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Utfordringer

1. Den innbilt syke

— Sykdom har ikke bare ulemper:
o Gir oppmerksomhet
o Fritar fra plikter (arbeid) og fra ansvar (straff)
« Gir gkonomisk stgtte (sykepenger)
 Tilbyr en forklaring (overfor andre og en selv)
 Sykdom er identitetsdannende

— Helseangst
« Understgtter medikalisering



Utfordringer

2. Den innbilt friske

— Trnvielt: Det finnes ingen friske mennesker —
bare mennesker som ikke er undersgkt godt

nok.
— Livsstil: "Det skjer ikke meg” (kronisk
optimisme)

— For a fa fordeler: forsikringer, oppdrag,
stillinger



Er dette sykdom?

WWW.STILEPROJECT.COM

Awvik fra det statistisk normale



Klassifisert negativt funksjonsavvik?



Er dette sykdom?

Positivt funksjonsavvik?



Er dette sykdom ?




Baererstatus for sigdcelleanemi
Sickle Cell Trait

naormal red
blood cell |




Graviditet = sykdom?




Er dette sykdom?

Det som trenger oppmerksomhet fra helsepersonell?



Er dette sykdom?

"Selvforskyldt” adferdsavvik: Avhengighet?
At noe lar seg behandle?
Substansavhengig: kaffe, cola, nikotin, alkohol, heroin ....



Er sykefraveer sykdom?

Manglende funksjonsevne (evne til a arbeide)?



Er dette sykdom?

-

http://dentistry.about.com/od/oralsurgery/a/oralpiercing_RO.htm




Hva er normalt?

http://www.carr.doktor.co.uk/whitening.htm



Grenser for sykdom?

Sykdom Helse

Finnes det noen grense?



Grenser for hva man kan gjare
med sykdom?

http://www.drhendry.ca/InfoAndLinks/ToothDecoration/ToothDeco.html



Terskelverdier og klassfiseringer

Ayisl
29.8.2002



Er dette sykdom?

http://go.to/funpi

Adferd?
Hva nar det gnskes operert bort?



Livsstil, adferd, sykdom?

19



Sykdom eller adferd?
Fysisk eller mentalt?

Selvpafart tilstand?



Kilde:Dagbladet



Carl Julius Salomonsen (1847-
1924) fotografert i 1918

C.F. Salomonsen, professor i
patologi ved Kgbenhavns universitet

Avhandling 1919: De nye
kunstretninger og smitsomme
sindssygdomme

Mente at moderne kunstnerne var
rammet av en spesiell kollektiv
sinnssygdom, som ga seg utslag i
dysmorfe former i deres verker



Dysmorfofobi




Helseangst (hypokondri)







Hysteria

http://www.nytimes.com/2006/09/26/science/26hysteria.html?_r=1



Homoseksualitet




Er dette sykdom: A ha blodtype O

Er statistisk unormalt
Kan vaere en ulempe



e Normal del av
menneskers
analkanal.

o QOfte uten smerte
o Oftest benigne




Er dette sykdom: Skallethet?

e Vanlig (hos menn)
e Genetisk betinget

e Kan veere
stigmatiserende

» Kan pavirke
selvfglelse og
livskvalitet

o Kjent etiologi

« Kjgnnsmessige
forskjeller?

T

mhﬁﬂossfﬁmaf&. blogspot.com



Er dette sykdom:
Peter Pan syndrom?

* Virkelighetsflukt

e Sosialt umoden voksen

e Ref: Dan Kiley, 1983: The
Peter Pan Syndrome: Men
Who Have Never Grown Up




Er dette sykdom: Forelskelse?

e Redusert dgmmekraft
e Hormonell ubalanse

 Manglende
realitetsorientering

* Potensielt alvorlige
konsekvenser
— med lang virkning
— endrer livssituasjon
— 0g livskvalitet
— risikoadferd




Er dette sykdom:
Road Rage Disorder?

 Manglende
agresjonskontroll

 Plagsomt

e Potensielt
skadelig




Er dette sykdom: Situs inversus,
Reversed chest organ position?

How Situs Inversus Totalis WUI!;irsuw:thll [ GenEUSk autOSOma|t
Normal Organ Placement Situs Inversus Totalis .
| recesivt
« Genetisk
dysfunksjonelt?

e |kke statistisk normalt
* (behgver) ikke (veere)
skadelig

— Mange merker det ikke
— oppdager det tilfeldig




Er dette sykdom: Insomnia?

e Sgvnvansker er
vanlig

e Flere kvinner enn
menn

e Livsstilsgenerert?

e Er insomnia
skadelig eller er
det fglgene av
Insomnia som er
skadelig?




