
i forskningsbasert kunnskap, samtidig som
de anerkjenner at mangelen pa sikker
medisinsk kunnskap er stor.



Skyttergravspregede debatter om ME
Implisitt i de nye behandlingsradene ligger
det bade en forstéelse av sykdommene i
seg selv (hva de er), og hvorfor de oppstar.
Kan vi her skimte en endring i forstéelsen
disse tilstandene? Jeg tror svaret er ja; det
er nerliggende 4 tolke den nye veilederen
som en snuoperasjon ogsa nér det gjelder
forstdelsen av utmattelsestilstandene, i
retning av en storre anerkjennelse av de
fysiske aspektene.

Ikke uventet ble den nye veilederen raskt
gjenstand for debatt. Sett i lys av tidligere
erfaringer har vi bare sett begynnelsen av
den. Debattene om ME og tilgrensede
diagnoser er — og har lenge vert —
opphetede, polariserte og
skyttergravspregede, og forskere opplever
det som risikofylt & delta i dem (5).
Hvorfor blir det slik, og hvordan kan vi
unngi dette 1 den debatten som nd ma
komme? Dette er spersmal som
samfunnsvitenskapelige og humanistiske
fag kan gi verdifulle bidrag til.

Helse og sykdom er flerdimensjonale
fenomener

Den flerfaglige forskergruppen Medical
Humanities (6) ved Universitetet i Tromseg
har de siste ti arene samarbeidet med
nasjonale og internasjonale partnere om
flere ulike forskningsprosjekter knyttet til
medisinsk uforklart utmattelse spesielt, og
til medisinsk usikkerhet generelt. Gjennom
ulike faglige stasteder har vi nermet oss
tematikken fra ulike perspektiver, og med
ulike datamaterialer.

I dette arbeidet star kulturperspektivet
sentralt. Forstaelser av helse og sykdom
pavirkes av den sosiale, kulturelle og
historiske konteksten de er formet i og av.
Altsa er de menneskeskapte. Kunnskap om
hvordan samfunn og kultur til ulike tider
forstar, definerer, klassifiserer, forklarer og
handterer de tilstandene vi definerer som
sykdom er generelt viktig, men det er
spesielt viktig nér vi snakker om tilstander
som verken kan verifiseres eller forklares

medisinsk sett. Gjennom a studere ulike
forstaelser av utmattelsestilstander i lys av
den samfunnsmessige og historiske
sammenhengen de er en integrert del av,
blir kulturens avtrykk avduket.

En «mannlig» fysisk sykdom
Medisinske og kulturelle forstaelser av
utmattelsestilstander har endret seg flere
ganger opp gjennom tidene. Nye
medisinske navn er innfort, og nye
arsaksforklaringer er lansert. Sarlig to
tema har statt sentralt i disse endringene:
kulturens forestillinger om 1) kjonn og 2)
forholdet mellom det fysiske og det
mentale.

I mange av de forste medisinske
beskrivelsene av langvarig utmattelse og
energisvikt ble dette navngitt som
nevrasteni, og beskrevet som en
nevrologisk kroppslig (somatisk) lidelse. I
toneangivende medisinske publikasjoner
beskrev for eksempel George M. Beard (i
1881) nevrastenien som «en fysisk og ikke
mental tilstand», og i 1902 beskrev Gilbert
Ballet dette som «en somatisk sykdom 1
nervesystemet som kan kontrasteres til
hysteri, som er en psykiatrisk sykdom» (7).
Begge, og flere andre, beskrev sykdommen
som noe som primart rammet menn i
hayere sosiale lag, og drsakene til
sykdommen ble i stor grad tilskrevet
samfunnsmessige endringer (den moderne
sivilisasjon).

En «kvinnelig» psykisk sykdom

Mot slutten av 1920-tallet ble
utmattelsestilstander i stor grad omdefinert
fra fysisk til psykisk sykdom. Samtidig
beveget arsaksforklaringene seg i retning
av individuell mestringsevne (eller mangel
pa sadan). Hilde Bondevik og jeg har
tidligere beskrevet dette som en «etiologisk
u-sving» (7). Samtidig med at etiologien,
altsa teoriene om sykdommenes arsaker,
gikk i retning av psykologiske
forklaringsfaktorer, forandret tilstanden
ogsé navn (fra nevrasteni til ME/CFS) og
«kjonny» (fra mann til kvinne).



