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Medisinen hadde for fa tiar siden tilneermet monopol pa a definere
forskjellen mellom sykt og friskt, og pasientene ble i mindre grad enn i dag
involvert i beslutninger rundt behandlingen av sine tilstander — legens ord
var lov. Det har oppstatt en ny maktbalanse mellom befolkningen og
helsetjenesten, hvor pasienten har fatt en sterkere stemme. Fra en situasjon
hvor sykdommens betydning ble forvaltet hierarkisk i et medisinsk system
og sykdommens eksistensielle betydning ble lagt i Guds hender eller
tilskrevet skjebnen, er trenden i dag at pasienten i gkende grad anerkjennes
som og forventes a vere ekspert pa sitt liv. Den enkelte er saledes hensatt til
a forhandle seg frem til sykdommens personlige betydning. Dette kan vaere
en forklaring pa fremveksten av selvbiografiske beretninger om
sykdomserfaringer. Det syke menneskets meningsdannelse foregar na i et
?virvar” mellom livshendelser og ulike diskursive kontaktflater som i mgte
mgte med helsepersonell, lesning av litterare tekster, meningsutveksling i
pasientforeninger, blogger og andre sosiale medier. Den nye situasjonen er
pa et vis mer demokratisk og har frigjgrende potensial, men myter, makt,
disiplinering og gkonomiske interesser forsvinner ikke i kompleksiteten —
fenomenene blir bare mindre apenbare. Susan Sontags kritiske betraktninger

over sykdommenes myter er fortsatt aktuelle.

Patografier

Begrepet patografi er en sammensetning av de greske termene pathos, som i
denne sammenhengen betyr lidelse eller sykdom, og graphia som betyr &
skrive ned. Begrepet ble opprinnelig brukt om tekster forfattet av leger, med
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diagnostiske vurderinger knyttet til kjente personers liv og helse. De siste
tiar er det utgitt en rekke beretninger, i bokform eller pa Internett, som
omhandler menneskers mgte med sykdom og deres erfaringer med
helsetjenesten'. Slike beretninger kan vare skrevet av pasienten selv eller av
pargrende og det er blitt vanlig & omtale slike tekster som patografier.

| farstnevnte tilfelle kan man bruke begrepet autopatografier”, en parallell

til begrepene "’biografi” og selvbiografi”.

”Det gar skikkelig ille med meg nd om dagen. I dag har jeg kanskje sittet oppe i 2
timer sammenlagt. Ellers har jeg bare holdt senga. Miltsmertene er enorme. Det
kjennes ut slik det gjorde i fjor host, da jeg hadde miltinfarkt [...] Jeg har aldri
veert sa syk far, og det er en utrolig skremmende falelse. Men jeg er i hvert fall
mindre redd for & dg na enn far. Kanskije fordi jeg er sa sliten og utmattet, og har
sa vondt. Jeg er fortsatt redd, men ikke like mye. Jeg tenker mest pa de rundt meg,
de som ma sitte igjen med sorgen. Jeg setter utrolig stor pris pd all den stgtten jeg

har fatt gjennom denne tiden, bade stetten fra familien, vennene mine og

bloggleserne mine. Dere aner ikke hvor mye dere betyr for meg.” "

Dette innlegget publiserte 18 ar gamle Regine Hansen Stokke (1991-2009)
pa bloggen Regine Stokke — Face your fear to dager fgr hun dgde av en
alvorlig form for blodkreft 3.12.2009. Det urovekkende brevet fra sykehuset
kom 22. august 2008, og Regine kjempet mot sykdommen i 15 maneder.
Hun matte til slutt gi tapt. Hun valgte a dele sine erfaringer med
sykdommen og hun opprettet en egen blogg hgsten 2008. Regine Stokke har
fatt medienes oppmerksomhet som en av de mest leste bloggerne i Norge

det siste aret.