Er dette sykdom: Lav
sosiogkonomisk status?

L B e =R Al MEE L ' M




Er dette sykdom ?

Hjerteinfarkt?
Fibromyalgi?
Amputert ben
Amalgamforgiftning?
Ufrivillig barnlgshet
Nakkesleng?
Sigdcelleanemi
Drapetomani?
Sjasyke?
Fyllesyke?
Forkjolelse?

MBD, AD/HD



Kriterier for sykdom

Smerte/lidelse

Symptomer

Samling av symptomer (syndromer)
Tegn

Markgarer

Sosial adferd



Sykdom har mange kjennetegn,
men intet innhold?




Naturalistiske definisjoner

Sykdom som interne tilstander
som reduserer naturlig funksjon



“... a disease Is a type of internal state of the
organism which (i) interferes with the performance
of some natural function - i.e. some species-typical
contribution to survival and reproduction -
characteristic of the organissrage; and (ii) is not
simply in the nature of the species, i.e., IS @ithe
atypical of the species or, if typical, mainly doe

environmental causes.”
(Boorse C (1976). What a theory of mental health Ehie.
Journal for the Theory of Social Behaviour; 6: 62)



Standarddefinisjon av sykdom

forkast—e—af— aksepter — s forkast

e Sykdom er
funksjonsavvik /\(
e Awvik fra "normal” e

-« 196 1 +1.96>

(statistisk)

Mormalfordelingskurven besternmes av middeltall (p) og

standardavyile () p 11 96 ¢ tilsvarer 95 % av arealst

P Funijon — det Som under normalfordeling skurven.
bidrar til overlevelse
0g reproduksjon




Utfordringer med naturalistiske
definisjoner av sykdom

Forstyrrelse:
 Hva med genetiske sykdommer?

*Naturlig funksjon:
* Pa hvilke niva? Celle, vev, organ, organsystem,
organisme, art?
 Hva med mutasjoner?

» Overlevelse og reproduksjon?

 Normalitet:
 Hvor gar grensene?

Er denne mannen syk?



"Normalt”

Table 1 Six definitions of “normal™ in common clinical use’

Property Term Consequences

Distribution of diagnostic test results has a certain shape Gaussian Cught to occasionally obtain minus values for
haermoglobin, etc

Lies within a preset percentile of previous diagnostic test results Percentile All diseases have the same prevalence. Patients are
narmal only until they are “worked up”

Carries no additional risk of morbidity or mortality Risk factor Assumes that altering a risk factor alters risk

Socially or politically aspired to Culturally desirable Confusion owver the role of medicine in society

Range of test results beyond which a specific disease is, with known Diagnostic Meed to know predictive values that apply in your

probability, present or absent practice
Range of test results beyond which treatrment does more good than harm Therapeutic Mead to keep up with knowledge about treatment

Kilde: (Smith BMJ 2002)



"Normal funksjon”

"a mestre dagliglivets krav” (Peter Hjort)?

A ha evne til & realisere sine vitale mal, (gitt
standard og akseptable vilkar) (Nordenfelt)?

A fungere: | en "ytre verden”, sammen med
andre mennesker?

A kunne se seg selv i en stgrre sammenheng
(andelig)

Poeng: "Normal funksjon” har relevante sosiale
og andelige betydninger, og ikke bare
(evolusjons)biologiske.



Normativistiske definisjoner

av sykdom

o Gitt av kulturell kontekst (King)
« sosial konstruksjon (Kendell)
» Forklarende og evolusjonaer (Canguilhem)

« Evaluativt: abnormal prosess (Po6rn)
Det som leder til manglende maloppnaelse

» Det som forhindrer intenderte handlinger
(Whitbeck)

*Det som reduserer den enkeltes mulighet til bidra til &
oppna sine mal



“Disease is the aggregate of those conditions whiclygd by
the prevailing culture, are deemed painful, or disgband
which, at the same time, deviate from either thssizal
norm or from some idealized status.”

