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Att gora sig kry

”Jag hoppas att jag far ha hélsan”, &r ett uttryck
som idag kanns passé. Halsa &r inte 1dngre na-
got man "har”, eller ens "far”. Idag &r halsa nagot
man "gor”. Det &r individens ansvar att "géra”

sin hélsa genom att &ta ratt, motionera val, hal-

la sig uppdaterad om vetenskapliga rén och nya

Malin Ideland

behandlingsmetoder och inte minst - tro pa sig
sjalv. Halsa &r - atminstone i den offentliga dis-
kursen - beroende av individen sjélv. Denne tycks
ha mgjlighet att péaverka sitt liv, men bér ocksa
ansvar och kanske till och med skuld fér om det

gar fel.



I den forsta artikeln, Ett medicinskt myteri, be-
skriver socialantropologen Lisbeth Sachs mé&n-
niskors fangslande forméga att med tankens och
viljans kraft styra 6ver sjukdom och hélsa. I dag
mots forskare fran olika discipliner kring fragor
som rér manniskans férmaga till sjélvlakning och
hur man kan lara sig utnyttja krafter inom krop-
pen som har med kénslor att géra. Lekmén och
experter tycks vara éverens om det komplexa
sambandet mellan hjdrnans aktiviteter och sjuk-
domsférlopp. Har handlar det i sann mening om
att "gdra hélsa”.

I Fredrik Nilssons artikel Kan man vara kry fast
man &r “normal”? illustreras problematiken med
att belastas av skuld for att man inte har tagit
sitt halsoansvar. Fetma &r kanske den tydligaste
kulturella signalen att du som individ inte har ta-
git ansvar for din kropp och hélsa. De 6verviktiga
betraktas, enligt Nilsson, som antitesen till det
normala och moraliska. De blir de hotfulla andra,
de som inte tar ansvar for sin kropp - och i f6r-
langningen blir samhallstarande.

Men det géller att kanna till de kulturella ko-
derna for vad som betraktas som h&lsosamt och
sjukt. Ingrid Fioretos visar i artikeln Vill du ha ett
dpple? hur en kulturkrock manifesteras i hur man
skoter sin kropp och hélsa. Egenvardens strévan

ar att utbilda individer att bli, s& kallade, kom-
petenta patienter som séker vard for rétt besvar
och vid rétt tidpunkt. Och naturligtvis - ta an-
svar for sin egen hélsa. De patienter fran forna
Jugoslavien som Fioretos har intervjuat har dif-
fusa symptom som sjukvarden inte vet hur de ska
behandla.

Denna problematik kring samhéllets vilja och in-
dividens ansvar blir &n starkare i sociologen Hen-
rik Loodins essd, Flykten till tystnadens republik,
som behandlar diskussionerna kring de apatiska
flyktingbarnen, framférallt i massmedia. Det apa-
tiska tillstdndet passar inte in i de medicinska
kategorierna for hur sjukdom definieras. Loodin
beskriver hur kategoriseringar och diagnostise-
ringar av dessa barn har skapats och férhandlats
i en offentlig sfar.

P& den biologiska scenen hittar vi de njursjuka
personer som Markus Idvall har traffat. Idvall dis-
kuterar i essén Strategisk 6ppenhet manniskors
behov av att vara 6ppna med sin sjukdom. Att
"vittna” om sin sjukdom vid ett mingelparty, el-
ler runt kaffebordet, ska inte enbart betraktas
som personlig intimitet utan &ven som en politisk
handling i strévan mot att undvika stampeln som
avvikande. Personerna vill visa att de gor allt for
att vara krya, trots obotliga sjukdomar.
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Kategoriseringar av sjukt respektive friskt &r cen-
tralt dven nér det géller hur manniskor forhal-
ler sig till genetiska tester. Susanne Lundin visar
i... han fick det bdttre i himmelen hur ménniskor
resonerar kring anvandandet av genetiska tes-
ter och de konsekvenser som de kan innebéra vid
exempelvis fosterselektion. Lundin visar hur kun-
skapsvdrdet som finns i de genetiska testerna ib-
land kan bli till en kunskapsbérda da ménniskor
tvingas vélja eller vélja bort ett barn, men ocksa
d& arbetsgivare och férsakringsbolag kan fa del
av resultaten.

Slutligen illustrerar Kristofer Hansson i bildessan
Lastbilen och barnet sjukvardens syn pa barnet
som inte sjélvklart kan ta ett eget ansvar for sin
hélsa. Sjukv&rdens syn analyseras utifrén leksa-
kernas roll pa en vardmottagning. Hansson reso-
nerar kring syften med att placera ut leksaker p&
mottagningar och vilka relationer som skapas till
det besdkande barnet. Leksakerna skapar, enligt
Hansson, en relation mellan barnet och sjukvar-
den som dels gynnar barnen som lekande subjekt,
dels gynnar sjukvarden genom att avleda frén en
besvarlig undersdkning.

Tanken med ETN &r att bilder och texter med oli-
ka ton och tilltal ska fa samsas sida vid sida. Hu-

morn &r i detta en viktig komponent och darfor

Malin Ideland

finns illustrationer av Mia Hellgvist-Forss med som
kommentarer till esséerna. Till detta nummer av
ETN finns dven en etnologisk almanacka, skapad
av Charlotte Hagstrom, Malin Ideland och Carina
Sjcholm. Den &r unik pa s& vis att den stracker sig
frén april 2007 till mars 2008. Den ska ses som en
nytolkning av nyare och &ldre etnologiska analys-
redskap och vi hoppas att den kommer att fung-
era som inspiration for vardagliga kulturanalytiska
tolkningar. Almanackan trycks i en begrénsad upp-
laga. For er som inte far med almanackan finns den
att ladda ned pa& ETN’s hemsida.

ETN:KRY &r resultatet av anstréngningar som har
gjorts fore och efter en workshop om hlsa, vid
Etnologiska institutionen i Lund, varen 2006. Det
tillfallet visade att kulturanalytisk forskning om
vad som ska betecknas som sjukt och friskt, hal-
sosamt och ohé&lsosamt, naturligt och onaturligt
ar langt stoérre &n vad som presenteras i denna
skrift. Har bjuds dock 1asaren férhoppningsvis
nagra aptitretare pa hur halsa och sjukdom kan
problematiseras med hjalp av kulturanalytiska
redskap.

Detta &r det tredje numret av ETN. [ denna

skriftserie vill vi att teman ska kunna belysas ur
olika infallsvinklar. Text, bild och olika tonlagen
samsas sida vid sida. Tanken &r att ETN ska vara



ett sdtt att presentera pagdende kulturanalytiska
diskussioner utan att behtva g4 omvagar om vare
sig forlag eller bokhandel. ETN finns dels i tryckt
form, i en begransad upplaga, dels i en nedladd-
ningsbar version p& adressen http://www.etn.
lu.se/etn/.

ETN:KRY &r finansierad av Hilding Pleijels fond
for religionsvetenskaplig forskning samt Stiftel-
sen Elisabeth Rausings minnesfond. Vi tackar for
stédet. Tack &ven till Petter Duvander och Robert
Willim for ovarderlig hjélp med layout.

Forfattarna arbetar alla med fragor som be-

rér kropp och hélsa. Malin Ideland och Fredrik
Nilsson finns vid Lararutbildningen vid Malmo
hogskola, Kristoffer Hansson, Ingrid Fioretos,
Charlotte Hagstrom, Markus Idvall, Susanne Lun-
din och Carina Sjoholm &r samtliga knutna till
Etnologiska institutionen vid Lunds universitet.
Lisbeth Sachs &r medicinsk antropolog och Henrik
Loodin doktorerar inom dmnet medicinsk sociolo-
gi. Hansson, Idvall och Loodin &r samtliga knutna
till Vardalinstitutet.
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Antropologerna har alltsedan Evans-Pritchards
klassiker "Witchcraft, oracles and magic among
Azande” (1937) givit rika bevis p& hur manniskors
tilltro till sina ldkemén hjdlpt dem. Senare tiders
intresse bland medicinska antropologer infor till-

itens och férvantningarnas paverkan pa hélsa och

el
ICINS

Ayten

Lisbeth Sachs

sjukdom i var samtid s&tter upp en spegel gent-
emot klassikerna som ger nya méjligheter till re-
flektion. Nutida antropologiska djupdykningar i
den exotiska varld som immunsystemets och ge-
nernas hemlighetsfulla liv och betingelser utgor

erbjuder ytterligare tankestoff.



I dag méts forskare fran olika discipliner kring
fragor som rér ménniskans férmaga till sjalvlak-
ning och hur man kan léra sig utnyttja krafter
inom kroppen som har med bl. a. kénslor att goéra.
Neurofysiologer och forskare inom neuroendo-
krinologi och immunologi som intresserar sig for
placebofenomenet har, framforallt i USA, inlett
en dialog med medicinska antropologer. Place-
bo har d&r diskuterats och satts in i ett vidare
perspektiv &n som ett satt att beldgga farmako-
logiska effekter i dubbelblindtester. En mangd
publikationer har under senare &r kretsat kring
placebofenomenet (Brody 1980, 2000, Guess et
al. 2002, Harrington 1997, Bostrém & Dahlgren
2000, Moerman 1979, 1983, 2000, 2002, Sachs
2004, Shapiro & Shapiro 1964, 1997). Férutom
antropologernas sétt att tolka fenomenet som en
motsvarighet till magi och shamanism finns ocksa
forskning bland neurofysiologerna dar de bland
annat ger en bild av hjdrnans, kanslans, tankens
betydelse for kroppsligt vélbefinnande (Eskandari
& Sternberg 2002).

Savél 15kare som deras patienter har insett att
det finns ett samband, om &n mycket komplext,
mellan hjdrnans aktiviteter och sjukdomsférlopp.
I var nutid har frédgan kommit att utgéra en vik-
tig del i den pagdende forskningen som etable-

rat sig kring hur immun-, endokrin- och centrala

nervsystemen kommunicerar med varandra. Det
&r om det brister i denna kommunikation som fér-
andringar kan uppsta i sjukdomars férlopp och
som méanniskors reaktioner, motstand och kénslig-
het for sjukdom paverkas. Neurofysiologen Esther
Sternberg (2002) féreslar att obalans eller brist
pa kommunikation mellan de vitala systemen pa-
verkas av manniskors omvarld, deras tankar och
forvantningar, ndgot som i sin tur har att géra
med neuroendokrina och neurala reaktioner och
sjukdomsuttryck. Hon menar att placeboeffekten
representerar ett fenomen som ldnkar samman
tro med vélbefinnande och att detta kan analyse-
ras systematiskt for att bidra till insikter vad gal-
ler hur férvéntningar kan paverka immunférsvar
och sjukdomsférekomst, men ocksa hur allvarlig
en sjukdom blir. I och med ett sddant uttalande
har tilliten, férvantan och hoppet fatt en plats

i de vitala system i kroppen som har med balan-
sen mellan hélsa och sjukdom att géra. Detta ut-
talande kan ségas bekréfta de antropologiska
klassikernas beskrivningar.

Ett starkt och engagerande exempel fran var nu-
tida vastvarld kring just dessa fragor finns i; Li-
ving Proof - a medical mutiny dér forfattaren
Michael Gearin-Tosh, litteraturprofessor i Oxford,
beskriver hur han beméter sin allvarliga can-

cerdiagnos. Det medicinska myteri som han be-
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skriver handlar om att gé sin egen vég, att inte
slaviskt lyda de medicinska raden utan préva sig
fram sjalv. Med humor, allvar, oro, kdnslosamhet
och forsiktig satir, berattar han vad som héan-
der fran och med diagnoségonblicket da han far
en 6verlevnadsprognos pa hogst ett ar. Lakaren
uppmanar honom att genast g4 in i konventionell
cellgiftsbehandling. Aven en ’second opinion’ re-
kommenderar detta starkt. En tredje varldskand
cancerlakare varnar dock och sdger: 'Om du rér

kemoterapi &r du férlorad’.

Tva fragor som kan ses som beroende av varan-
dra genomsyrar boken. Den ena handlar om att
den tidsbestdmda dédsdomen maste stéllas mot
det statistiska uttalandets ohallbarhet vad géller
en enskild individs méjligheter och utgangspunk-
ter att hantera sjukdomen. Den andra handlar om
ordets makt dver tanke och kansla. Sprakprofes-
sor Gearin-Tosh vager varje uttalande, varje rad,
varje mening pa sin humanistiska, semantiska och
lingvistiska vag. Han filosoferar, diskuterar med
ett stort antal specialister, utmanas och laser allt
han kommer &t kring sin sjukdom. Han gér vidare
genom att lyssna till sin kropp och fundera &ver
dess formaga till motstand.

I boken kommer diskussionen kring immunologins
s6kande efter ny kunskap i fokus. Har framtrader

alltmer bilden av en kropp som aktivt férhaller
sig till varlden och som aktivt véljer ut och an-
vénder sig av en uppséttning sténdigt nya anti-
kroppar som haller kroppen frisk och som ger den
mojligheter att méta varje ny utmaning. De svar
som kroppen pa detta séatt kan ge varje oroan-
de utmaning visar hur flexibel och innovativ den
verkligen &r. Under arens lopp har det vuxit fram
en kunskap om de olika delarna av kroppens im-
munforsvar och hur dessa delar ingar i ett sam-
manhéngande system som l&nkar samman kroppen
med den standigt skiftande omgivningen och mil-
jon, ja sjélva livet.

Men harmonin &r inte immunsystemets mest fram-
trédande metafor. Inmunsystemet &r som andra
komplexa system flexibelt. Det &r standigt i ar-
bete for anpassning till féréndring i sitt férhal-
lande till omvarlden. Immunsystemets akrobatik
och standiga rérelser for att halla sig inom gran-
serna och finna balans kréver ocksa en oerhérd
flexibilitet och anpassning, ndgot som bl. a. Emily
Martin beskrivit i sin artikel "Histories of immune
systems” (1993) och, kanske framférallt, i boken
"Flexible Bodies” (1994).

I linje med ett sddant s&tt att se pa kroppen ser
sig Michael Gearin-Tosh som en del av ett kom-
plext system. Han kénner sig bade maktlés och
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kraftfull. Han kénner ansvar for sin egen hélsa.
Han kénner att han kan paverka sitt valbefin-
nande genom egna handlingar. Har kommer fram-
férallt den komplementara/alternativa medicinen
till anvéndning. De val som Michael Gearing-Tosh
gor utmanar hans omgivning pa olika satt. For-
utom ndra och perifera vdanner som dmsom st&-
der, dmsom férkastar hans olika férsdk finns flera
kénda och respekterade experter som r&der ho-
nom mot bakgrund av medicinsk och annan forsk-
ning att ga in i olika typer av behandlingar. Men
genom hans standiga ifragasattande och lyssnan-
de till sin kropp fastnar han vid vissa uttalanden,
som att sjukdomen &r ‘otillrackligt forstadd” el-
ler 'vi har otillréckliga kunskaper om hur kroppen
fungerar’ eller "kanske kommer immunsystemet
att fungera’. Uttalandet fran en vén att ‘man kan

do efter en lyckad behandling’ talar samma sprak.

Fler discipliner séker svar

N&r man som icke-medicinare fardas i denna del-
vis obegripliga och framférallt osynliga varld som
kroppens olika system innebér, dar det handlar
om en subtil balans mellan kroppsvétskor och
upplevelser, &r det flera fragor som tvingar sig
pa. Det géller de klassiska fragorna om kropp och
sjal. Viss biomedicinsk forskning verkar under se-

nare tid kunna se en mgjlighet att omdefiniera

relationen mellan beteende och halsa/sjukdom.
Det handlar om fysiologi och kognition - kropp,
tankande och kédnsla - men i ett specifikt sam-
manhang, och i en omvérld som inte &r konstant.
Det finns inga begrepp som beskriver en mén-
niska som ‘en helhet av kropp/sjal/ande/liv/upp-
levelse/kéansla i ett komplext samliv med andra
manniskor’. Fenomenologer och antropologer har
myntat begrepp som "den levda kroppen” och
“den forkroppsligade erfarenheten”, men nagot
saknas i dessa forsok. Kan andra discipliner hjélpa
oss vidare?

Inom exempelvis psykoneuroimmunologin finns
intresseomraden som vécker stor nyfikenhet hos
en humanist. Omradet s&dgs representera ett nytt
och viktigt forskningsfalt som har sina rétter i en
stor uppséttning traditioner som neurovetenskap,
immunologi, etologi, psykologi, neurologi, anato-
mi, psykiatri, epidemiologi och endokrinologi. Det
man vill &stadkomma med en sadan tvérveten-
skaplig ansats &r att studera férhallandet mellan
tre system i kroppen; det centrala nervsyste-
met, det endokrina systemet och immunsystemet.
Man vill sprénga de granser som den traditio-
nella medicinen &gnar sig at. Har ndrmar man sig
fragor kring relationer mellan natur och kultur;
psykosociala faktorer och immunitet, stress och

immunitet, personlighet och immunitet, k&nslor
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och immunitet eller beteendeinterventioner och
immunitet. Studierna har framférallt gjorts i kli-
niska miljcer och sammanhang och syftar till att
férutspa sjukdom eller finna ratt terapier. Man
har huvudsakligen utgatt fran standardiserade

utvarderingar av kanslor.

Det finns emellertid ocksa forskare inom omradet
psykoneuroimmunologi som diskuterar mera funk-
tionella paralleller mellan centrala nervsystemet
och immunsystemet vad géller deras roller i an-
passning och férsvar. Forskarna hévdar att bada
systemen har en flexibilitet och en hel uppsatt-
ning svar som handlar om igenk&nnande, inldrning,
minne och &verféring av information. Fran en medi-
cinsk utgangspunkt forestéller de sig att det kravs
en "hérd” bas av data for att man ska kunna géra
en sadan analogi. Den maste i sa fall ocksa komma
fran omfattande observationer och métningar av
kemiska och andra likheter mellan centrala nerv-
systemet och immunsystemet. Forskare inom den
har traditionen har rért sig mot alltmera generella
perspektiv och fort fram begrepp som "Gestalt
immunologi” som ett mindre begransande satt att
utforska subjektet manniskan.

Nagra medicinska antropologer (bl. a. Emily Mar-
tin 1993, 1994 och Margot Lyon 1993) framhaller
att manga immunfunktioner kan bli omgjliga att

férstd om man helt och hallet tror pa den klas-
siska vetenskapliga metoden med att reducera
system till deras enklaste element. Samtidigt
medfér den teknologi som har utarbetats - for
att f& fram mer kunskap om immunsystemets me-
kanismer och dess matande - bade ytterligare
begrénsningar inom forskningen och ytterligare
press pa forskarna att skapa begrepp och mo-
deller. Det beh&vs nya metoder fér hur man ska
studera relationen mellan immunsystemet, den
manskliga organismen och miljén i sin helhet, dar
ju faktiskt livsfragorna och erfarenheterna ingar.
I och med ytterligare teknisk utveckling kommer
antagligen spanningarna mellan vad man kallar for
ett reduktionistiskt och ett integrativt tankande
i de hér fragorna att gora att instéllningarna po-
lariseras. Men en dialog har pabérjats dver dis-
ciplingrénserna och bara detta &r hoppfullt.

Kroppens svar pa sinnet, ténkandet och kénslan
ses som ett biologiskt fenomen i nyare forskning.
Det &r i biologin, snarare &n i psykologin som de
kanske mest spannande kunskapssprangen sker.
Utvecklingen har bland annat skett genom de 13n-
kar man funnit mellan centrala nervsystemet och
immunologiska systemet. En forskare som ingér

i den krets som Michael Gearin-Tosh fér en dia-
log med, &r Candace B. Pert, professor i neurofy-
siologi vid Georgetown University. Hon studerar
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hur tekniska innovationer har gjort det mojligt
att underséka kanslornas molekylara bas och
bérja forstd kdanslomolekylernas intima férbindel-
ser med fysiologin. Pert kommenterar att denna
utveckling maste ses som en vetenskaplig revo-
lution, ett paradigmskifte med enorma implikatio-
ner fér hur man kan komma att hantera hélsa och

sjukdom i framtiden.

Utmaningarna i Living Proof — a medical mutiny,
handlar om hur varje ménniska lever i symbios
med potentiellt farliga organismer tills nagot sker
som gor att dessa vénder sig mot sin vard; mén-
niskan. Varfor detta sker finns det ingen férkla-
ring till. Cancern kanske lever med alla manniskor
men alla blir inte gynnsamma miljéer for dess ut-
veckling. De nya fragorna vidgar synféltet och
stéller helt nya krav pé& s6kandet efter svar. Har
kan sékerligen finnas utrymme f6r humanveten-

skapernas insatser.

Kroppens signaturmelodi

"Varje 6gonblick p&gdr ett massivt informations-
utbyte inom kroppen. Man kan férestdlla sig att
vart och ett av dessa system har en viss ton, nyn-
nar en signaturmelodi - och om man kunde héra
denna kroppens musik skulle summan av alla ljud

vara vdra kdnslor’, séger Candace Pert.

Living Proof speglar hur lite man vet om hur den
manskliga kroppen fungerar. Genom berattelsen
om ett levande bevis pa vad férfattaren kallar ett
medicinskt myteri, st&lls fragor som inte gar att
avfdrda nér man val bérjar tala om kdnslor som
oskiljaktiga fran fysiologin. Med nuvarande mole-
kyldra bevis argumenterar Candace Pert att det
finns nivaer dar det verkligen inte finns nagon
skillnad mellan "the mind and the body’.

Férutom att diskutera och préva nya tankar
kring hur undermedveten lgkning kan péverkas
p& manga olika plan tar boken ocksa upp fragan
om relationen mellan forskning och den kliniska
situationen, nagot som utgdér kdrnpunkten for
medicinsk framgang. