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Antropologiske studier af diagnoser har fra mange forskellige vinkler diskuteret og belyst,
hvilken social betydning det kan have at veere diagnosticeret med en bestemt diagnose —o0g,
tilsvarende, hvad det kan betyde at mangle en diagnose. Bodily Distress Syndrome (BDS)
er en ny forskningsdiagnose, der endnu ikke figurerer i de internationale diagnosemanua-
ler, og som i en vis forstand befinder sig i krydsfeltet mellem diagnose og 'ikke-diagnose’.

Pi baggrund af et etnografisk feltarbejde i Danmark udforsker vi i artiklen, hvilke forhand-
lingsmuligheder der for mennesker med Bodily Distress Syndrome knytter sig til at blive
diagnosticeret med en forskningsdiagnose. Med fokus pd diagnosens tilblivelsesfase viser
vi, at den sarlige ikke-synlighed, der ligger indlejret i BDS-diagnosen, i visse sammen-
heenge er forbundet med bestemte muligheder for mennesker med BDS. Ud fra en teoretisk
forstdelse af fravaer som ejendel, argumenterer vi for, at ikke-synligheden dbner op for et

rum for forhandling om diagnosens indholdsmaessige beskaffenhed, og at mennesker med
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BDS — i dette forhandlingsrum — kan tage medejerskab over tilblivelsen 0g afgreensningen

af BDS som diagnose og feenomen.

A room for negotiation — On absence and flexibility in the becoming of a
diagnosis

Anthropological studies of diagnoses have from several perspectives discussed and shed
light on the social meaning and implication of having or not having a diagnosis. Bodily
Distress Syndrome (BDS) is a new research diagnosis that does not yet appear in WHO's
International Classification of Diseases. In that sense BDS is situated in a position of struc-
tural ambiguity, simultaneously being and not being a real diagnosis.

Based on ethnographic fieldwork in Denmark this article examines the possibilities of ne-
gotiation connected to being diagnosed with a research diagnosis. Focusing on the very
becoming of BDS the article suggests that the absence in the diagnosis of clear pathological
findings offers certain possibilities to people recently diagnosed with BDS. Leaning on a
theoretical understanding of absence as a specific kind of possession, we argue that the
absence opens up a room for negotiation of the content of the diagnosis, thereby offering

people with BDS a shared ownership of the becoming and elaboration of the phenomenon
BDS.

Indledning

Denne artikel handler om hvilke forhandlingsmuligheder, der er forbundet med
at blive diagnosticeret med en forskningsdiagnose — det vil sige en diagnose, der
endnu kun findes og stilles i forskningsejemed og som altsa pa flere mader befin-
der sig i sin tilblivelsesfase. Specifikt vil vi tage fat pa diagnosen Bodily Distress
Syndrome (BDS), der er den nyeste betegnelse for medicinsk uforklarede symp-
tomer af kronisk karakter. Diagnosen er udviklet og implementeret som diagno-
stisk redskab pa Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser i Aarhus, som pa
nuveerende tidspunkt er det eneste sted, ikke bare i Danmark men ogsa internatio-
nalt, der formelt set varetager udredning og behandling af mennesker med BDS.
Diagnosen er endnu ikke anerkendt i de internationale diagnosemanualer (ICD-10
og DSVM-V), ligesom den heller ikke er almindeligt kendt blandt befolkningen.
BDS er endvidere karakteriseret ved en seerlig ikke-synlighed i den forstand, at
diagnosen stilles pa baggrund af symptomer, der ikke kan forklares pa anden vis
og altsd i en vis forstand bliver til i et slags forklaringstomrum.
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I artiklen underseger vi, hvordan en gruppe mennesker med BDS forvalter og
begar sig i et sadant forklaringstomrum, og hvordan forklaringstomrummet sam-
tidig bliver et rum for forhandling, hvor disse mennesker kan tage medejerskab
over ikke-synligheden og herigennem indga i skabelsen og afgreensningen af BDS
som diagnose og som feenomen. Fokus ligger saledes pa, hvordan BDS-diagno-
sens form og indhold bliver til i medet mellem forskningsklinikken og de men-
nesker, der diagnosticeres med BDS, og pa hvordan mennesker med BDS i kraft af
forhandlingspotentialet er med til at skabe deres egen version af BDS.

Vores undersggelse skriver sig ind i en leengere raekke socialvidenskabelige stu-
dier af savel medicinske diagnoser generelt og af funktionelle lidelser specifikt.
Feelles for disse studier er dels, at klassifikation af sygdomme i form af diagnosti-
cering er en grundliggende menneskelig aktivitet, og dermed at maden at identifi-
cere, definere og afgraense et fenomen som en diagnose ikke pa forhand er givet,
og dels at diagnoser gor noget ved mennesker (Steffen og Meldgaard 2007). Hvad
en diagnose gor, er der dog delte opfattelser af. Nogle studier anlaegger det per-
spektiv, at diagnoser kan veere miskrediterende og derfor forbundet med stigma-
tisering, mens andre studier soger at kaste lys over diagnosens normaliserende og
legitimerende potentiale. Veegtleegningen pa de negative konsekvenser ved diag-
nosticering er blandt andre fremtreedende hos Becker (2005) og Goffmann (1990),
hvis veesentligste hovedbudskaber i store treek lyder, at et afvigende meerkat kan
lede til forskellige former for social nedgerelse og udstedelse og saledes gore til-
veerelsen vanskelig for de, der beerer meerkatet (Adler og Adler 2009:9). Ogsa inden
for nyere forskning fokuserer en reekke studier pa, hvordan diagnoser er neert for-
bundet med oplevelser af stigmatisering (se fx Svendsen 2010, Corrigan 2007). An-
dre argumenterer for, at en diagnose med sit normskabende potentiale kan tjene
som kilde til legitimitet og anerkendelse og som middel til at skabe orden, retning
og kontinuitet i tilveaerelsen (Se bl.a. Mik-Meyer og Johansen 2009, Larsen 2005).

I studiet af mennesker med funktionelle lidelser eller medicinsk uforklarede
symptomer hersker der da ogsa bred enighed om, at kilden til stigmatisering og
delegitimering snarere er fravaret af en diagnose, fordi manglen pa en diagnose
ofte sér tvivl om den lidende persons berettigelse til netop at lide (Jutel 2010, Net-
tleton 2004, Honkasalo 2001, Dalsgaard 2005).

Det interessante ved BDS er, at den som forskningsdiagnose placerer sig mel-
lem diagnose og ikke-diagnose og siledes besidder en tvetydig position, der pa
én gang kan knytte an til mistro og tiltro til sygdommens realitet. Det er ogsa en
diagnose, der i kraft af sin status som 'ufeerdig’ og ukendt forskningsdiagnose kan
abne op for nogle andre forhandlings- og handlemuligheder end de, der knytter
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sig til fastetablerede, kendte og anerkendte diagnoser, fordi der ikke pa forhand
eksisterer en kollektiv bevidsthed om og bestemmelse for, hvad BDS er. Saledes er
det vores onske, at denne artikel kan give nyt liv til det antropologiske studie af
mennesker med funktionelle lidelser og til diskussionen af, hvad diagnoser kan
og gor for mennesker — og hvad mennesker gor ved diagnoser.

Hvad er BDS?

Diagnosen, Bodily Distress Syndrome, er udviklet pa Forskningsklinikken for
Funktionelle Lidelser i Aarhus og er en ny samlebetegnelse for sygdomstilstande,
hvor patienten lider af en ‘lang raekke af fysiske symptomer, som ikke kan tilskrives no-
gen kendt veldefineret somatisk eller psykiatrisk lidelse” (Fink og Rosendal 2012: 21). Et
menneske med BDS oplever altsa varige kropslige smerter og gener uden, at der
kan findes nogen synlige, biomedicinske fund, der kan bekreefte en sygdomstil-
stand.

I praksis opererer forskningsklinikken med to forskellige grader af BDS; en
‘moderat enkeltorgantype” og en ‘sveer multiorgantype’. For at deltage i klinikkens
behandlingstilbud skal man opfylde kriterierne for BDS som multiorgantype,
hvilket konkret vil sige, at man skal kunne praesentere minimum tre symptomer
fra tre eller fire organsystemer. De fire organsystemer eller 'symptomgrupper’,
der arbejdes med, er: 1) Almene symptomer som hovedpine, svimmelhed, treet-
hed, hukommelses- og koncentrationsbesveer, 2) Symptomer fra mave og tarm, 3)
Symptomer fra muskler og led og 4) Symptomer fra hjerte og lunger (Fink et al.
2010:1837) (Forskningsklinikken:3). Som det fremgar af en informationspjece til
klinikkens patienter, ‘findes [der] pa nuveerende tidspunkt ikke en undersogelse,
som fx blodpreve, scanning eller lignende, der kan vise, om et menneske lider af
BDS’ (ibid). I praksis leegger personalet pa klinikken derfor stor veegt pa at formu-
lere en ny diskurs om krop og psyke, der bryder med den dominerende, biomedi-
cinske tendens til at eftersoge organiske arsager til sygdom — en diskurs, der ikke
taler om sygdom ud fra objektive malinger og synlighed, men i stedet laegger vaegt
pa det hele menneske som en integreret organisme af biologiske, psykologiske og
sociale elementer. En sddan diskurs giver plads til en diagnosticeringspraksis, der
alene bygger pa oplevede symptomer sammenholdt med klientens livsforleb og
altsa ikke pa biomedicinsk paviselige sygdomstilstande. Det geelder ségar, at hvis
et symptom bedre kan forklares af anden sygdom, bliver det ikke regnet med i
forskningsklinikkens udredningsforleb — her kigger man udelukkende pa ‘alt det,
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der ikke kan findes andre forklaringer pa” (Feltnoter, 31.1. og 22.3. 2013). I denne
optik bliver det uforklarlige altsa en grundpreemis for BDS-diagnosen.

Karakteristisk for BDS-diagnosen er desuden, at den daekker over en raekke li-
delser og symptomer, der allerede er indfanget i eksisterende, officielt anerkendte
diagnoser - herunder somatiske diagnoser som fibromyalgi, postviralt treetheds-
syndrom og irritabel tyktarm samt psykiatriens 'somatoforme tilstande’, der er en
samlebetegnelse for kropslige symptomer uden nogen péviselig medicinsk arsag
(ICD-10:2015). Der findes med andre ord allerede forskellige andre diagnoser for
den type lidelse, som BDS-diagnosen deekker over. Nar man pa forskningsklinik-
ken alligevel har valgt at udarbejde en ny diagnose, er det ud fra den overbevis-
ning, at de eksisterende diagnoser i vid udstreekning blot er forskellige betegnelser
for det samme feenomen (Fink og Rosendal 2012:21). Dette overlap af diagnostiske
kriterier er ifelge overleege, Lone Fjorback, neert forbundet med den i sundheds-
vaesnet dominerende teenkning, hvor sygdom forstas i et dualistisk perspektiv og
derfor seges klassificeret som veaerende af enten psykiatrisk eller somatisk karak-
ter (Fjorback 2012:4). Den teenkning, der ligger til grund for BDS-diagnosen, er
den modsatte, nemlig den at det i udredningen og behandlingen af mennesker
med funktionelle lidelser ikke er hensigtsmeessigt at anskue kroppen og psyken
som to adskilte dele, der fungerer uafhaengigt af hinanden. Tveertimod er ét af
de baerende argumenter, som BDS-diagnosen hviler pa, at funktionelle tilstande
ma forstds som et multifaktorielt faenomen, hvor sygdom opstér i et komplekst
samspil mellem biologiske, psykologiske og sociale faktorer (Fink og Rosendal
2012:59). BDS kommer altsa til at figurere som en paraplydiagnose, der omfavner
de ovrige diagnoser pa omradet og praesenterer dem som ‘undergrene af BDS’
(Forskningsklinikken:5).

Overordnet kan man sige, at BDS pa flere omrader manifesterer sig som en
greensediagnose; bade i kraft af at den pa nuverende tidspunkt befinder sig pa
forskningsstadiet og i den forstand kan betragtes som veerende pa greensen til en
diagnose — eller, om man vil, mellem diagnose og ikke-diagnose. Samtidig place-
rer BDS sig, som vist, i greensefeltet mellem krop og psyke, hvilket i vestlig sam-
menhzeng, med den vestlige tradition for et dualistisk sygdomsvaesen, mé betrag-
tes som en ukonventionel position (Valgaarda og Krasnik 2010).

BDS-diagnosen har af samme grund givet anledning til stor debat og er fra
nogle fronter blevet genstand for modstand og kritik. Blandt de kritiske roster
er direktor for Danske Patienter, Morten Freil, der udtrykker en bekymring om-

kring, at man
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'sldr en reekke individuelle og meget forskellige diagnoser sammen til en meget stor
samlet patientgruppe med funktionelle lidelser. Vores bekymring gdr pd, om denne
sammenleegning vil munde ud i, at patienterne ikke bliver tilstraekkeligt og korrekt
udredt, og dermed heller ikke fir tilbudt en malrettet behandling, fordi man ikke fir
anvendt den diagnosespecifikke viden, som i dag foreligger” (Freil 2011).

Dette standpunkt henter opbakning fra formanden for Foreningen for ME/CFS
(Myalgisk Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome), Rebecca Hansen. Med
henvisning til at ME/CFS er en "veldefineret fysisk sygdom’ med selvsteendig diag-
nosekode, anser hun den foreslaede placering af ME/CFES under ‘Bodily Distress
Syndrome’ som en (...) direkte og grov misinformation, som desveerre vil betyde fejldiag-
nosticering og -behandling af vores patienter lang tid fremover (...) (Hansen 2011). Der
udspiller sig endvidere en folkelig debat om BDS pa internettet, der baerer praeg af
en meget kraftig afstandtagen til, og ringeagtelse for, udviklingen og implemen-
teringen af BDS. Séledes italeseettes diagnosen blandt andet som en ‘psykiatrisk
forsggsdiagnose’ og ‘en forskningsdiagnose, som psykiaterne har opfundet for at
fa flere kunder’ (Debat pa Netdoktor), som ‘en massiv misinformationskampagne’
(Debat pa Dagens Medicin) og som et ‘overgreb i form af voldstolkning’ (www.
ikke-funktionelle-lidelser.dk). Sammenfattende tegner der sig, pa baggrund af
ovenstaende, et engageret felt af kritikere, der som opposition til klinikkens ar-
bejde er med til at stadfeeste Bodily Distress Syndrome som et omstridt faanomen

i det danske sundhedsvaesen.

Metode: Felten og informanterne

Det empiriske materiale, som artiklen tager afsaet i, er indsamlet under et fire
maneders antropologisk feltarbejde i foraret 2013 blandt en gruppe mennesker,
der er blevet diagnosticeret med BDS pa Forskningsklinikken for Funktionelle Li-
delser. Pa tidspunktet for feltarbejdet tager klinikken kun imod mennesker, der
er fodt i Danmark eller af danske foreeldre, ligesom man skal veere under 50 ar
for at indga i klinikkens behandlingstilbud. Saledes er aldersspredningen mellem
projektets seks nogleinformanter forholdsvis lille, alle er mellem 26 og 40 ar, og
alle er etniske danskere. I trad med den gennemsnitlige kensfordeling pa klinik-
ken er fire af vores informanter kvinder, og de to ovrige er maend. Den gennem-
snitlige sygdomsperiode for informanterne lader sig udregne til cirka ti ar — med
fire ar som den korteste og atten ar som én af de leengste. En enkelt af kvinderne
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forteeller dog, at hun har haft symptomer igennem hele sit liv i storre eller mindre
grad. For den ene halvdel af informanterne er deres sygdom af sa alvorlig og ind-
gribende karakter, at de ikke er i stand til at arbejde og derfor er pa sygedagpenge
eller kontanthjeelp, mens den anden halvdel er i arbejde pa almindelige vilkar.
Uddannelsesmaessigt er der relativt stor variation blandt informanterne. En enkelt
er ufagleert og arbejder pa nuveerende tidspunkt som dagplejemor, mens to i en
kortere periode har studeret pa universitetet. Begge matte droppe ud af studiet pa
grund af deres sygdom, og nu er den ene beskeeftiget som it-medarbejder og den
anden som kontorelev. Blandt de, der ikke er i arbejde, er to af dem erhvervsud-
dannede som henholdsvis leegesekreteer og automatikmekaniker, mens en tredje
har en kort videregdende uddannelse som markedsferingsgkonom. Feelles for de
tre, der ikke er i beskeeftigelse, er et breendende enske om en dag at blive rask nok
til at vende tilbage til arbejdsmarkedet.

Det maske vigtigste feellestreek hos negleinformanterne er, at de alle har valgt
at tage imod klinikkens behandlingstilbud. Ifelge klinikken findes der enkelte
tilfeelde af personer, der i forbindelse med det diagnostiske interview afslar diag-
nosen og frasiger sig tilbud om behandling. I laesningen af de erfaringsverdener,
der leengere fremme praesenteres og analyseres, er det saledes vigtigt at holde sig
for oje, at en BDS-diagnose ikke for alle og enhver accepteres per se eller anses for
noget, som man fremover ma medteenke som en ufravigelig del af tilveerelsen.

Selve feltarbejdet tog sin begyndelse ved opstarten af et kursus i mindfullness-
baseret kognitiv terapi for mennesker med BDS. Som det fremgar af en kursus-
manual, der udleveres til alle deltagere, har kurset som overordnet formal at leere
klienterne, hvad en funktionel lidelse er, og hvordan man som menneske med en
funktionel lidelse kan laere at handtere sin sygdom. Kurset straekker sig over ti
uger og kombinerer elementer af patientuddannelse, gruppesamtaler og mind-
fullness-gvelser - herunder yoga, guidet meditation og afspaending. Det er blandt
de 18 kursusdeltagere, at forsteforfatter meder projektets seks nogleinformanter.
Ventetiden for undervisningen og pauserne undervejs kommer her til at spille en
vaesentlig rolle for etableringen af kontakt, da disse situationer - i modseetning til
selve undervisningssituationen - giver mulighed for uformelt samveer og samtaler
med deltagerne (Spradley 1979:58-59). Deltagerobservationen pa selve mindful-
Iness-kurset bidrager til studiet med en fundamental indsigt i, hvad det er for
nogle nye sygdoms- begreber og modeller, som mennesker med BDS far stillet
til rddighed i modet med klinikken og dermed hvilken konceptuel ramme eller
form, der omkranser deres forstaelse af diagnosen. Derudover spiller deltagelsen
pa kurset en central rolle for undersggelsen, fordi den kommer til at tjene som
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adgang til informanterne og til det liv, de lever uden for klinikken. Det er altsa i
forleengelse af undervisningen, at forsteforfatter indgar aftaler om hjemmebesog
med hver enkelt af nogleinformanterne. Felgende er den vigtigste - og storste - del
af empirien blevet til i forbindelse med en reekke semistrukturerede interviews
og samtaler, der er udfert under gentagne besog hos informanterne. Disse besog
gjorde det muligt at leere informanterne at kende uden for den kliniske setting,
og altsd mede dem der hvor de lever deres liv - ikke (kun) som patienter, men
som sociale individer, der indgar i en vifte af forskellige relationer. Derudover
var hjemmet som ramme medvirkende til, at samtalerne kunne na en dybde, en
fortrolighed og en umiddelbarhed, der kun tvivlsomt ville have veeret mulig i det
kliniske rum, som forskningsklinikken tilbed (Mik-Meyer og Johansen 2009:22)
(Dalsgaard 2005:19).

Med henblik pa at tage del i nogle af dagligdagens mange goremal, oplevelser
og indtryk, og herved neerme sig en sanselig, kropsligt erfaret fornemmelse for
informanternes livsverdener (Walcott 2004), rummede samveeret med informan-
terne forskellige aktiviteter sasom at handle ind og lave aftensmad sammen, tage
pa café og ga en tur i skoven eller kore en tur ud til vandet og spise en is. For nogle
mennesker med BDS kan endog meget simple aktiviteter - sasom at lufte hunden,
eller blot det at veere sammen med andre mennesker - veere enormt kraevende og
pa nogle dage uoverstigelige. Geeldende for disse mennesker er, at en stor del af
deres daglige liv bestar af "hjemmetid’, hvor de af hensyn til deres sygdom sigter
mod sa fa aktiviteter som muligt. Af samme grund er en stor del af samveeret
foregdet i informanternes dagligstuer, hvor forsteforfatter har tilbragt timer med
hver enkelt af informanterne. Over formiddags- eftermiddags- eller aftenkaffen
har hun faet del i deres fortaellinger om samt refleksioner over BDS som diagnose

og feenomen - og deres mader at omgas denne diagnose pa.

Tilblivelsen af en ny bevidsthed: Formen stobes

Nar mennesker med funktionelle lidelser kommer til udredning pa forskningskli-
nikken i Aarhus, sker det for de flestes vedkommende efter en mangearig periode
preeget af gennemgribende uvished og fortvivlelse over at leve med en sygdom,
der ikke kan ses eller males. Efter utallige undersogelser hos den ene medicinske
specialist efter den anden, der alle munder ud i, at de “ikke fejler noget’, oplever
mange mennesker med (uopdaget) BDS altsa, hvordan deres sygdom i et biomedi-
cinsk lys slet ikke findes.
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Som subjekter i et system, hvor medicinske diagnoser optraeder som det eneste
sprog til at begribe sygdom og lidelse (Brinkmann 2010, Jenkins et al. 2005), og
hvor sygdom skal veere synlig og lokaliserbar for at eksistere (Dalsgaard 2005,
Honkasalo 2001), deler disse mennesker - med deres komplekse, omfangsrige og
uspecifikke symptombillede - en feelles oplevelse af at std alene og veere overladt
til sig selv med en sygdom, der pa papiret simpelthen ikke findes.

I denne del af analysen vil vi beskaeftige os med, hvordan den nye sygdomskul-
tur, der hersker pa klinikken, rammesaettes og forvaltes af personalet og kommer
til at danne grundlag for en korrigering af informanternes bevidsthed omkring
sygdom.

Fundamentalt i denne sammenhang er, at alt det, der tidligere ikke kunne
ses eller males, stadig ikke kan ses eller males. Selvom flere af klinikkens ansatte
fremhaever, at de arbejder med nogle helt specifikke kriterier, der skal vere til
stede, for de stiller en BDS-diagnose, er selve udredningen ikke desto mindre byg-
get op omkring symptomer, der ikke lader sig identificere ved objektive undersg-
gelser, og hvis medicinske arsag er ukendt. Ved udredningen instruerer leegerne
séledes klienterne i, at "vi skal skrive op [pd tavlen] alt det du har, som man ikke rigtig
kan finde en forklaring pa’ (feltnoter 31.1.2013), og som en anden leege formulerer
det, ‘diagnosen, som vi skal stille i dag, handler om symptomer, som der ikke er nogen god
forklaring pd” (feltnoter 22.3.2013). BDS opstar med andre ord i en form for forkla-
rings-tomrum i den forstand, at diagnosen stilles pa baggrund af symptomer, der
ikke kan forklares ved anden sygdom. Pa den made bliver det uforklarede altsa en
grundpraemis for en BDS-diagnose.

Med denne betragtning for gje vil vi i det folgende skitsere, hvordan formen
for BDS stebes. Til dette formal henter vi teoretisk inspiration fra Comaroff og
Comaroffs studie af "The Colonization of Conscioussness in South Africa’ (1989). For-
fatterparret argumenterer for, at antropologien ofte har demonstreret sin evne til
at identificere sociale og symbolske manifestationer af kollektiv bevidsthed, men
at man kun sjeeldent har undersogt bevidsthed i dens tilblivelsesfase (ibid:269).
Med empirisk afseet i de tidlige faser af europeeernes kolonisering af Sydafrika
soger Comaroff og Comaroff derfor at udforske de forskellige led og komponenter,
der indgar i tilblivelsen af en ny bevidsthed. En gennemgaende pointe lyder, at
tilblivelsen af en ny bevidsthed udfolder sig i et samspil mellem form og indhold.
De to dimensioner bliver ikke eksplicit defineret i artiklen, men det fremgar af
argumenterne, at indhold overordnet set henviser til det ideologiske budskab, som
afsenderne af ideen seger at formidle til modtagerne, mens form ofte retter sig
mod den diskursive ramme, der omkranser ideerne (ibid:289). Det centrale i denne
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sammenheeng er, hvordan bevidsthedseendringen altsé ikke er et spergsmal om
enten-eller. Mennesker, der bliver genstand for nye ideer og projekter, kan saledes
godt indskrive sig selv i en overordnet form eller ramme uden nedvendigvis at
adoptere indholdet i sin fuldkommenhed.

Vender vi blikket mod den bevidsthedseendring, der knytter sig til det at blive
"BDS-patient’, er der flere parametre i spil. Forst og fremmest er diskursen pa kli-
nikken karakteriseret ved en tydelig afstandtagen - en naesten ironisk distance - til
den dualistiske tankegang, der kendetegner det resterende sundhedsvaesen. Det
kommer blandt andet til udtryk i konsultationsmedet mellem leeger og klienter:

'Det er formiddag pd klinikken, og en midaldrende mand er til udredende samtale.
Den mandlige overleege forklarer om tendensen til at klassificere noget som fysisk og
noget andet som psykisk og om forestillingen om, at krop og psyke kan adskilles: 'Sikke
noget veerre vrovl, hva'?’, siger han til klienten, der nikker bekraeftende og taler leegen
lidt efter munden’ (31.1.2013).

Et lignende scenarie udspiller sig en eftermiddag til mindfullness-undervisnin-

gen:

"Janne reekker hinden op og forteller, at ‘oppe pd min kommune bliver funktionelle
lidelser puttet i kassen med psykiske lidelser. Gor I ogsd det her?, sporger hun. Alles
ojne vender sig mod underviseren, der forklarer, at "her pd klinikken skelner vi ikke
mellem psykiske og fysiske lidelser. Det, synes vi, er det rene pjat’ (25.2.2013).

Personalet afskriver altsa den geengse dualistiske sygdomsopfattelse som noget
"veerre vrovl’ og ‘det rene pjat’ og understotter derved en ramme eller form, der
vender klienternes teenkning pa hovedet. Ved at leegge vaegt pa det tette samspil
mellem krop og psyke soger klinikken sédledes at skabe et grundlag for diagno-
stisk validitet, der ikke er betinget af objektive fund. Neermere bestemt bliver den
multifaktorielle og helhedsorienterede sygdomsopfattelse for BDS medvirkende
til, at den feromtalte ikke-synlighed i en vis forstand kan fremholdes som en na-
turlig preemis ved, snarere end en trussel for, konceptet for BDS. Eksempelvis
lyder det i en manual til mindfullness-deltagerne: 'Fra at du tidligere mdske har fiet
at vide, at du ikke fejler noget, kan vi nu sige, at vi ved lige nojagtigt, hvad du fejler. Du
har en sygdom, hvor din krop reagerer med stress” (Fjorback, manual). Ud fra denne
forstaelse er der altsa ikke noget ungjagtigt eller ukonkret i at forklare de mange
forskellige symptomer med stress, hvorved der heller ikke antages at vaere nogen
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uklarhed omkring diagnosen, bare fordi der ikke foreligger objektive, malbare
beviser. Tveertimod praesenteres stress-forklaringen i eksemplet ovenfor med en
saddan selvfolgelighed, at den kommer til at fremsta uanfaegtelig. De forskellige
diskursive strategier, personalet treekker pa i rammeseetningen af BDS, kan altsa
betragtes som et middel til at afmystificere ikke-synligheden i BDS og i stedet give
den karakter af noget naturligt og selvfelgeligt.

Sidelebende med at BDS italeseettes som en multifaktoriel sygdom, hvor krop
og psyke optreeder som sammenvaevede feenomener, leegger klinikken stor veegt
pa en seerlig arsagsforklaring om, at ‘der er opstdet en defekt i hjernens filter’, hvil-
ket betyder, at hjernen modtager for mange signaler og derfor bliver overbelastet
(Forskningsklinikken:6). Klinikken henviser desuden til en undersogelse, de har
foretaget, hvor PET-scanninger af hjernen viser tegn pa, at BDS-patienter opfatter
smerte anderledes end raske mennesker (www.funktionellelidelser.dk). Selvom
klinikken taler for et holistisk perspektiv pa sygdom og forseger at leegge afstand
til den differentierede og hojtspecialiserede biomedicinske praksis, benytter de
sig af virkemidler, der leener sig teet op ad biomedicinske metoder og forklarings-
modeller — virkemidler, der for mennesker med BDS kan tjene som et hdndgribe-
ligt holdepunkt og som et forklaringspotentiale af mere konkret karakter end ‘det
komplekse samspil mellem krop og psyke’. Denne kobling mellem to tilsynela-
dende modsatrettede sygdomsforstaelser bliver meningsfuld ved hjeelp af Good-
mans begreb om ‘worldmaking’. Med argumentet, at nye verdener aldrig opstar
i et vakuum men derimod bliver skabt med afseet i ‘gamle verdener’ (Goodmann
1978), bliver det muligt at forsta den proces, hvor forskningsklinikken — som et led
i skabelsen af deres nye verden’ — altsa samtidig griber tilbage til den traditionelle
forstaelse af, at sygdom skal veere verificerbar med biomedicinske metoder.

Noget tilsvarende gor sig geeldende i Banks og Priors studie (2001). De argu-
menterer for, at patienter med kronisk treethedssyndrom og deres leeger kan po-
sitionere sig pa feelles grund ved at holde sig inden for et materialistisk sprog om
‘neurotransmittere og deres modtagere’ og derved transformere psykiatri til neu-
rologi (2001:20). Laegernes forskellige mader at italesaette og indramme sygdoms-
problematikker kan altsa fa direkte betydning for deres mulighed for at etablere
et feelles stasted med patienterne og formulere en referenceramme, patienterne
er villige til at indskrive sig selv i. Karakteristisk for BDS-diagnosen er, at forsk-
ningsklinikken pa én gang rammesaetter den som et ‘multifaktorielt feenomen’, der
opstar i krydsfeltet mellem krop og psyke, og som en sygdom, der er forbundet
med en “fejl i hjernens filter’. I det folgende kigger vi neermere pa, hvordan men-
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nesker med nydiagnosticeret BDS begér sig inden for disse forstdelsesrammer, og
hvordan de i medet med forskningsklinikken forholder sig til - og navigerer i - det
forklaringstomrum, som BDS-diagnosen er opstéet i og skabt af.

Fraveerets rummelighed

For at give svar pa, hvordan mennesker med BDS forholder sig til det omtalte for-
klaringstomrum, er det indledningsvis nedvendigt at rejse spergsmalet: Oplever
de selv, at dette forklaringstomrum findes? Oplever de overhovedet en form for
fraveer i diagnosen? For 38-arige Jens er svaret utvetydigt.

"Det er jo ikke tilstedeveerelsen af beviser, der gor, at vi er, hvor vi er. Det er fraveeret
af andre beviser. Sammenholdt med, at der er ét eller andet... og ndr det ‘et eller andet’
sd er vidt spredt i kroppen, sd er det jo, at vi ender her’.

Noget lignende kommer til udtryk hos Christian, der konstaterer, at ‘det er jo ude-
lukkelsesmetoden, man bruger, ndr man stiller den diagnose her. Det et, at man er blevet
testet for alt andet. Man fir ikke lov til at komme op til funktionelle lidelser, for man er
blevet testet for alt’. At diagnosen forst stilles, nar andre arsager er udelukket, har
for Merete vist sig at veaere en betingelse for, at hun har kunnet forlige sig med
sin BDS- diagnose: 'Jeg tror, jeg havde brug for det der lange forleb, hvor at jeg
simpelthen fik afkreeftet eller fik undersogt, at der ikke er noget fysisk galt’. Og
Christian stemmer i:

‘Huvis man nu blev sendt direkte herop, ndr man kom hen til leegen og sagde: Jeg har
de her 15 symptomer. "Nd men sd skal du op til funktionelle lidelser’, 0og sd fir man
stillet sddan en diagnose. S ku’ man godt sidde tilbage og teenke... hvaeee, er der lige
noget kraeft, der har gemt sig et eller andet sted, eller hvad fanden sker der lige her’.

Det centrale her er, at informanterne altsd udtrykker en klar bevidsthed omkring,
at den foromtalte ikke-synlighed pa mange mader stadig gor sig geeldende. Det
bliver derfor relevant at kigge pé, hvilken betydning denne seerlige type fraveer
far for deres tilgang til deres nye forskningsdiagnose og for de potentialer, de
hver isaer knytter hertil. Til dette forméal inddrager vi den amerikanske antropo-
logiprofessor, Severin Fowles, og hans refleksioner over det, han kalder non-things
(2010). Fowles papeger:
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‘(...) Packed between the multitudes of self-evident things are crowds of non-things,
negative spaces, lost or forsaken objects, voids or gaps — absences that also stand before
us as entity-like presences with which we must contend’ (ibid:25).

Et gennemgdende argument hos Fowles er, at disse fraveerende elementer griber
ind i menneskers hverdag og tilegner sig magt og potentialer pa samme made som
ting (ibid:26-27). Neert relateret til ideen om denne fraveerets agens henstiller Fow-
les til, at vi losriver os fra forestillingen om fraveer som noget definitorisk man-
gelfuldt og i stedet anskuer de fraveerende elementer som seerlige ejendele. Vi skal
med andre ord gere os fri fra forestillingen om, at ethvert fraveer er et tomt hul,
der nedvendigvis ma fyldes ud (ibid:36-39). Med Fowles’ visualisering af fraveer
som noget andet og mere end et tomt hul, der seges udfyldt, kan man i relation
til BDS-diagnosen rejse sporgsmalet om, hvorvidt det omtalte fraveer af synlige,
objektive fund er bebyrdende for informanterne og kilde til leengsel, eller om dette
fraveer i sig selv tjener en funktion ved at sikre dem nogle forhandlings- og hand-
lemuligheder, der udelukkende er til stede, fordi hullet sa at sige er tomt. Svaret
her til er ikke entydigt. Mens ikke-synligheden i BDS-diagnosen for en enkelt af
negleinformanterne netop forarsager, at han har vanskeligt ved at identificere sig
med og finde nytte i diagnosen, kan der hos storstedelen spores en tendens til at
nedtone betydningen af denne ikke-synlighed og i stedet leegge veegt pa, hvor
tydeligt de genkender sig selv i klinikkens patientprofil. Her folger et uddrag af

en samtale med 32arige Janne, der har veeret syg i 14 ar:

J: Pd et tidspunkt var jeg inde og leese pd [klinikkens] hjemmeside. Og tarerne de
trillede bare ned af kinderne pd mig, jeg blev sd rort, ik’... Det var helt meerkeligt.

T:  Hoad var det, du blev sd rort over?

J: Jamen, at de skrev hvordan man havde det. Og sd skrev de noget med, at folk
med funktionelle lidelser ikke er folk, der prover at snyde systemet.
At det er en reel sygdom (...). Ogsd bare det med at have den mappe dér
o0g leese lidt om det.

T:  Huvad gor mappen?

J: Den skriver jo en masse ting, som passer til det, man fejlet, og passer meget
godt med den mdde, man teenker pd.

Nar Janne sé at sige etablerer sig selv som BDS-patient, sker det altsa ikke som

resultat af kliniske tests eller bagvedliggende arsagsforklaringer, men fordi hun i
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afbildningen af den "klassiske” BDS-patient ser et billede af sig selv. Symptomer-
nes ikke-synlighed bliver her en underordnet omsteendighed.

Pa samme made er det interessant at se, hvordan flere af informanterne udviser
en neesten stalfast sikkerhed og vished omkring, at BDS-diagnosen er det helt rig-
tige for lige netop dem. Som Christian siger: ‘Jeg ved jo godt, med hundrede procents
sikkerhed, at det er det her jeg fejler’. Pa det efterfelgende spergsmal om, hvilken rolle
det spiller for ham, at der er tale om en forskningsdiagnose, der endnu ikke er of-
ficielt anerkendt, er svaret klart: ‘Det spiller ikke nogen rolle for mig. Altsd, fordi jeg er
ikke ét sekund i tvivl om, at det er det, jeg fejler’. Christians urokkelige vished om, at
hans mange symptomer skyldes BDS, bliver seerligt interessant, fordi han samti-
dig italeseetter BDS som en udelukkelsesdiagnose og i den forstand altsa giver ud-
tryk for, at han til fulde er bevidst om det fraveer, der ligger indlejret i diagnosen.
Alligevel er han “ikke ét sekund i tvivl’.

Ovenfor blev det vist, at ogsa Merete anskuer BDS som en udelukkelsesdiag-
nose, hvis eksistensberettigelse for hendes vedkommende hviler pa, at alle andre
medicinske muligheder er udtemt. Igen forstas BDS altsa som en diagnose, der
kun bliver relevant i fraveeret af andre forklaringer. Som det vil blive tydeligt i
folgende citat, er fraveeret — i diagnosen - dog heller ikke for Merete blot ‘et tomt

hul, der soges udfyldt”

(...) Det har sd stor betydning for mig at fd den der diagnose og fi at vide: Jamen det
heenger fuldsteendig sammen. Nu har vi fundet det hul, du skal puttes ind igennem, i
puttekassen. Det var en firkant gennem en firkant. Og det er klart, at den firkant kun-
ne ikke komme ind igennem nogle andre steder. Vi kan godt prove at presse og vende
og dreje den, men den kommer aldrig til at passe. Og det er lidt den folelse, ndr man

kommer derned, at si passede den bare. Sadan. Det forklarer alt, hvad jeg har oplevet’.

Det er her vigtigt at holde sig for oje, at det fraveer, vi i artiklen er optaget af, ikke
er fraveer af en diagnose, men derimod det fraveer, der ligger i diagnosen. At BDS-
diagnosen ganske rigtigt synes at udfylde et tomt hul for Merete, og at fraveeret
af en diagnose hidtil har vaeret kilde til laengsel, er altsd i en vis forstand, under-
ordnet for pointen. Det vigtige er, at den seerlige type fraveer, der ligger indlej-
ret i diagnosen, altsa ikke aendrer pa Meretes og Christians oplevelse af veerdien
og betydningen af deres nye diagnose og derfor heller ikke repraesenterer noget
egentligt mangelfuldt. Nar Merete saledes forteeller, at hun langt om leenge ople-
ver at ‘passe ind i puttekassen’, og at BDS-diagnosen ‘forklarer alt, hvad hun har
oplevet’, bliver pointen, at BDS - til trods for det omtalte fraveer - i en vis udstraek-
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ning kan tilvejebringe de samme potentialer og muligheder, som de, der knytter
sig til almenkendte (og anerkendte) diagnoser — herunder adgang til en medicinsk
forklaringsramme og til en kulturelt legitim position som syg (se fx Jutel 2010;
Riser 2009).

Christians, Jannes og Meretes oplevelse af, at BDS passer pa lige netop dem og
kan forklare, hvad de oplever, heenger sammen med, at BDS er en diagnose, der
spender meget vidt og er bredt defineret. Som det beskrives i klinikkens informa-
tionspjece, geelder det, at selvom der er mange feellestreek blandt mennesker med
BDS, “kan sygdommen have mange forskellige ansigter” (Forskningsklinikken:5). Mens
denne omstendighed har givet anledning til, at informanterne samstemmigt ita-
lesaetter diagnosen som diffus og kompleks, er det samtidig denne kompleksitet
eller rummelighed, der gor det muligt at passe sa preecist ind i kategorien. I det
folgende er det Janne, der setter ord pa diagnosens pa én gang diffuse og rum-

melige karakter:

‘Altsi det er jo det der med, at man ikke kan mile den. Og o0gsd, at der er ufatteligt
mange symptomer... sd man kan naesten sige, at hvis du fejler ét eller andet, du kan
neesten altid fi den til at passe ind, mdske. I mit tilfeelde, der passer jeg fuldstendig jo,
sd der er jeg ikke i tvivl. Men der er godt nok mange symptomer’.

Det interessante ved Jannes opfattelse af BDS er, at hun pa den ene side giver ud-
tryk for, at den er sa diffus, at man neesten altid kan 'fa den til at passe ind’, og pa
den anden side konstaterer, at der lige netop i hendes tilfeelde ikke er noget at vaere
i tvivl om. Pa baggrund af ovenstaende kan man argumentere for, at der hos flere
af informanterne tegner sig et billede af, at det i diagnosen indlejrede fraveer —i
trad med Fowles - udger noget andet end et tomt hul, der skal fyldes ud. Saledes
geelder det for de fleste, at en stor del af gevinsten ved deres BDS-diagnose netop
er selve forklaringen pa deres sygdom. Og dén foler de, at de far — ogsa selvom
forklaringen, som naevnt ovenfor, opstar i et forklaringstomrum..

Nar mennesker med vidt forskellige symptombilleder — som Christian, Janne
og Merete — saledes kan finde sammen under en feelles diagnose og hver isaer
fole, at diagnosen er det eneste rigtige for dem, heenger det neert sammen med
ikke-synligheden i diagnosen. Neermere bestemt er fravaeret af objektive fund for-
bundet med en seerlig diagnostisk rummelighed, der imedekommer forskelligar-
tede oplevelser af og forestillinger om sygdommens karakter - en rummelighed,
der ikke er til stede i konventionelle diagnoser, der bygger pa synlige og malbare
symptomer og derfor har et langt mere afgreenset fokus. Fraveeret i diagnosen
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bliver i denne optik en form for ejendel, en objektlignende sterrelse, som men-
nesker med BDS kan tage medejerskab over og gore noget ved - og som altsa kun
er tilgeengelig som ejendel i kraft af forklaringstomrummet og alt det, der ikke er.
Pointen er her pa ingen made at fremstille fraveeret som noget direkte attraveerdigt
for mennesker med BDS, men snarere at demonstrere hvordan fraveeret, som en
geeldende omstendighed for en BDS-diagnose, altsa ikke kun er forbundet med
tab eller mangler, men i sig selv indeholder muligheder.

'Det er ikke alting jeg kan bruge” Forhandlinger og
medejerskab

I kraft af fraveerets rummelige karakter bliver BDS-diagnosen genstand for det,
som Banks og Prior betegner som "interpretative flexibility” (2001). Herom skriver
de: “Not just flexibility in how people account for the disorder and how it ought to be ma-
naged, but also in what it “is”" (ibid:14). Fortolkende fleksibilitet er altsa ikke kun et
sporgsmal om, at forskellige mennesker med den samme sygdom kan opleve eller
handtere deres sygdom forskelligt, men ogsé at de i kraft af fortolkningsrummet
selv er med til at definere, hvad sygdommen helt grundleeggende er eller ikke er.
Pointen, at menneskelige patologier i lige sa hgj grad bliver skabt gennem det
sociale som gennem videnskabelige opdagelser, henter teoretisk tyngde fra lan
Hackings ideer om kind making og interactive kinds. Hackings grundleeggende ar-
gument her lyder, at nye videnskabelige klassifikationer pa én gang skaber — og
bliver skabt af - mennesker, der agerer pa bestemte mader i relation til de virkelig-

heder, der fremtraeder for dem:

‘People of these kinds (...) can make tacit or even explicit choices, adapt or adopt ways
of living so as to fit or get away from the very classification that may be applied to
them” (Hacking 1999:34).

Karakteristisk for BDS-diagnosen er, at den med sin seerlige - og pa mange mader
pragmatiske — form manifesterer sig som noget, man i en vis forstand kan veelge at
tro pa eller lade veere. Saledes lyder det hos nogle af deltagerne pa mindfullness-
forlebet, at de stadig ikke er helt overbevist’, eller at de vil se det pd et rontgen, for de
tror pd det’. Det geelder ogsa for Jens, der siger, at han ’stadig ikke kober den helt’,
mens Merete omvendt er kommet frem til, at hun ‘egentlig har accepteret BDS som
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reel nok’. Det interessante i disse udsagn er den karakteristiske sprogbrug, der, til
trods for de indbyrdes forskellige mader at forholde sig til diagnosen, vidner om
en feelles forestilling om, at BDS som feenomen er noget, man kan - eller ikke kan
- 'acceptere’, ‘kobe’ eller ‘fole sig overbevist om’. Der er med andre ord tale om en
grundlaeggende individuel forholden sig til og vurdering af, hvorvidt diagnosen
kan adopteres som en gyldig forklaring eller ej.

Blandt de, der tror pa diagnosen, er der endvidere forskel pa, hvordan de tror
pa den. Saledes forteeller Christian, at jeg plejer at sige, at det er en sygdom i ner-
vesystemet - det er sidan, jeg har valgt at se det’, mens Heidi, der har studeret fysik,
forklarer, at ‘det er sidan noget jeg har tilfojet, noget med nogle receptorer i hjernen, der
ikke helt kan finde ud af det”. BDS-diagnosens indholdsmeessige beskaffenhed tager
altsa for Heidi og Christian form alt efter, hvordan de enkeltvis valger at se det,
og hvilke elementer de tilfgjer. Ogsa hos Merete traeder diagnosens modellerbare
form tydeligt frem:

"Jeg vil heller ikke sige, at jeg sddan helt ukritisk har taget den til mig. Lige i starten,
der var det bare dejligt, at der var nogle, der forstod, hvad jeg snakkede om. Og sd har
jeg ligesom undersogt det efterfolgende 0g teenkt, okay, hvad kan jeg bruge af det her.
Det er ikke alting, jeg kan bruge, men noget af det kan jeg bruge. Jeg er nok meget til,
at det er noget psykisk’.

Disse udsagn illustrerer pointen om, hvordan fraveeret og den dertil felgende
fortolkende fleksibilitet i diagnosen giver mennesker med BDS mulighed for pa
ganske forskellig vis at definere veegtningen af — og relationen mellem — krop og
psyke. Der foregar med andre ord en proces, hvor mennesker med BDS kan tage
medejerskab over fraveeret og bringe det i spil i skabelsen af deres egen bevidst-
hed om og forstdelse af diagnosens form og indhold. Resultatet bliver, at BDS pa
én og samme tid kan veere en 'sygdom i nervesystemet’, en ‘fejl i hjernens filter” el-
ler 'noget psykisk’, ligesom BDS kan veere noget, man kan - eller ikke kan - "kabe’,
‘acceptere’ eller 'fole sig overbevist om’.

Variationerne over, hvordan mennesker med BDS tilgar og tilegner sig deres
nye diagnose, er ulgseligt forbundet med diagnosens status som (ufeerdig) forsk-
ningsdiagnose og det faktum, at kun ganske fa mennesker har hert om BDS. Der
eksisterer med andre ord ikke nogen folkelig bevidsthed om BDS, og det betyder,
at mennesker med BDS selv bliver centrale aktorer i diagnosens tilblivelse og ud-
formning. Mens vores informanter alle deler en frustration over, at folk ikke ved,
hvad BDS er, og at det altid kraever en masse lange forklaringer at fi andre menne-
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sker til at forstd og anerkende deres "’komplekse’ og ‘diffuse” sygdom, bliver dette
manglende kendskab til diagnosen altsa en medvirkende arsag til, at mennesker
med BDS har mulighed for selv at definere, hvad lige netop deres diagnose deek-
ker over, og hvordan den skal forstas.

Konklusion

At blive diagnosticeret med en forskningsdiagnose som BDS er en begivenhed,
der abner visse dere og lukker andre. Vi har i denne artikel fokuseret pa diag-
nosens tilblivelse og udformning og vist, hvordan der for mennesker med BDS
knytter sig nogle seerlige forhandlingsmuligheder til den preemis, at diagnosen
bliver til som et produkt af ‘alt det, der ikke kan forklares’. I dette forklaringstom-
rum anspores mennesker med BDS til at give slip pa deres dualistiske opfattelse
af krop og psyke som adskilte faenomener og i stedet adoptere forskningsklinik-
kens ideer om en sygdomsmodel, der leegger vaegt pa det hele menneske som en
integreret organisme af biologiske, psykologiske og sociale elementer. Vi har i ar-
tiklen vist, at mange mennesker med BDS er villige til at indskrive sig selv i en
overordnet begrebsramme, hvor deres sygdom forstés i et holistisk perspektiv,
men at karakteren af indholdet - i kraft af fraveeret - er aben for forhandling og
derfor kan tilpasses, og bliver tilpasset, den enkeltes forstaelseshorisont. Séledes
kan man argumentere for, at diagnosen med sin rummelige form har et overskud
af betydning, der gor det muligt for mennesker med BDS hver iseer at modellere
diagnosens indhold pa den made, der harmonerer bedst muligt med deres subjek-
tive virkeligheder og erfaringsverdener.

I en bredere forstand er det veesentligt at gore klart, at dette overskud af be-
tydning ikke alene er et produkt af selve diagnosen, dens kliniske kriterier og
tilblivelse pa forskningsklinikken, men i lige sa hej grad eksisterer, fordi BDS er
et ukendt og ‘ubesmittet’ navn i den folkelige bevidsthed - og derfor endnu ikke
knytter an til bestemte konnotationer om, hvad BDS er eller hvilken sygdomsad-
feerd, der forventes af mennesker med BDS og anses for legitim. Forhandlings-
rummet opstar altsa ikke i et vakuum pa klinikken — det opstar mellem fraveeret
i diagnosen og fraveeret omkring diagnosen eller, med andre ord, mellem det me-
dicinsk uforklarede og det socialt uetablerede. Disse betingelser giver den enkelte
mulighed for at skabe sine egne kriterier for, ikke alene om diagnosen kan adop-
teres som en gyldig forklaring eller ej, men ogsa hvordan den adopteres, tager form
og sidenhen forteelles.
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