(King 1954: 193)

“To our generation it is self-evident that diseasdserculosis
as well as schizophrenia, are nothing but man made
abstractions, inventions justified only by their cenence
and liable at any time to be adjusted and discai@ad.
present outlook is so whole-heartedly empirical wafind it
difficult to credit how an earlier generation cohlave talked
of diseases being ‘discovered’ like so many golden saese
on a beach, or have imagined that there were te fmimber
of them waiting to be identified.” (Kendell 1976:)24



Problemer med normativistiske
definisjoner av sykdom

« Hvem bestemmer normene”?
e Relativisme
* Finnes det ingen naturlig grense”?



Noen definisjoner av sykdom

Sykdomer:
en intern tilstand som reduserer normal funksjon orBe
en manglende evne til & tilpasse seg endringer, Canguilhem

... er noe vi far for a forklare en situasjon fos sglv

teoretiske konstruksjoner som vi bruker for a for&laisse sider av pasientens ~ McWhinney
tilstand

er avhengig av kulturell kontekst King
er sosiale konstruksjoner Kendell

er et normativt konsept, brukt til & vurdere omitstand er hemmende Reznek



Hva betyr dette? KAOS?

"Sykdom ” en betegnelse som referer til
mange forskjellige fenomener somp a
en eller annen m ate er relatert til
menneskelig lidelse.

e Tre viktige perspektiver:



Tre viktige perspektiver

Smerte/lidelse
Symptomer

Samling av symptomer
Tegn

Markarer

Sosial adferd



Ulike perspektive

r pa ugnskede

kroppslige eller mentale tilstander:

A vaere syk (ILLNESS)
eller mental tilstand slik

. Ugnsket kroppslig

den oppfattes av den

enkelte og som far vedkommende til a gnske

profesjonell hjelp.

A ha en sykdom (DISEASE): Ugnsket
kroppslig eller mental tilstand slik den

oppfattes av medisinsk

Syke-rolle / A veere me
syk (SICKNESS): Ugns

nersonale.

dt eller oppfattet som
ket kroppslig eller

mental tilstand slik den oppfattes av

samfunnet.



Tre perspektiver

A veere
syk
(lliness)

Sykdom
(Disease)

Syke-rolle
(Sickness)




A ha en sykdom A veere syk Sykerolle
(Disease) (lllness) (Sickness)
Omrade Profesjon Personlig, Samfunnet

eksistensielt

Hensiky Lokalisere, forklare, og| Forklare en |Gi rettigheter, frit
klassifisere fenomener faugnsket situasjqgfra plikter, vurderé
a kunne diagnostisere, for seg selv tilregnelighet
behandle og lindre
Perspektiy Vitenskapelig Subjektivt Intersubjektivt
Attributter;  Fysiologiske, bio- Lidelse/smerte Sosial status
kjemiske,
molekylaerbiologiske
tilstander
Altruistisk Helbrede Omsorg Rettferdighet

tilngerming




Dynamikk (tid)

A veere
syk
(lliness)

Syke-rolle
(Sickness)

Det er mange veier til sykdom!



Dynamikk (tid), "sykdommens odysse”

Lidelse, ubehag (lliness)

Symptom (lliness/Disease)
Syndrom (Disease)

Kausalitet (Disease)
Samfunnsmessig aksept (Sickness)

Tiltak (rettet mot: Disease, sickness,
liness)

o 0k



Dyn amikk Pasient(org)

(lllness)

Helseprof. Vitenskapelig sikkerhet Samfunnet
(Disease) Faglig status (Sickness)

Samfunnsmessig interesse




Tre perspektiver

Nettpornoavhengighet A vaere
Medieoffersyndromet syk Impotens
Inkompetanse, (lllness) Fibromyalgi
suksessnevrose
Ensomhet

Forkjglelse Hjerteinfarkt
Sykdom Syke-rolle
(Disease) (Sickness)

Hyperglycaemi, \ Drapetomani
hypertension, B evisstlg > Homoseksualitet
overvekt pasient, Prediktiv

test Dissidens



Hva gjar noe til sykdom
LIKHET?

_— : I think there’s a
o 5P amw
. a8 .

e

Pa hvilket niva: kvantitativt, kvalitativt, genetisk ...?



Prototypen for sykdom

o Sykdom gitt av det som er
“sykdomslignende”

* Enkelte sykdommer er prototypiske

sykdommer, som hjerteinfarkt

Prototypisk fugl: spurv
— Akkutt YPISEIHG- 5P
Ikke-prototypisk fugl: struts

— Dramatisk
— Lar seg pavise ved diagnostisk test (teknologi)
— Det finnes effektive midler

» George Lakoff, Mark Johnson. Metaphors We Live By.
University of Chicago Press. 1980




Prototypen for sykdom

Prototypisk fugl: spurv
Ikke-prototypisk fugl: struts

~— CFS/ME



Ulike faktorer som virker inn pa at
noe far status som sykdom

og hvilken status sykdommen far



Medikalisering

Generell trend der flere av dagliglivets aspekter gjares til et helsefaglig anliggende.



Helseangst

ank ness Doclor
| Hhought it was ™
1LE:]m:a.’t:]i]"lF:Z*f'm n!j




Industrien (disease mongers)
COUNTERTHINK

SHoP PN DISORDER? B To :
VO YOU TUHINK i HE,%I’ =
PECFLE LILL BN THRTL S et

‘.}_.‘j' — - L _-\-i'E.E

e armenron pepeer " ars
| MIPRRALTINETY Dadomen ) T4
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Rettigheter / forventinger




T DF WAR FAET MUSEARM...HMM. 06 DF VL S
HAVE EN LEGEERWIARING: FRA MIG 54 Vi AN FA \
PEN IND UNDER ARBEIDSSHADEFORGKRINGEN... )

06 P SI0ER, AT PET WHE EF HEDFODT.2_ 0




KO n kU rranse (om pasienter, aktivitet, heder & aere)

©) Original Artist
Feproduction rights obtainable from

'y
wewwy Caroonstock com \rt\l ca




Balg- oy

Te k n O I O I _ hikkefunksion
g MR med tash . .- a ; Litralyd med

o) Fyrisanede metearistisk Dopglad

Catatormograllsk rh N | i ST, 4E dfhe
grovdingnozstikk 4 | L) e v~ N~ ; Tt .

Cppmata, o
totakemnlig
og harstvosk

A C Kualitetgkonoll,
2 @ etterdiagnostikk ag

njernavask

i

Ardiste Slidelinornte
JoaldiograsAikle & Fyhcdomshmin,

QM':&%&*’ WS- emA

Utzkrves til hjemmet
i eget fargo- o
volbofinnends

Objektivitet
Fremskritt

Det nye



Reduksjonisme




Materialisme — mekanistisk forstaelse




@dkonomisk rasjonalitet

Tidsskr Nor Laegeforen 2007; 127:1532-4



It's a Jungle out there!

Juridisk
rasjonalitet

Eks: Nakkesleng

If you ask me, the constant fear of litigation
is taking all the fun out of life...

Hinger Corfoons: hps/ feww. hogenoor tooes .com



Juridisk rasjonalitet

 Nakkesleng
— Medisinsk diagnhose?
— Juridisk diagnose?



Kunnskapens imperativ:
A vite er bedre enn ikke & vite




Handlings-
iImperativ:
A gjare noe
er bedre
enn ikke a
gjgre noe

Akutt > kronisk
Dramatisk (D.Album)




W RUTETID av Frode Bverli

SR s ied wet 2k aet der aummelk ut !
: Miem, i, v vl ah dethe e de

dravich rﬂ?:!. P Wona helt ;:

(e e =
: ;“1"5‘;*?

T A T
= i _!. = 5 =

Argumentum ad novitatem

Det nyes
iImperativ



Troen pa fremskrittet




Mye er bedre enn lite

e

"the most health care Is the best health care”
(Rank NEJM 2008:359:1424-5)



Avansert er bedre enn enkelt

= oy
Eigs R
e l. -.E gud’ Spise.




Profesjonell prestisje

© Original Arist
Feproduction rights abtainable from
wanewy, CatoonStock com

G

Eolep

"Forget doctors, dear —
marry an HMO manager!"



Profesjonell

Differensiering Helseangst prestisje

(othering)

Medikalisering
(Healthism)

Rettigheter

-Til behandling
. . -Til fritak fra arbeid
Organisasjon

Forventninger

-til at helsevesenet kan
handtere alle mine plager

Imperativer

Konkurranse

- om pasienter
Rasjonalitets-

former

Teknologi
Objektivitet
Fremskritt

Materialisme

Mekanistisk syn
pa mennesket

Reduksjonisme



e S_ama mg svakga..g.lz\ﬂn"pper ~er-IQ-de Som
har stgrst innvirkning pa disse faktorene!




