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USYNLIG SYK | boken Men du ser ikke syk ut gir Ragnhild Holmas et ansikt til dem som er
«usynlig syke». Foto: Asmund Holien Mo

Holmas skriver gjenkjennelig og forfriskende om det a ha en «usynlig
sykdomy, men moter seg selv i dgra nar hun forsgker a rive ned
fordommene knyttet til egen lidelse.
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BOK Men du ser ikke syk ut
FORFATTER Ragnhild Holmas
FORLAG Cappelen Damm SIDER
240

Da jeg ble spurt om 4 anmelde boka Men du ser ikke syk ut av Ragnhild Holmas, kjente
jeg verken boka eller forfatteren. Pa baksiden av boka kan man lese at forfatteren lever
med usynlig sykdom. Om boka star det fglgende: «Med humor og lekenhet utforsker
hun [forfatteren] hvor fordommene kommer fra, hvorfor kunnskapshullet om
sykdommer som rammer flest kvinner, er sa stort, og hvorfor i alle dager folk prgver &
kurere henne med yoga og rare juicer.» P4 innsiden av omslaget far vi vite at «Denne
boken er skrevet fra sengen». Det var da jeg fattet mistanke. P4 side 42 fremkommer det
at Holma4s er diagnostisert med myalgisk encefalopati, ME. Holmas forstar selv dette
som en komplikasjon i immunforsvaret etter Kyssesyken, hun beskriver kjernen ved
lidelsen som «anstrengelsesutlgst symptomforverring», og at tilstanden er «like
invalidiserende som aids, MS og cellegiftbehandling».

«Sa er sporsmalet hvaboka
tilfgrer utenom gjenkjennelse»

Holmas virker selv opptatt av i skille ME fra andre begreper som for eksempel kronisk
tretthetssyndrom. Det vitenskapelige feltet synes i stgrre grad 4 bruke disse termene
overlappende. Den siste oversiktsartikkelen fra den helsefaglige databasen Cochrane,
som omhandler ME, bruker for eksempel termen «kronisk trgtthetssyndrom» og mener
dette er det Klarest definerte begrepet (Larun et al., 2019). De beskriver kjernen i
syndromet som vedvarende, uforklart fatigue, og at hovedsymptomene foruten alvorlig
og funksjonsnedsettende trgtthet er muskel- og skjelettsmerter, sgvnforstyrrelser,
hodeverk samt forringet konsentrasjon og arbeidsminne. Tilstanden beskrives som



sveert invalidiserende, og det anerkjennes i Cochrane-reviewen at totalbelastningen ved
sykdommen kan forsterkes av manglende forstaelse fra andre, inkludert helsepersonell
(Larun et al., 2019).

LES OGSA

Bakom lggnene

Jeg frykter at folk flest vil bli negativt pavirket av denne amerikansk-pregete hangen
til polarisering i Lagn eller Sannhet og derav folgende lettkjogpte lgsninger.

Utfordrer fordommer

Det er nettopp denne manglende forstielsen fra omgivelsene Holmas vil til livs i boka.
Hun skriver at hun «utfordrer fordommer, kunnskapsmangel og sprak». Sa er
spagrsmalet hvor godt hun lykkes med dette. Det positive med boka fgrst: Den er lettlest,
og har en humoristisk og selvironisk grunntone. Den gir innsikt i livet med sveert
belastende kronisk sykdom, mest via korte gyeblikksbilder og springende vignetter —
mer enn utmalende og detaljerte beskrivelser. Dette er en forfriskende og lett
tilgjengelig mate & formidle et alvorlig og tungt budskap pa. Utover i boka dannes
gradvis et mer helhetlig bilde av forfatterens sykehistorie. Sykdomsforlgpet startet med
kyssesyken. Hun forsgkte 4 trene bort slitenheten, men opplevde gkende
muskelsvakhet, kognitiv svikt (f.eks. problemer med & stave). Etter hvert ma hun slutte i
jobben sin, noe som hun fagrst skjuler for sin samboer. Hun beskriver sterk motstand
mot 4 bli del av NAV-systemet eller ha sykmelding. Etter et halvt ars utredning pavises
ingen patologi utover Epstein-Barr (kyssesyken), og ME-diagnose settes rundt ett ir
etter den farste morgenen forfatteren vakna fullstendig utmatta.

«Jegblir sittende og undre meg
over hvor fordommene
forfatteren ensker a bygge ned,
finnes»

Lesere med egenerfaring med kronisk sykdom vil kjenne seg igjen i mye av dette —
uklarheten, motstanden og ambivalensen i seg selv med 4 erkjenne vanskene, gnsket
om a «oppfare seg frisk». For psykologer, som nok oftest mgter pasienter med ME etter
at de har fatt diagnosen, gir historien noe (men begrenset) innsikt i hvordan veien frem
mot diagnose kan arte seg. Lesere med egenerfaring vil ogsd kjenne igjen frustrasjonen
over andres (velmente?) rad, som i dette sitatet: «<andre tror man enkelt kan skjerpe seg
frisk ved 4 spise grgnnkal og utstrile en disneysk «alt blir bra bare jeg gnsker det godt
nok!»-holdning».» Hun beskriver godt og gjenkjennbart for mange med sykdom fglelsen
av 4 kjenne seg fremmedgjort og fanget i egen kropp; «denne kroppen var ikke min».
Hun trekker inn viktige perspektiver om den sosiale isolasjonen man kan oppleve som
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kronisk syk, om hvordan arbeidsliv, karriere og relasjoner rammes, og om hvordan
oppfolgingen i helsevesenet treffer sosialt ulikt.