Liv og fortelling

Paul Ricoeur (1981) har pekt pa forbindelseslinjer mellom liv og fortelling.
Menneskelig tenkning preges, i likhet med litteraturen, av begreper om
prosjekter, malsettinger, midler og omstendigheter. Ricoeur konstaterer at
det er likheter mellom hvordan vi tolker levende og fiktive personers
handlinger. En viktig forskjell mellom litteraturen og livet er at en levende
person vil vaere underlagt livsprosesser som medfgrer stadig nye kroppslige

og mentale hendelser, episoder og tilstander. | likhet med Regine, forsgker
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mennesker a begripe slike hendelser og sette disse i en sammenheng
gjennom a fortelle historier om dem. Ricoeur (1991) hevdet menneskelivet
kjennetegnes ved en iboende sgken etter fortellinger — et ”krav” om
narrasjon. Det er likevel en vesentlig forskjell mellom fiksjonen og

livsfortellingene med hensyn til spgrsmalet om forfatterskap, mente han:

“[W]e learn to become the narrator and the hero of our own story, without
actually becoming the author of our own life. We can apply to ourselves the
concept of narrative voices...We can become our own narrator, in imitation of
these narrative voices, without being able to become the author.” (Ricoeur, 1991,
s. 32).

En person har med andre ord mindre kontroll over hendelser i sitt eget liv
enn hva som er tilfelle for forfatterens forhold til sine litteraere personer. Vi
kommer ikke i posisjon som forfatter i forhold til vart eget liv — vi kan for
eksempel i liten grad kontrollere var egen fadsel eller det faktum at vi er
dadelige. Vi lever innen sosiale og kulturelle rom og vart sprak og var
tenkning preges av vare omgivelser. Selv om vi er i posisjon til & ta valg pa
egne vegne er vi dypest sett avhengig av andre mennesker, og genene vare
gjar oss disponert for sykdommer som vi kan pavirke i varierende grad.
Spersmalet blir heller i hvilken grad man er i posisjon til selv a fortolke og

forvalte fortellingene om sitt liv.

Omstendigheter, deriblant sykdom, kan true en persons mal og
prosjekter. Sykdom kan utfordre ens identitet og det kan oppsta et behov for
a fortolke situasjonen, sa vel som a forsgke a avklare sykdommens
betydning. Maren-Sofie Solberg skriver eksempelvis falgende i sin blogg

om opplevelsen av a ha fatt en kreftdiagnose:

1 2006 fikk jeg et nytt navn. Jeg fortsatte & vaere Maren-Sofie, men i tillegg fikk
jeg navnet “Kreftsyk”. For mange, inkludert meg, er det vanskelig & se forbi eller
gjennom det nye navnet. "Kreftsyk™ tar mye plass. Noen ganger tror jeg Maren-
Sofie er helt borte, hun er jo der, men “Kreftsyk™ lager store, dekkende skygger.

Jeg savner & vare bare Maren-Sofie.”™



Maren-Sofie opplever a ha fatt et nytt navn — “Kreftsyk” — og dette navnet
baerer bud om en ny identitet med nye rolleforventninger. Kreftsyk er et ord,
sitatet vitner ogsa om hvordan en medisinsk diagnose kan bidra til a endre
og prege en persons selvhilde og sosiale identitet pa radikalt vis.