Samproduksjon av sykdom

CFS/ME |

« Kunnskapssenterets rapport
9/2006 om CSF/ME

 Brudd: CFS/ME er ikke en
mental lidelse, men en
nevrologisk sykdom (WHO)!
o Samproduksjon:

— Hdir har etablert et nasjonalt
kompetansenettverk for CFS/ME




MUPS (Medisinsk uforklarte plager

0g symptomer)

Fibromyalgi
CFS/ME

IBS
Nakkesleng
Bekkenlgsning

Candida
Amalgamforgiftning
El-overfglsomhet
Inneklimafglsomhet

Somatiseringssyndrom
Funksjonelle lidelser
Sjggrens syndrom

Etter: K.Malterud 2009



Sykdom pa formel

Fuggellis formel Hofmanns formel
e H = BxKxP2 e S = B2xKxPxT

B = biologi
e K = kultur (inkl. org. teknologi,

markedsgk. og industri)

« P = politikk (velferd)

T =1tro (skjebne,
uflaks, gener)




KATEGORISERING

Sykdomskategorier er teoretiske konstruksjoner som vi bruker for a
forklare visse sider av pasientens tilstand (McWhinney 1997)

Stigmatisering Systematisk hjelpende




Stigmatisering (pa tross av gode intensjoner)?

Sinnsyke (Foucault: sultifera
navis)

Drapetomani

Nostalgia (hjemmelengsel)
Dysmorpfisme
Homoseksualitet
Kriminalitet

Dissidens

Dysaethesia aethiopica (late
slaver)

Medieoffersyndrom (MOS)

Ikke-arbeidsfgr (Baasland,
Aftenposten 2008)

Twar

Borderline personality disorder
Genetisk disposisjon

El-alergi

Candida

PMS

AD/HD

Autisme

Aspergers syndrom (1Q-
syndromet)

Fibromyalgi

ME/CFS

"Fibromyalash”
Spilleavhengighet

Nettpornoavhengighet
(Aftenposten 2008)

Rusmiddelavhengighet

("selvforskyldthet”, "viljessvakeht)
Selvskading

Spiseforstyrrelser

Dysmorfofobi

Erektil dysfunksjon

Gulf war syndrome

Overvekt (BMI>30)



Sykdommers
prestisje




Hva gir prestisje?

Organaxiologi

Egenskaper ved sykdommen . ——— «Cerebralisme (Hp)
* Organplassering (hoyt - lavt) « Cardiosentrisme (P!, Arist)
* Akutt—kronisk  « Livsstil

 Dagadelighet :

. Objektive diagnW Dadsaversjon |
. Antatt kausalitet = Kunnskapsimperativ
Egenskaper ved behandlin
» Teknologibruk
« Drama : : :
. Intervensjon > Mulighetens imperativ
 Behandlingsrespons

Egenskaper ved pasient

Reduksjonisme,
materialisme

Handlingsimperativ

o Alder
 Kjgnn
» Pasient-lege-kommunikasjon
(mismatch) _
 Misforming (disfigurement) < Estetikk
« Hjelpelgshet « Individualisme

Album 1996; Album & Westin 2007



Sykdom for a forklare situasjonen
for oss selv og andre

Eks: Fibromyalgi
 Initial respons:
— Lettelse
— Glede over at det ikke var noe mer alvorlig
» Senere: Fortvilelse og tristhet over
— begrensede behandlingsmuligheter
— Manglende respekt og forstaelse
— Enshomt og strevsomt a avfinne seg med diagnosen

Undeland Merete; Malterud Kirsti. The fiboromyalgia diagnosis: hardly helpful for the patients? A
qualitative focus group study. Scandinavian journal of primary health care 2007;25(4):250-5.

* Poeng: Den terapeutiske virkningen av enkelte diagnoser er
kortvarig.



Hvorfor trenger vi sykdomsbegrepet?

1.

2.

Forstaelse : For a forsta hvorfor vi (eller andre)
ikke har det bra. For ikke a miste hapet.

Forklaring : For a forklare en ugnsket situasjon
for oss selv og andre.

Ordne:

— For a skille det generelle fra det spesielle,

— etablere et fagsprak/fag

— For a operasjonalisere helsevesenets malsetting
— For a organisere helsevesenets aktivitet.