Mer enn gjenkjennelse?

Sa er spgrsmalet hva boka tilfgrer utenom gjenkjennelse. I hvilken grad klarer
forfatteren 4 utfordre fordommer, kunnskapsmangel og sprak, slik hun skriver at hun
gnsker? For & ta konklusjonen fgrst: Hun lykkes delvis. Som leser og helsepersonell er
det treffende nir jeg leser at «Dette er en bok om kronisk, usynlig sykdom, og seerlig den
typen som leger sukker over og naboer rynker pa nesen av». Jeg radmet i sofaen da jeg
leste dette, for hadde jeg ikke selv nettopp sukket og tenkt, «& nei, den handler om ME
...». Hvorfor tenker jeg sdnn? Fordi det er en vanskelig sykdom 4 forsta, bade for meg og
pasienten? Fordi jeg opplever mange at pasienter med denne tilstanden er vanskelige a
finne en felles forstdelsesramme med? Fordi jeg ogsa blir sliten, og kanskje fanget av,
haplagsheten, uforutsigbarheten, usikkerheten og kompleksiteten i tilstanden? Eller er
det fordi jeg sjelden lykkes med 4 hjelpe pasienter med denne type tilstander med &
nyansere egne oppfatninger, og dermed kjenner darlig opplevd mestringsevne med
denne gruppa?

LES OGSA
Stoisk selvhjelp
Boken lover stoisk livsmestring, men oppfyller kun delvis sine lovnader.

Folk mener godt

I min videre lesning av boka prevde jeg hardt a forestille meg om jeg mgter pasienter
ulikt om diagnosen deres er MS eller ME. Hadde jeg lest denne boka pa en annen mate
om forfatterens diagnose var MS? Jeg hdper svaret mest er nei, og at jeg klarer a vise en
profesjonell Apenhet og anerkjennelse i mgte med alle pasienter med kronisk sykdom.
Jeg haper at jeg klarer & gjennomfgre i praksis det jeg vet er teoretisk riktig — nemlig &
alltid utforske pasientens egen sykdomsforstdelse — enten hen har MS, ME, kreft eller
en sjelden kromosomfeil — og bruke denne sykdomsforstaelsen som utgangspunkt for
terapeutisk arbeid. Det er her jeg sliter med boka, primeert knyttet til en opplevelse av at
Holmas, slik jeg leser henne, mangler anerkjennelse av at fordommer er naturlige og
forstaelige. Det fremstar gjennomgaende som uklart for meg hvordan forfatteren
gnsker & mgtes, bide av venner, familie, naboer og helsepersonell. Jeg skjgnner at det er
frustrerende a fa rad om 4 drikke grgnne kaldrikker, men jeg blir sittende og undre meg
over om ikke forfatteren er vel streng med sine medmennesker. Folk blir klgnete og
hjelpelgse i mgte med sykdom i sine omgivelser. Da jeg fortalte i lunsjen pa jobb at min
mor hadde fatt kreft, valgte en kollega a fglge opp med en lang og dramatisk historie om
sin egen fars dad. Ikke det jeg trengte hgre, men kanskje det hun trengte a si. En nabo
som sier «Har du prgvd grennkal?» mener kanskje a si «S& vondt & hgre at du er syk,
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kanskje det finnes noe som kan hjelpe?». Livet med ME ville nok ikke endret seg mye av
a tenke annerledes om folks reaksjoner, men det kunne kanskje hjulpet & spgrre seg om
folk mener godt, heller enn & basere seg pa en grunninnstilling om at folk flest er
haplgse?

Holmads problematiserer sin egen dpenhet, og apenhetskulturen generelt. Et sentralt
spagrsmal for en anmelder som meg blir: Er hun dpen? Er hun avslgrende? Er hun erlig?
Gir hun «de kronisk syke» et sant, serlig, nyansert ansikt, eller snarere et mer
endimensjonalt, forulempet, bittert ansikt? Hovedinntrykket mitt heller dessverre mot
det siste. Dette blir spesielt tydelig i sekvenser der forfatteren argumenterer sterkt for at
ME er fundamentalt annerledes enn kronisk tretthetssyndrom. Det er meget mulig at
dette skillet er riktig og viktig — men som leser blir jeg sparrende om hva forfatteren da
mener om pasienter som lever med kronisk tretthet. Hvordan skal de mates og
anerkjennes? Jeg kan ikke helt fri meg fra en opplevelse av at forfatteren gar i sin egen
fordomsfelle og hierarkiserer ME som en mer ekte sykdom enn kronisk tretthet — og
dermed bidrar til samme fordomsfullhet som hun selv vil til livs. Jeg blir sittende og
undre meg over hvor fordommene forfatteren gnsker a bygge ned, finnes. Ligger de
alltid hos «de andre», eller oppstir de snarere i de krevende og komplekse mgtene
mellom personer som lever med sykdom, og omgivelsene som prgver i forsta. Et
spagrsmal blir om forfatteren slar inn &pne dgrer — eller om det er mitt eget
fordomsfulle, overforenklende helsepersonellblikk som bare gsker at dgrene var dpne?
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