Transformasjon av sykehistorien

I mgte med alvorlig sykdom vil en person kunne stille seg en rekke
spgrsmal: Hvorfor skjer dette meg? Hvem er ”jeg” na som dette skjer? Hva
kan jeg gjere? Finnes det behandling? Hvordan vil det ga med meg? Slike
sparsmal knyttet til sykdom og lidelse kan gi opphav til et ’krav” om
fortellinger i Ricoeurs forstand. Den syke kan henvende seg til ulike steder
med et gnske om hjelp: Familien, det sosiale nettverket, Internett, Gud eller
andre religigse instanser, samt folkelige eller profesjonelle helbredere og
behandlere. De siste hundre ar har helsetjenesten fatt en starre plass i
samfunnet og i folks liv." Helsepersonell forholder seg daglig til en rekke
sykdomsfortellinger. Sykehistorien har veert og er helt grunnleggende for all
medisinsk diagnostikk og behandling, men den medisinske gjenfortellingen
av pasientens sykehistorie, anamnesen, vil i var tid som regel vere orientert
mot symptomer og medisinsk relevant informasjon. En typisk anamnese,
med unntak av de psykiatriske og psykologiske sektorene av helsevesenet,
vil i liten grad favne personlige eller eksistensielle sider ved sykdommen.’
Sagt pa en enkel mate vil medisinen vaere innrettet mot & bruke anamnesen,
sammen med resultater fra undersgkelser av pasienten, til en diagnostisk
vurdering som skaper grunnlaget for ny fortelling. Den medisinske
fortellingen gir svar — om mulig — pa spersmal om hvilken tilstand det er
snakk om (diagnose), arsaksforhold (etiologi), forlap (prognose) og
behandling (terapi). "' Psykologiske og sosiale aspekter ved sykdom har
imidlertid fatt gkende oppmerksomhet innen medisin og andre helsefag de
siste tiar. Innen deler av medisinen er det ogsa en gkende erkjennelse av at
pasientrettet virksomhet kan betraktes i et narrativt perspektiv, hvor
helsepersonells oppgave er a lytte, fortolke og eventuelt — ved hjelp av
kommunikative eller teknologiske hjelpemidler — bidra til a transformere og

rekonstruere pasientens historie.""



Sykdomsberetninger

Patografier i vid forstand vitner om menneskers forsgk pa a skape mening
og behovet for & formidle sin egen versjon av sykehistorien. Forfatteren kan
ogsa ha et gnske om & hjelpe andre gjennom a fortelle om sine egne
opplevelser. Forskning indikerer at en stor andel av de som ytrer seqg i
blogger betrakter dette som en form for selvterapi."" »Jeg har fitt mye god
hjelp av blogger, si jeg ville skrive selv. Jeg tenkte jeg kunne hjelpe andre”,
uttaler Maren-Sofie Solberg.™ Men det kan vare andre grunner til & skrive
om sykdommen sin enn det som er Maren-Sofies motiv. | enkelte bgker og
blogger fremkommer det eksplisitt at gkonomi har vart en beveggrunn —
man lar andre ta del i sin historie for & skaffe til veie midler til behandling
av sykdommen.

Forskning om patografier har kategorisert beretningene ut fra
forfatterens innstilling til sykdommen og hvilke myter og metaforer som
preger beretningen.* Fortellingene kan ha preg av kamp, restitusjon,
opplevelse av kaos, eller de kan vare skildringer av en reise i et ukjent
landskap. | beretninger med vekt pa kamp fremstilles ofte sykdommen som
en inntrenger som skal bekjempes, noe som falgende sitat fra boken Tid til &
ta farvel (2005) illustrerer:

”Alle disse medikamentene sammen med et program for stralebehandling er
ammunisjonen vi skal bruke i farste runde i krigen mot fienden. Rigmors kropp er
slagmarken det skal kjempes pa og kjempes om. Ikke nok med det; kamparenaen
er ngye oppmerket. Rett pd kroppen hennes er det tegnet inn et rutemgnster med
tusj som viser ngyaktig hvor stralene skal treffe. Det er ingen tvil om at vi er i
krigen.” (Lindge & Lindge, 2005, s. 35).

Omgivelsene kan veere alliert eller fiende i denne kampen mot
sykdommen eller dgden. I beretninger om restitusjon vektlegges erfaringer
med a gjenvinne helsen. Noen fortellinger er preget av en opplevelse av
kaos. Forfatteren kan berette om en sykdom som trekker ut i det uendelige —
uten utsikter til helbredelse — eller fortellingen vitner om manglende

forsonende innsikt hos den syke eller pargrende. Helsetjenesten kan
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eventuelt veere en Kilde til frustrasjon hvis den oppleves som kaotisk og
ukoordinert. Noen beretninger omtaler erfaringene med sykdom mer som en

reise hvor personlig utvikling og en endret personlig identitet star sentralt.

