TEMA: FORSKNING

VI er ikke skapt til at vaere isolerede

Hvad betyder MCS for relationerne i livet? En kvalitativ
forskningsartikel giver et indblik i, hvordan duft- og kemikalie-
overfolsomhed medferer isolation, ensomhed og depression.
| studiet forteeller 25 mennesker med MCS iseer om deres

oplevelser og erfaringer med relationer.

Af Gitte Larsen (red.)

”Nogle gange gar jeg bare ud til diverse og
bliver syg bagefter. Jeg ved, jeg skal bruge
dage derhjemme pa at komme mig, men jeg
gor det alligevel, fordi jeg ved, at vi menne-
sker jo ikke er skabt til at veere isolerede.”
Sadan siger en af deltagerne i en interview-
undersogelse blandt 25 MCSere.

Som duft- og kemikalieoverfolsom er
det oftest meget vanskeligt at deltage i livet
sammen med andre mennesker. Arbejde,
fester, cafebesog, biograf- og teaterture, kon-
certer, offentlig transport, vennemiddage,
fitnesscentre, ventevaerelser og sa videre er
for mange ikke en mulighed. Jo flere ar, du
er syg med MCS, desto flere kontaktflader
mister du. Interviewpersonerne beretter om,
at otte ud af 10 venner er forsvundet efter
10-12 ars sygdom. Ikke nok med, at andre
menneskers duft fra fx parfume eller tobaks-
rog kan forhindre samveer, det samme kan
nymalede vagge, udstedning fra keretojer,
nye mebler, print, vindretning og meget
mere. Mange af studiets deltagere sagde, at
de "faktisk ikke leengere havde et liv”

At det er sveert at finde sikre steder at
opholde sig forhindrer med andre ord
personlige relationer. Dertil kommer andres
manglende forstaelse for og accept af duft- og
kemikalieoverfolsommes situation og vilkar.
Udenforstaende tror langt fra altid pa, at man
er syg. Mange tror sagar, det bare er psykisk,
eller at den overfelsomme overdriver.

En interviewperson beskrev sig selv
som “et suspekt mere end en patient med
behov for omsorg og behandling” i modet
med sundhedsvaesnet. En anden beskrev
en grundleggende folelse af ikke at veere
berettiget til at leve pa denne planet. En
tredje sagde, at der er meget vrede og smerte
forbundet med at skulle leve isoleret og vere
sa meget alene. En fjerde udtrykte, at hun
ville foretraekke, at MCS hed kemisk into-
lerans i stedet for overfolsomhed, fordi det
forste lyder mere alvorligt.

En anden virkelighed
Bade de relationelle forhold og adgang til
duftneutrale steder og rum har en betydning
for at holde mennesker med MCS isoleret.
De interviewede oplever, at bade livet og
selvet er til forhandling, og at der er mange
restriktioner og udfordringer. "Det er lidt
ligesom, hvis en person teet pa dig er ded. Du
gennemlever folelser af tab, sorg, vrede og
med tiden accept. Jeg gik igennem alle disse
faser af sorg over at miste den, jeg var,” udtal-
te en interviewperson. Andre udtalelser var:
"Det er som at leve i en bobbel’, "jeg foler, jeg
lever i en helt anderledes verden” og "verden,
som den er nu, er ikke tilgeengelig for mig.”
De fleste af de 25 interviewede MCSere
har opgivet at forklare deres venner, familier
og bekendte om deres tilstand - og mange af
dem har fundet nye venner blandt andre med
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“Mennesker med MCS
kommer dagligt i ikke-duftfrie
bygninger, og de barrierer, de
mader i form af toksiske kemi-
kalier, er lige s& invaliderende
for dem, som etagebygninger
uden elevatorer er for men-
nesker, der bruger kerestol.”

— Koch et al. (2006), citeret fra
forskningsartiklen.

b b

MCS via stettegrupper pa de sociale medier.

De mest isolerede er dem, som udover
MCS ogsa lider af overfelsomhed overfor
elektromagnetiske straler (EHS). For alle
kraever bare en minimal kontakt med andre
en enorm indsats, og de interviewede foler
sig fastlaste i en anden virkelighed, i deres
krop og deres mentale og fysiske rum. En
mand fortalte, at han nogen gange korer gen-
nem byen i bil alene for at observere menne-
sker og deres sociale relationer pa afstand.

Studiet levner ingen tvivl om, at menne-
sker med MCS lever andre liv og ser verden
fra et andet perspektiv end mennesker uden
kemisk overfolsomhed. "De nodvendige
forbehold og den sociale isolation som op-
leves i forhold til steder og relationer, fik os
til at tro pa, at disse mennesker i sandhed er
beboere i en anden verden. En verden, hvor
disse mennesker — imens de keemper med at
opretholde en fornemmelse af sig selv — ser
pa verden derude som en tilskuer,” skriver
forskerne og forfatterne bag. De fremhaever
bl.a. Robert EMurphys bog The Body Silent:
The Different World of the Disabled (1997),
der beskriver denne anden og anderledes ver-
den, som det er at leve med kronisk sygdom
og handicap. Og de citerer derfra: “Menne-
sker med et godt helbred tager alt for givet,
herunder deres krop. De kan se, here, spise,
elske og traekke vejret, fordi de har sunde og
arbejdende organer, der virker.”

Yderligere beskriver forfatterne samtaler
mellem syge og raske som samtaler, der reelt
har to forskellige udgangspunkter, og det vil
sige repraesenterer to vesensforskellige dis-
kurser. Denne dynamik understreger frem-
medgerelsen (over)for den syge og bidrager
til adskillelsen mellem syg og rask.

At (over)leve med MCS i en kemisk kultur
Udfordringen med MCS er, at det stiller krav
til bade mennesker og steder om at tilpasse
sig de vilkar, MCS’ere lever under. Mange
med MCS kan heller ikke téle at veere pa
hospitaler, i klinikker, hos tandlager osv.
”En af deltagerne i min research matte have
en gynakologisk undersegelse i sin bil, fordi
hun ikke kunne tale at veere i klinikken,”
skriver Pamela Reed i en introartikel til en
specialudgave om miljosyge i tidskriftet
Ecopsychology. De understreger ogsa, at
sundhedspersonale og praktikere ikke er
uddannede nok, er uerfarne og mistroiske
overfor MCS. Konsekvensen er, at menne-
sker med MCS og EHS fejlagtigt placeres i
andre sygdomskasser, herunder i psykiatrien.
Pamela Reed konkluderer ligeledes, at
den lavere livskvalitet blandt MCS’ere mani-
festerer sig i identitetseendringer. Positionen
i familien og livet generelt forandrer sig
samtidig med, at mange undertrykker deres
egne folelser for at kunne leve op til andres
forventninger. De fleste er tvunget til at
udvikle sig pa grund af modgangen og den
manglende stotte, og mange soger spiritu-
elle veje. Nogle er faldet i et dybt hul, mens
andre foler, at de er vokset personligt og
har fundet tilfredsstillelse i at hjelpe andre i
samme situation.
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