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Forord

Af Susan Schlüter

 

Ideen til denne bog blev til på grundlag af de mange samtaler, vi som psykologer har haft med de klienter, der på den ene eller anden måde var blevet ramt af en lidelse, som deres omgivelser ikke umiddelbart kunne se, fornemme eller mærke, at de led af.

Det var et problem for de ramte hele tiden at skulle forklare/forsvare sig i forhold til det, de led af, over for familie, venner, kolleger m.fl. Som mange tilkendegav, var det lettere med et brækket ben, som alle jo kunne se og samtidig også kunne give den medfølelse, det bevirkede.

Men kroniske smerter, whiplash (piskesmæld), fibromyalgi, kronisk træthedssyndrom (CFS) m.m., som ingen kunne se, at de led af, blev yderligere problematiseret heraf. At skulle legitimere/bevise og også i mange tilfælde retfærdiggøre sig såvel over for sundheds- og sociale myndigheder, som over for ens omgivelser generelt, var og blev et forøget psykisk pres for de ramte.

I forbindelse med piskesmæld (whiplash) vil vi gerne gøre opmærksom på, at bogen fortrinsvis beskæftiger sig med og beskriver det piskesmældstraume, der fås ved trafikulykker. Men whiplash kan også forekomme ved bl.a. et fald ned ad en trappe, ved at træde forkert, efter overfald, spark, skub og ved forkert vrid af kroppen.

Oven i det ydre pres kommer også det indre pres – hele den efterfølgende erkendelsesproces (nyorienteringsprocessen), som på alle måder er den vanskeligste, da langt de fleste klienter skal gøre op med mange års selvbillede. I den psykiske bearbejdning ligger en korrektion i forhold til den identitet, man kender sig selv på. Det at skulle være bevidst om og konstant opmærksom på de ændringer af både fysisk og adfærdsmæssig karakter, der følger af de reducerede kræfter og muligheder, gør, at den kriseramte føler sig magtesløs. Hele tiden at skulle tænke over, om kræfterne nu rækker til det, vedkommende plejer at kunne præstere. Hertil også igen følelsen af mistænkeliggørelse, manglende tillid og troværdighed, der for mange har store menneskelige konsekvenser. Det er ikke dét billede, man har af sig selv, men atter den respons, der kommer fra omgivelserne. Vi ved, at der efter kriser kommer en nyorienteringsproces, men forskellen mellem denne og andre kriser er, at ingen forstår eller har tiltro til, at dette foregår.

Derfor kontaktede vi nogle af de specialister, som på den ene eller anden måde beskæftiger sig med disse “skjulte lidelser”, og spurgte, om de ville være med og give deres bidrag til vores idé om et bogprojekt, som forhåbentlig kunne være med til at afhjælpe de ramtes problematik. Det er læger, psykiatere og psykologer, som til vores store glæde var med på ideen og meget positive heroverfor og gerne ville give deres bidrag hertil. Desuden en optometrist, en advokat og en piskesmældsramt – sidstnævnte har skrevet epilogen til denne bog.

Det blev til i alt 15 bidragydere, som med hver deres indfaldsvinkel til de forskellige skjulte lidelser/temaer har sat disse i et anskueligt og forståeligt perspektiv, som vi håber og ser frem til, at andre også vil blive klogere på og få glæde af. Derfor har vi også ment, at det var vigtigt, at bogens budskaber kom ud til så bred en person-/læserskare som muligt, og ikke bare var forbeholdt en snæver kreds af fagfolk og specialister.

Bogen er opdelt i 11 forskellige fremstillinger af de skjulte lidelser, som den enkelte forfatter har som sit speciale. Vi valgte ikke at lave en fast struktur eller skabelon for de enkelte bidrag. Der har været en meget stor “frihed” for den enkelte til lige præcis at skrive det, han/hun ønskede skulle være det centrale inden for det område, vedkommende beskæftiger sig med.