Kort sagt: Den «mannlige» nevrasteni-
diagnosen, som forst ble forklart utfra
samfunnsmessige forhold, ble forvandlet til
den «kvinnelige» diagnosen ME, og
forklart ut fra manglende individuelle
mestringsevner.

Konsekvensen ble at langvarig utmattelse
ikke lenger forstds som en legitim
samfunnsskapt sykdomstilstand, men som
et resultat av kvinners manglende
mestringsevner (8). I vér kultur blir dette
lett forstdtt som en stigmatiserende form
for karakterbrist.

«Mennesket er brukeren av legemet.»
Sentralt i debatten om hva langvarig
utmattelse er og skal forstds som, samt
hvordan den ber handteres, star det
vanskelige spersmélet om hvordan
forholdet mellom kropp og sjel bar forstas.
Dette er et urgammelt tema. I den over

2 000 ar gamle sokratiske samtalen «Om
selverkjennelse» (9) beskriver Sokrates
mennesket som «brukeren av legemet». At
mennesket ikke er legemet, men brukeren
av det, dpner interessante perspektiver,
men gir det oss noen svar? Dialogen
illustrerer kanskje forst og fremst de store
utfordringene vi stir overfor nar vare
samtaler berarer spersmaélet om forholdet
mellom kropp og sjel.

Nér det gjelder tilstander som verken kan
identifiseres gjennom biomedisinsk
teknologi eller gis en biomedisinsk
forklaring, er denne utfordringen sterkt
tilstedevarende.

A forstd det medisinsk uforklarte

Uten identifisering og forklaring, blir
sykdommer vanskelige & tolke og finne ut
av — biomedisinsk sett. Psykiske lidelser er
ikke underlagt et krav om at de skal kunne
observeres og verifiseres gjennom en
blodpreve eller et rontgenbilde for & f4
medisinsk og kulturell anerkjennelse, men
nér plagene er av en fysisk art er

situasjonen annerledes. Da ber de vare
identifisert, lokalisert, verifisert og forklart
ved hjelp av biomedisinsk teknologi og
kunnskap.

Identifisering av biologiske
sykdomsmarkerer er startstedet som
danner utgangspunkt for & gi tilstander et
medisinsk navn, en forklaring, en
behandling og en prognose. Uten funn av
slike markerer har behandleren lite &
navigere etter. Da blir pasientens
opplevelse spesielt viktig a forholde seg
anerkjennende til. Men da steter vi pa en
ny utfordring: dette er kunnskap som ligger
langt nede i1 kunnskapshierarkiet.

Kunnskapskildenes hierarki

Den utfordrende debatten rundt medisinsk
uforklarte fysiske plager henger sammen
med at forskjellige kilder til kunnskap
vektlegges ulikt i moderne biomedisin.
Ifolge Stanley Joel Reiser (10) er disse
kunnskapskildene rangert i et hierarki:
kunnskap innhentet gjennom vitenskapelig
forskning og bruk av medisinsk teknologi
blir mest vektlagt, og praksisbasert klinisk
kunnskap og pasientenes erfaringsbaserte
kunnskap blir minst vektlagt.

I forhold til utmattelsestilstandene synes
dette & vaere en treffende beskrivelse.
Manglende funn av en biologisk
sykdomsmarker kan tolkes pd mange
forskjellige mater. Det kan for eksempel
tolkes som at sykdommen ikke har en
bestemt og avgrenset biologisk marker,
eller at vi hittil ikke har klart & identifisere
den. Det er i alle fall ingen grunn til & tro at
den medisinske kunnskapsutviklingen har
nddd et fullkomment stadium.

Dersom vi tolker manglende funn av
biomarkerer som en indikasjon pd at
sykdommen ber betraktes som en psykisk
lidelse, eller kanskje til og med at den er
ikke-eksisterende, da er vi pa ville veier.
Kanskje er det her den viktigste kimen til
den opphetede debatten om
utmattelsestilstander ligger begravet?



I veien videre ber vi tilstrebe okt tillit til og
anerkjennelse av de kildene til kunnskap
som lett blir oversett i moderne
biomedisin: legenes praksisbaserte kliniske
kunnskap, og den erfaringsbaserte
kunnskapen som pasientene selv besitter.
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