— For a avgjgre hva som er medisinsk vitenskaps

anliggende



Hvorfor trenger vi sykdomsbegrepet?

4. Handling : For a kunne handle og hjelpe
personer som er | en ugnsket situasjon.

For a kunne skille tilfeller som angar
helsevesenet fra tilfeller som ikke gjar det
(Nordenfelt 1993)

Hvem som skal ha rett til behandling

Hvem som skal ha rett til gkonomisk stgtte
(sykepenger)

Hvem som skal ha fritak fra plikter (arbeid).
For a avgjgre hvem som er moralsk tilregnelig



Hva er sa sykdom?

Noe som ikke er lett a definere. |
Noe som handler om mer enn

biologi.

Noe som pa en eller annen T

mate er knyttet til menneskelig y
lidelse (det vonde liv). Bjorn Hofmann

Noe vi snakker om for & ordne HVA ER
tilveerelsen. SYKD OM

Hva er var tids "drapetomani”? ?

AKADEMISK.



Teknologi skaper sykdom



Sykdom og teknolog!

« Sykdom konstitueres av teknoloqi.
o Gjar dette sykdom verdingytralt?



Teknologi gir oss lgsningene




... 0g definerer problemene

£ =

(I
— [IKVESTE |




Teknologi konstituerer sykdom

(av latincom + statuere) betyr 'a etablere’, 'a grunnlegge’, 'a bli grunnleggle pavirket av'.

1.Ved de fenomener som definerer sykdoms-

enheter (enkeltsykdommer): Ontologisk

o Celler, strukturelle avvik

« Bakterier, unormal forekomst (HPR magesar

o EKG, rytmeavvik (QRS-SP hjertelidelser)

 EEG, rytmeavvik (Nevrologiske lidelser)

 RTG, morfologiske endringer

e Kjemiske analyser, urea (nyresvikt), kolesterol
(hyperkolesterolemi)

 Molekylaerbiologiske strukturer (Huntingtons
sykdom, Trisomi 21)




Teknologi konstituerer sykdom
2. Gjennom kunnskap om sykdom: Epistemologisk

a) symptomer:

slungeinfarkt; pulm.angio, scintigrafi

b) (parakliniske) tegn

*Plasma glukoseniva — diabetes
*Blodtrykk — hyper/hypotensjon

c) Markgrer og risikofaktorer
*DNA - Alzheimer’s disease (chromosome 1, 14, 19 2hd

d) Endepunkter: Behandlingsin
kolesterolniva



Teknologi konstituerer sykdom

2. Gjennom kunnskap om sykdom: Epistemologisk

a. Ved a endre forklaringsater:

« Vaesker (Hippokrates, Galenus), Organer (Morgagnty, (Bechat),
Celler (Virchow)

« Teknologisk gitte entiteter

b. Ved a representere modeller for mennesket
 Hjernen = HD

c. Ved a pavirke sykdomstaksonomien
e |CD-10




Teknologl konstituerer sykdom

2. Gjennom kunnskap om sykdom: Epistemologisk

d) Ved a etablere nye sykdomsenheter
« EKG - atrieflimmer

e) Ved a endre eksisterende sykdomsenheter
« EKG fikk folk til & dg av MI istedenfor av gdelagt fordayelse

 Diabetes:
— Saltoverskudd (Paracelsus)
— For mye mat, sex eller alkohol (Amatus Lusitanus),
— Forstyrrelse av nervesystemet (Cullen),
— Forstyrrelse av leverens neering (Bernard),
— Pankreas-atrofi (1788-1910),
— (Doege;\erering av insulinproduserende celler | de Langerhanske ayer
pie
Tank-respirator: Intercostal polio (behandlbar med resp) versus
bulbar polio.

f)  Fra subjektive symptomer til objektive tegn



Teknologien fremmer verdier

Myke endepunkter:
*blodtrykk,
kolesterolniva,
esvulststarrelse,
ekarbredde/areal

Harde endepunkter:

soverlevelse
sykelighet
funksjon
oJivskvalitet

Technical performance
Diagnostic accuracy
Diagnostic impact
Therapeutic impact
Patient outcome



Teknologi konstituerer sykdom

3. Gjennom praksis
a) Diagnosepraksis (operasjonelle definisjoner)
b) Behandling: Dersom noe kan behandles, sa

blir det sykdom.

Hypoplastisk venstre-ventrikkel-syndrom
Kunstig befruktning

Rayking

Alkoholisme

Narkomani

c) Status



Teknologi skaper sykdom

1. Den teknologiske utviklingen gker
falsomheten (gker diagnostisk ytelse =
skaper flere tilfeller av sykdom)

2. Dette senker behandlingsterskelen (flere
behandles)



« Dobbelt sa mange pasienter
med pulmonal emboli
(pulmonary embolism) i1 2004
| forhold til 1994.

« Antall innleggelser er uendret. Spal Computed Tomograshy (1) Scaming Syt

« Bruken av CT for diagnostikk il
av PE har gkt drastisk.

* Ingen reduksjon i mortalitet.

o Konklusjon: @kt bruk av CT
ved mistanke om PE har gkt
diagnosen uten tilsvarende
reduksjon i mortalitet.

Burge et al. Increased diagnosis of pulmonary embolism
without a corresponding decline in mortality during
the CT era. Clinical Radiology 2008;63:381-386.




Prostatakreft

Screening, Treatment, and Prostate Cancer Mortality in the Seattle
Area and Connecticut: Fifteen-year Follow-up

Grace Lu-Yao, PhD', Peter C. Albertsen, MD?, Janet L. Stanford, PhD?, Therese A. Stukel, PhD?,
Elizabeth Walker-Corkery, MPH®, and Michael J. Barry, MD?

"The Cancer Irstitute of New Jersey, Robert Wood Johnson Madical School, New Brunswick, NJ, USA; “Division of Urclogy, The University of
Connecticut Health Center, Famington, CT, USA; *Division of Public Health Sciences, Programs in Epidemiclogy and Prostate Cancer, Fred
Hutchinson Cancer Research Center, Seattle, WA, USA; %, Institute for Clinical Evaluative Sciences, Toronto, ON, Canada; *Medical Practices
Evaluation Center, Massachusetts General Hospital, Boston, MA, USA,

 Intensiv screening (PSA) kombinert med

* Mer intens behandling
— radical prostatectomy,
— external beam radiotherapy
— Versus androgen deprivation therapy

 Reduserer ikke prostataspesifikk
dadeliahet



Teknologi skaper sykdom
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Figure 1. Real and Apparent Distributions of Abdominal Aortic
Aneurysms, According to Size, in 201 High-Risk Patients, as
Determined by Ultrasound and Physical Examination, Respectively.
Data are from Lederle et al9

Kilde: N Engl J Med. 1993 Apr 29;328(17):1237-43.



Teknologi skaper kreft ved a lage
- patologisnittene tynnere
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Figure 2. Real (Estimated) and Apparent (Observed) Distributions of Thyroid
Papillary Carcinomas, According to Size, in 101 Patients Studied at Autopsy.
Data are from Harach et al1l. See the text for details about the adjustment.

Kilde: N Engl J Med. 1993 Apr 29;328(17):1237-43.



"The Cycle of Increasing
Intervention ”

Senker deteksjons-
terskelen

Teknisk forbedring i

Flere mildere tilfeller
bildediagnostikk

@kt diagnostisk ngyaktighet
Oftere testing

Ngyere gransking

t l Oppfattes som suksess
N Engl J Med. 1993 Apr

29:328(17):1237-43.




Radiologiens magi

« Behandler mentale
tilstander med "somatisk
teknologi”

* Bruker diagnostiske
tester til & behandle
pasienter.

 Bruker teknologi for a
detektere sykdom til a
pavise helse.

* Undersgker pasienter for
a behandle tilstander hos
leger (usikkerhet, frykt for
juridiske falger).




Teknologi brukt pa tross av
nytte

Innfgrer teknologi uten at vi kjenner nytte
— CTG, PET, PACS, Swan-Ganz, Sa0O2

Vi er uinteressert i a kjenne nytten.
— CT, MR, PET .....

Bruker teknologi ut over sin naturlige
begrensning:
— Endoskopi: overser premissene for bruk av
teknologi

— Bruker teknologi pa andre omrader enn
tiltenkt: Thalidomid, RTG, lab.pragver,
B et e Bl . Diprivan pa barn?
PR — Bruker teknologi selv om det er nyttelgst.
(koronarangiografi, koronarangioplasi)
— Bruker teknologi selv om det skader (FN,
FP)

— CT har hgyere status enn konvensjonell
RTG, som har hgyere status enn UL




Dersom var
sykdom er
konstituert av
teknologi betyr
Ikke det
ngdvendigvis
at den er
verdingytral!




Oppsummering

Sykdom er ikke en ting. Vi kan (minst) skille mellom:
— A veere syk (lliness)
— A ha en sykdom (Disease)
— A ha en sykerolle (Sickness)

Sykdom er ikke et rent naturvitenskapelig fenomen. Det
kan beskrives:

— Biologisk

— Sosialt

— Kulturelt

— Eksistensielt

Sykdom er i stor utstrekning gitt av teknologi
— Ontologisk, epistemologisk, pragmatisk
— Blir ikke verdingytralt av den grunn

Sykdom gir selvforstaelse og identitet



Ting er ikke alltid slik som de ser ut

"Pappa, pappa, en bil med en hest
— er Ikke det en Ferrari?”

"Selvsagt, gutten min!”









Sykdom som identitet

Cl



Spesielt synlig ved:

Fibromyalgi
Amalgamforgiftning
Kronisk tretthetssyndrom
Bekkenlgsning?
AD/HD?

TWAR



Nar er sykdommens

identitetsskapende aspekt viktig?

e Nar fo
e Nar fo
e Nar fo

K er syke.
K har plager!

K har plager som vi ikke kan finne noen

arsak til og/eller ikke noen behandling for!
— Har ikke undersgkt godt nok.
— Vi har ikke nok kunnskap (enda).

— Pasientens plager lar seg ikke pavise med
teknologiske tester ("den innbilt syke”).

Problem: vanskelig & skille mellom disse tre!



TWAR

* Den perfekte sykdom
— generelle tretthetssymptomer
— smittsom bakteriell luftveisinfeksjon
— langvarig ro og hvile

e Epidemi?



TWAR

 Dementiet
— Radio og TV-reportasjer

— Sykehuset uttaler seg (mikrobiolog og
Infeksjonslege).

e Mental mote?
— "Twar er blitt mote”
— "mental epidemi”



TWAR

e Troverdighet

— Pargrende skriver i avisen: "Jeg er helt
sikker pa at jeg kjenner min kone gjennom
16 ar bedre enn de fleste. Det er ingen tvil
om at hun er syk.” (GD 24.01.01)



TWAR

e Pasientene tar til motmeaele: "VI har
TWAR”

Den
Den
Kan

Det dreler seg om en epidemi!
Diagnosen er lett a stille!

kan fa alvorlige konsekvenser!
Kan behandles med antibiotika!

egene nok om dette?

Er testmetodikken god nok?



TWAR

"WAR-foreningen dannes.
— Pasientene samler seg raskt
— Tar til kraftig motmeele

— skor seg pa helsevesenets svake sider
 manglende kommunikasjon
e manglende faglig samhandling
e autonome spesialiteter og enheter

— bruker media effektivt

» Enkeltsaker som illustrerer helsevesenets
utilstrekkelighet appellerer enormt.



TWAR

» Fylkeslegen fastslar at det ikke dreier
seg om en epidemi.

— Han papeker at det er et overforbruk av
tester.

— En lege har en annen diagnostisk praksis.
— Det gis ingen annen form for reaksjon.

* Legen som diagnostiserer flest tilfeller
faler seg uthengt.



TWAR

* Fra "den perfekte sykdom?” til
"kjgnnssykdom | halsen”

— Fra "bakteriell luftveisinfeksjon” til
"Chlamydia pneumoniae”

— "luftvegsklamydia” er ingen god middelveg

 Medias effektive kur av "den perfekte
sykdom™?
— Er det noen vinnere?



TWAR: oppsummering

TWAR-saken er, som de fleste saker |
helsevesenet, kompleks.

Man oversa de identitetsformende sidene

Man forsgkte a lgse problemet med faglig
autoritet.

Man oversa pasientenes evne til a ivareta
sine interesser.

Man oversa at media hadde en egen agenda.
Ble alle tapere?



Sykdom og identitet

* Forklare ugnsket situasjon:
— For seg selv
— For andre

e Endrer sosialisering
— Legitimerer adferdsendring
 Fritak fra arbeid
» Bidrag i hjemmet
« Seerheter?
* Former identitet:
— Hvem er jeg?
— Hvem kan jeg veere? Hva kan jeg gjgre?
— Hva kan jeg veere for hvem?
— Sykdom er en eksistensiell utfordring