Indholdet og fremstillingen af de enkelte kapitler har således været bestemmende for struktur og rækkefølge, og vi har så valgt at gruppere efter den enkelte lidelse, der blev beskrevet. Samtidig gav det sig selv, der hvor de enkelte indslag fik en naturlig og glidende overgang til hinanden. Det faldt os da også for, da vi samlede de enkelte kapitler, at der var sket en “ikke bevidst” gruppering af de “psykologiske” og de “medicinske” bidrag. Derimod var det helt bestemt, at de sidste to kapitler skulle være det optometriske og juridiske for til sidst at afrunde og afslutte med en klient-/patientbeskrivelse, epilogen.

At få lov til at realisere dette projekt har været utroligt givtigt for os, og specielt den efterfølgende proces og dialog med alle bidragydere har været fantastisk spændende og i relation til de “skjulte lidelser” givet nye perspektiver og forståelsesrammer, som vi meget gerne vil videregive til læserne.

Således er det vores håb, at denne bog må finde vej til både fagfolk og lægfolk og ikke mindst, at de personer, der selv er ramt af en skjult lidelse, gennem bogen kan få hjælp til videreformidlingen af disse.


Indledning

Af Vibeke Søndergaard

 

Interessen for dette emne rækker en del år tilbage. Begge redaktører er privatpraktiserende psykologer og møder en del klienter med usynlige eller ikke diagnostiserbare lidelser.

Susan Schlüter har tillige i en årrække været konsulent og supervisor for bl.a. Whiplash Foreningen og Dansk Fibromyalgi-Forening. Hun er også en efterspurgt foredragsholder om temaerne. Vibeke Søndergaard har på egen krop oplevet to whiplashskader, som på mange områder har ændret hendes liv, både privat og arbejdsmæssigt.

Da vi begge havde brug for at fordybe os mere og mere i ’de skjulte lidelsers’ ætiologi, gik det op for os, at der fandtes ufattelig lidt samlet viden om dette emne. Det blev indgangen til selv at samle og udgive viden om dette.

Vi takker derfor Dansk psykologisk Forlag for deres interesse og støtte, da vi ved henvendelse til dem som udgiver blev mødt med både interesse og imødekommenhed for dette projekt.

Vi har forsøgt at samle så megen og så bredt perspektiveret viden som muligt med danske forfattere og valgte derfor, at bogen skulle være en antologi.

Antologien indledes af Søren Frølich, der med sin artikel Kronisk smerte – en skjult lidelse, sætter lidelse, sygdom og syndrom i både historisk medicinsk og psykologisk perspektiv. Han får med sin artikel også sat den kulturelle og traditionelle tænkning og forståelse i fokus. Herefter tager Lisbeth Hede Jørgensen tråden op og giver med sit bidrag Kroniske smerter – en udfordring i sundhedsvæsenet sin viden videre med fokus på de udfordringer, både behandlere og klienter/patienter har med både anerkendelse af deres lidelse og synet på dette set fra ’systemets’ side.

Derefter vender vi blikket mod en af de, i hvert fald i offentlighedens optik, kendte skjulte lidelser: Per Bernth Jensen har bidraget med Whiplash – følger af det fysiske og psykiske traume, mens Annelise Smed har skrevet Whiplash, der er en oversigtsartikel over nyere undesøgelser publiceret i anerkendte internationale tidsskrifter. Begge har mange års erfaring med emnet ud fra hvert deres arbejdsfelt og giver læseren en nuanceret og grundig gennemgang af og forklaring på, hvad lidelsen går ud på, hvilke følger der kan være, og muligheden for at få ’sit liv’ tilbage i en anden form end før traumet. Som afrunding på dette har Jesper Mogensen med sit bidrag sat hele ‘styringsenheden’ i spil for at formidle den rent fysiologiske del af den psykiske tilstand, der kan opstå med lynets hast for de klienter/patienter, der udsættes for uheld med hjerneskade til følge. Dette beskrives og drøftes i hans kapitel Hjernen – dynamisk i sundhed og sygdom.

Torben Helstrups bidrag Øjenmotorisk og visuomotorisk koordinationssvigt ved hovedtraume uden objektive skader eksemplificerer og perspektiverer de ’skjulte’ lidelsers flersidede problemfelt ud over de smerter og øvrige gener og mén, der ledsager disse lidelser. Bente Danneskiold-Samsøe, Anders Jespersen, Lene Dreyer, Else Marie Bartels og Stine Amris tager med kapitlet Fibromyalgi fat om en lidelse, hvis smertesyndrom har været kendt og beskrevet siden 1900-tallet og trods dette en lidelse, hvor diagnosen fortsat er kontroversiel og årsagssammenhængen stadig uklar. Det kroniske smertesyndrom kan identificeres, men er dog stadig lige uforklarligt og derfor ofte ledsaget af følgesymptomer, som kan være svære at få forståelse for i omgivelserne. Vulvodyni – en af de skjulte lidelser af Birgit Petersson giver os endnu et perspektiveret syn på en af de smertelidelser, der skaber forringet livskvalitet, bl.a. fordi det i første omgang ofte ikke er muligt for de kvinder, der rammes, at blive accepteret eller forstået, når de kommer med de beskrevne klager og symptomer. Endnu et godt eksempel på, hvor vanskeligt det kan være at blive anerkendt på sine symptomer, selv om klagerne er velkendte.

Afslutningsvis beskriver Helle Hald i sit bidrag Et juridisk perspektiv den side af tilværelsen, mange patienter/klienter møder, når der opstår tvivl om rigtigheden af de gener og mén, den skadelidte beskriver og skal have erstatning eller godtgørelse ud fra.

For at relatere de beskrevne bidrags vidensområder til det, vi ønskede at blive klogere på, og for at skabe et mere samlet billede, har vi valgt at give ordet til en af de klienter/patienter, der har været gennem forløbet som skadesramt. Charlotte Sørensen har derfor i kapitlet Det usynlige handicap beskrevet sin egen historie.

Poul Videbech bevæger sig i bogens efterskrift til begge sider af det, de smerteramte kan opleve, nemlig at smerter forværres af depression, men også at det modsatte kan være tilfældet. Med stor viden og erfaring får vi i efterskriftet Depression – skjult lidelse i anden potens? bud på, hvordan behandling af smerteklienter med psykisk tilknytning kan tilrettelægges. Poul Videbech samler op på bogens kapitler og afsluter således antologien.

KAPITEL 1
Kronisk smerte – en skjult lidelse
Af Søren Frølich
Videnskabsteori
Spørgsmålet om, hvordan vi skal forstå og forholde os til en række medicinsk uforklarlige/skjulte lidelser, er udfordrende, fordi det rammer midt ned i en traditionel opsplitning i videnskaberne, skellet mellem de to kulturer: den naturvidenskabelige (empiriske-, logisk-deduktive) og den humanistiske (fænomenologiske, induktive) måde at erkende på.
Medicin-historisk synes der umiddelbart at tegne sig en udvikling, hvor man efterhånden på naturvidenskabeligt grundlag kan relatere stedse flere sygdomme til specifikke årsagsfaktorer. Og tilsyneladende må antallet af uforklarede sygdomme med tiden blive mindre og mindre. Men det synes ikke at være tilfældet, og diagnosefortegnelserne vokser for hver ny udgave med flere nye beskrevne syndromer og herunder nogle, som man ikke har nogen tilfredsstillende (biomedicinsk) forklaring på.
En særlig interesse har der i de senere år været omkring de syndromer, der dels er uforklarede, dels ikke har objektivt målelige symptomer. Man har kaldt disse “de nye sygdomme” vel vidende, at det i de fleste tilfælde ikke er sygdomsbilledet som sådan, men diagnosen, der er ny (Siemsen, 2001).
Lidelserne har en række overlappende symptomer, og fælles for dem er også, at de forekommer markant hyppigere hos kvinder end hos mænd.
De mange lighedspunkter har givet anledning til, at nogle behandlere er begyndt at betragte lidelserne som forskellige udtryk for én og samme problemstilling. Nogle går videre og tolker lidelserne som en social konstruktion, men da dette kan siges om alle sygdomsbegreber, giver det ikke nogen ny karakteristik af netop disse syndromer og deres baggrund (Ehlers, 2004).
Ved disse lidelser støder den naturvidenskabelige tilgang på sine begrænsninger, der blandt andet ligger i vægtning af det objektive frem for det subjektive. Lægen kan så prøve at finde forklaringer uden for det objektivt målelige ved at konkludere, at når der ikke kan findes en fysisk årsag, så er årsagen sandsynligvis psykisk. Men så falder han tilbage til en dualisme mellem det fysiske og det psykiske, der fremmaner et uløseligt sjæl-legeme-problem, som burde være overvundet med den mere moderne biopsykosociale sygdomsmodel.
Lidelsen hos den enkelte patient er reel nok. Der foreligger en subjektiv sygdom, hvad enten der er objektivt målelige tegn eller ej. Ud fra den biopsykosociale model må man gå ud fra et endnu ukendt, multifaktorielt årsagskompleks med både biologiske, psykologiske og sociale komponenter.
Ligesom patienten oplever den behandlende læge også magtesløshed i forhold til uforklarede symptomer. Når først alvorlig fysisk sygdom er udelukket, kan lægen prøve at berolige patienten eller “normalisere” problemstillingen ved at påpege, at symptomerne er godartede og meget udbredte i befolkningen. Dette kan dæmpe patientens ængstelse på kort sigt, men hjælper ikke patienten i forhold til at skulle leve videre med den vedvarende lidelse. Flere kognitive modeller er blevet udviklet til at hjælpe praktiserende læger med at kommunikere med og forsøge at behandle patienter med uforklarede symptomer (“the reattribution model”, “TERM-modellen”) (Rosendahl et al., 2005). Her skal lægen respektere patientens synsvinkel og arbejde sammen med patienten om en bredere forståelse for symptomerne, hvor også psykologiske og sociale forhold inddrages.
Når behandleren først har anerkendt realiteten og alvoren i patientens somatiske symptomer, vil patienten ofte ikke yde modstand mod at inddrage psykologiske og sociale forhold i forståelsen af lidelsen og i overvejelsen af mulige interventioner. En kvalitativ undersøgelse af kommunikationen mellem praktiserende læger i England og patienter med uforklarede/skjulte lidelser peger på, at patienterne faktisk hyppigt nævner psykologiske forhold i relation til deres symptomer, men at disse åbninger ofte ignoreres af lægen (Salmon et al., 2004).
Generelt må sygdomssymptomer forstås som uønskede biologiske fænomener, der påvirker vores krop, og subjektive symptomer er uønskede oplevelser relateret til kroppen og dens funktioner.
Smerte, træthed, svimmelhed, kvalme, synsforstyrrelser, tinnitus, er alle subjektive symptomer, der kan være ledsaget af objektivt målelige forandringer, men som også kan optræde alene som oplevelser. I disse tilfælde må en fænomenologisk/psykologisk forståelsesramme være yderst relevant. Det forudsætter en psykologi, der ikke kun er adfærdsvidenskab, men som også rummer viden om oplevelser og deres indbyrdes relationer. Psykologien alene kan ikke forklare alle disse symptomer, og psykologiske behandlingsmetoder vil sjældent fuldstændigt kunne fjerne og dermed kurere lidelsen. Men psykoterapi kan være værdifuldt som led i en symptomlindrende behandling.
Psykologisk behandling af kroniske smerter er her et godt eksempel. Smerte er en oplevelse og som sådan et psykologisk fænomen. Men smerte opleves i kroppen og som noget umiddelbart fysisk. Og smerte er knyttet til fysiologiske processer, hvad enten disse er velbeskrevne eller ej.
“Skjulte lidelser”
“De nye sygdomme” er en misvisende betegnelse for en række lidelser, der formentlig altid har eksisteret, om end i andre sammenhænge og med andre diagnoser. Det drejer sig fx om fibromyalgi, der tidligere blev opfattet som muskelgigt, og kronisk træthedssyndrom (CFS), der tidligere nok ofte er blevet diagnosticeret som neurasteni, men som i 1980’erne blev skabt som en diagnose særligt forbundet med virusepidemier i USA og England. De to lidelser betragtes i dag af flere forskere som udtryk for dysfunktioner i centralnervesystemet og måske tæt beslægtede. Andre lidelser, der har været omtalt under begrebet “de nye sygdomme”, er piskesmældslæsion, kronisk bækkenløsning og multipel kemisk intolerance (Kolstad et al., 2006).
En mere dækkende betegnelse for denne gruppe af lidelser ville være “skjulte lidelser”, hvilket også anvendes i denne bog.
Fælles for lidelserne er, at de ved en lægeundersøgelse fremtræder uden “objektive fund”. Patienten kan fremføre sine klager og beskrive sine symptomer efter bedste evne, men lægen er empirisk skolet og indstillet på at stille sine diagnoser først og fremmest ud fra, hvad han/hun selv kan iagttage, eller som kan måles ved kliniske prøver. Lidelser, der alene har subjektive symptomer, bliver derfor “skjulte” i forhold til lægens register af somatiske diagnoser. Beskeden til patienten kan i værste fald blive, at han/hun er “rask” eller “ikke fejler noget alvorligt”. Patienten er ikke så interesseret i at vide, hvad han/hun ikke fejler, men derimod, hvad for en sygdom der er tale om, og specielt hvad der kan gøres ved symptomerne, som kan være invaliderende og ødelæggende for livskvaliteten. Lægens magtesløshed kan nemt give sig udtryk, der af patienten tolkes som ligegyldighed eller mistænkeliggørelse. Dette kan få patienten til at forstærke sine klager i et forsøg på at tydeliggøre, hvor alvorlig lidelsen er for ham eller hende. Desværre kan denne insisteren og “dramatisering” fra patientens side så give lægen indtryk af, at der er tale om en psykisk problemstilling, hvor patienten er overdrevent sygdomsoptaget og præget af hypokondrisk angst.
Patienten risikerer at møde en endnu højere grad af mistænksomhed i kontakten med de sociale myndigheder. Uden håndgribelige beviser på sygdom og invaliditet bliver patientens reelle lidelse også let “skjult” for det sociale hjælpesystem.
Endelig vil patientens sygdom også være skjult for mange i det daglige sociale netværk, i hvert fald ud over den nærmeste familie, der ser patienten på alle tidspunkter af døgnet. Man kan ikke se på et menneske, at det har kroniske smerter. Man registrerer ikke kronisk træthed ved korte møder med en person, der måske ellers ligger ned resten af dagen.
Mangel på tilholdssted i behandlingen
Det medicinske behandlingssystem er specialiseret således, at sygdomme diagnosticeres og behandles under forskellige specialer alt efter sygdommens formodede årsag eller det organsystem, der er berørt.
Skjulte lidelser, der overvejende manifesterer sig i et enkelt organsystem, vil naturligt primært blive behandlet af det speciale, der har med det pågældende organsystem at gøre. Således hører fibromyalgi til under det reumatologiske speciale, fordi det afgørende symptom er udbredte smerter i bevægeapparatet. Kronisk træthedssyndrom behandles af infektionsmedicinere, fordi årsagen oprindeligt blev anset for at være følger efter en virusinfektion.
Tilstande præget af diffuse, subjektive symptomer, såsom kroniske smerter, vil let blive kastebold mellem forskellige specialer. Den medicinske videnskab er i praksis ikke nær så eksakt, som lægfolk forestiller sig, og den enkelte speciallæge er forståeligt nok på udkig efter de diagnoser inden for sit eget speciale, som man kan gøre noget ved. Det betyder en risiko for over- og fejlbehandling. Faktisk er mange med kroniske smerter blevet udsat for behandlinger, fx i form af kirurgiske indgreb, som i tilbageblikket viser sig ikke at have rettet sig mod en årsag til lidelsen, men som tværtimod kan have givet patienten yderligere skavanker.
De skjulte lidelser kan også karakteriseres som “funktionelle lidelser”, en oprindelig neutral betegnelse, der indikerer, at der intet unormalt er at finde i organernes struktur, men at deres funktion alligevel er unormal. Begrebet er i dag nærmest synonymt med gruppen af “somatiseringslidelser” inden for psykiatrien. Disse omfatter simpelthen per definition de lidelser, der er medicinsk uforklarede, og selv om kategorisering under psykiatri nok indikerer en mistanke om psykisk genese, kræves der ikke en psykologisk/psykiatrisk årsagsforklaring for at stille diagnosen.
Begrebet somatiseringslidelse er problematisk (Mirdal, 1999; Malterud, 2002), og patienterne selv vil ofte være modvillige over for at acceptere en psykiatrisk diagnose, som fortsat er mere stigmatiserende i den almindelige bevidsthed end en somatisk diagnose. Det psykiatriske behandlingssystem har samtidig en markant mangel på ressourcer, selv i forhold til deres mest oplagte målgrupper, de svært psykisk syge.
Selv med en professionel anerkendelse af, at patientens præsentationssymptomer er reelle og belastende, bliver lidelsens fulde kompleksitet let skjult i det specialeopdelte behandlingssystem. Det er ligesom i den gamle fortælling om de blinde mænd og elefanten, hvor hver mand kun kan undersøge en del af dyret, og hvor de tolker sig til vidt forskellige udlægninger af helheden.
Overlappende symptomer
Der er mange lighedspunkter mellem de skjulte lidelser indbyrdes. Blandt andet går mange af de samme symptomer igen.
Tabel 1.1 viser en oversigt over de væsentligste symptomer ved en række af de skjulte lidelser. Man kan diskutere fordelingen af tabellens angivelser, og det afhænger også af de forskellige definitioner, der findes for flere af syndromerne. Men tendensen er klar: Der er en stor overlapning af symptomer mellem de enkelte tilstande.
Når der er overlapning mellem symptomer og især mellem de symptomer, der er afgørende for at stille flere af diagnoserne, betyder det også en overlapning mellem de populationer, der bærer de enkelte diagnoser. Alt afhængigt af hvilke speciallæger der har set patienten, kan den samme patient fx både lide af fibromyalgi, kronisk belastning og kronisk træthedssyndrom, og for den sags skyld også af somatoform smertetilstand og neurasteni (den ældre betegnelse, der stadig findes i den psykiatriske diagnoseliste ICD-10).

Tabel 1.1 – Skjulte lidelser – symptomoversigt.

[image: Image]
FMS = Fibromyalgia syndrome, fibromyalgi
IPD = Idiopathic pain disorder, kronisk smertesyndrom
KBS = kronisk belastningssyndrom
WAD = Whiplash associated disorder, kroniske piskesmældsfølger
CFS = Chronic fatigue syndrome, kronisk træthedssyndrom
PTSD = Post traumatic stress disorder, posttraumatisk stresssyndrom


Et “X” angiver lidelsens kernesymptomer, der er med til at definere syndromet, mens “(X)” angiver et sekundært symptom, der oftest indgår i den accepterede beskrivelse af tilstanden. Endelig betyder “?”, at symptomet synes at forekomme ofte, eller at der er undersøgelser, der kobler symptomet til lidelsen.
I tabellen er rækkefølgen af symptomer ordnet, så de mest “somatiske” kommer først, og de mest “psykiske” kommer sidst. Det er tydeligt, at der er størst sammenfald af symptomer i midterområdet, at det er psykofysiologiske symptomer, dvs.
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