Det er grunn til 3 anta at patografier og blogger bidrar til a prege
pasienter og pargrendes forstaelse av sin situasjon og deres forventninger til
helsetjenesten. De begreper og myter en person mgter i tekstene kan bli
fortolkningsngkler i hvordan man selv leser sin egen situasjon og fortolker
sine erfaringer. Gjennom slike tekster kan en person som deler forfatterens
diagnose trolig oppleve fellesskap, fa inspirasjon og fange opp nyttige tips
som gjer at man er bedre rustet til & handtere en situasjon. Det er
sannsynligvis et utvalg av spesielt ressurssterke mennesker som deler sine
erfaringer med sykdom i det offentlige rom.*' En tekst kan ha negative
virkninger ved at leseren sitter igjen med en fglelse av a veere “mislykket”,
fordi vedkommende ikke mestrer sin sykdom like bra som de man leser om.
| mgte med den enkelte pasient og deres pargrende kan det veere viktig a
poengtere at selv om selvbiografier om sykdom kan by pa verdifull innsikt,
gjenspeiler ikke ngdvendigvis slike beretninger situasjonen til pasienter
flest.

Sykdom som prosjekt
For hundre ar siden var skriftlige selvbiografiske beretninger om sykdom en
sjeldenhet. Hva er forklaringen pa veksten innen denne sjangeren?
Sykdomspanoramaet i befolkningen har endret seg drastisk de siste hundre
ar, slik at langt flere mennesker i dag lever med kroniske sykdommer enn
tidligere. Dagens helsetjenste preges av gkt effektivisering og
standardisering som gir mindre rom for pasientens fortelling. Trolig er
sykdom i dag blitt noe som kan isoleres fra livet pa en annen mate enn
tidligere — sykdom far status som et eget prosjekt i livsprosjektet.
Samfunnsutviklingen gjgr det dessuten mer legitimt for enkeltmennesker a
rette oppmerksomheten mot seg selv og sin historie. Den teknologiske
utviklingen spiller nok ogsa en rolle, og det er blitt lettere & meddele seg i
skriftlige medier, det veere seg bgker eller publisering via internett og
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opprettelse av blogger. Bloggsystemet gir muligheter for betydelig
interaktivitet med leserne og skaper muligheter for rask oppdatering,
samtidig som det gir mulighet for & laste opp audiovisuelle elementer og &
legge inn lenker til andre kilder pa Internett. Bloggeren vil pa en helt annen
mate enn forfatteren av en bok veere forankret i et interaktivt nettverk hvor

synspunkter og erfaringer utveksles og mening produseres.

Skadelige sykdomsbilder
Susan Sontag er blant annet kjent for essayet Sykdom som metafor (1996)
som ble utgitt farste gang i 1978 etter at hun ble rammet av brystkreft.
Sontag paviser at sykdommers betydning i stor grad preges av myter som
endrer seg med tidsepoker og endret sykdomsforstaelse. Hun finner at
forfattere gjar bruk av sykdom som litteraert virkemiddel og reproduserer
myter om den syke og sykdommens arsaker i sine verker. Kreftsykdommen
I Tolstojs Ivan Iljitsj's dad uttrykker for eksempel hovedpersonens
karaktermessige resignasjon. Thomas Manns Trolldomsfjellet overleverer
myten om den sykdomsfremkallende moderne sivilisasjon og viser pa
romantiserende vis hvordan borgerens liv kan forfines gjennom a bli
rammet av tuberkulose. | Pesten av Albert Camus er sykdommen et bilde
for noe katastrofalt som rammer samfunnet. Alexandr Solsjenitsyns
Kreftavdelingen blir kreften og holdningene hos legene et bilde pa det
nedbrytende og @deleggende i det kommunistiske samfunnet. Litteraturens
bruk av sykdom kunne innebzre en merbelastning for den syke, og Sontag
fremhevet serlig kreft som en sykdom som var mettet med ulike og
potensielt skadelige metaforer. Sontag argumenterte for at det ville veere
gnskelig a rense og befri sykdommene fra metaforisk tenkning. Studier av
selvbiografiske beretninger om sykdom viser imidlertid hvordan metaforer
og myter gjerne brukes nettopp i forsgk pa & innramme og forsta noe som er
ukjent, usikkert og skremmende."
Metaforer og allegorier er sa innarbeidet i vart begrepsapparat og var
tenkning at det neppe er mulig a forsta sykdom rent og uavhengig av
metaforer. Det er dessuten holdepunkter for at metaforer kan ha en
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konstruktiv betydning i forhold til enkeltpersoners meningsdannelse og

mestring av sykdom.”" Kanskije er det en forskjell p& om forfatteren skriver

skjgnnlitteraert eller er selvbiograf? Denne grenseoppgaven er problematisk
og neppe serlig fruktbar — selvbiografiske forfattere gjer ogsa bruk av
sykdom. Men, innsikten i Sontags essay star likevel fast som et interessant
og viktig perspektiv, og det er mange spgrsmal som oppstar i dette
skjeeringsfeltet mellom medisin og litteratur: Hva er motivene for & skrive?
Hvilke fortellerstrukturer benyttes? Hvilke myter og metaforer dominerer? |
hvilken grad inkorporeres medisinske termer i teksten, og hvilken rolle har
disse i fortellingen? Finnes det koplinger av gkonomisk karakter eller andre
interesser som kan tenkes a overstyre det vi oppfatter som pasientens
stemme? Det litteraere feltet forvalter forestillinger om sykdom — i et stagrre
nettverk av betydning — som det kan vere gnskelig a studere med et kritisk
blikk. "
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NOTER

" Hawkins (1999), Frich & Holmgy (2008), Vege & Frich (2009). Ved siden av
enkeltpersoners blogger er det opprettet egne nettportaler for personer med en bestemt
diagnose, og Patientslikeme: http://www.patientslikeme.com gir en illustrasjon pa hvordan
slike nettsider kan se ut. Healthtalkonline: http://www.healthtalkonline.org/ er en nettportal
hvor det publiseres sykdomserfaringer og videointervjuer med pasienter, med sikte pa &
hjelpe den som er rammet av sykdom og pérgrende.

" Innlegg 1.12.2009 under tittelen “Tilstanden forverres”. Regine Stokke — Face your fear:
http://sinober.blogg.no/

" Innlegg 19.4.2009 under tittelen “Hei, jeg er kreftsyk”. Maren-Sofies blogg.
http://marensofie.blogspot.com/.

" Stadig flere aspekter ved livet er blitt gjenstand for medisinsk diagnostikk og behandling,
og samtidig synes befolkningen & ha gkende behov for & oppsgke helsetjenesten.
Forklaringene pa helsetjenestens vekst skyldes dels den teknologiske utvikling og
medisinens iboende ekspansive krefter, men skyldes ogsa fremveksten av profittsgkende
aktarer og andre pressgrupper. Se Frich & Fugelli (2006) for en omtale av
medikaliseringens drivkrefter.

v Aaslestad (2007) viser i sin studie av pasientjournaler at maten pasienten representeres-
blir til tekst — i sykehusjournaler varierer over tid.

V! Barthes (1988) gir en interessant beskrivelse av tolkningsarbeidet innen medisinsk
diagnostikk.

"' Se for eksempel Frich (1995), Frich (2003), Charon (2006), Rapport & Wainwright
(2006). Greenhalgh & Hurwitz (1998) introduserte uttrykket “narrative-based medicine”
som uttrykk for en erkjennesle av betydningen av humanistiske begreper og perspektiver
innen medisinen, og dels som en motpol til uttrykket evidence-based medicine”. Bury
(1982) har skrevet en klassisk artikkel om sykdommens disruptive virkninger p& personens
livsfortelling. Daniel (1986) introduserte begrepet om pasienten som tekst.

" Tan (2008).

" Maren-Sofie Solberg blogger om kreften sin. Intervju i Drammens Tidende publisert
11.4. 2009: http://dt.no/article/20090411/NYHET/66159247/1063/NYHET.

* Frank (1995), Hawkins (1999), Heilferty (2009).

' Se Holmgy & Frich (2006) for en diskusjon om dette.

“"Hawkins (1999), Vege & Frich (2009)

" Se for eksempel Kirmayer (1992) og Frich & Holmgy (2008).

* Se for eksempel Bondevik & Lie (2007). Tidsskriftet Literaure and Medicine (The Johns
Hopkins University Press) publiserer originale bidrag innen feltet litteratur og medisin.
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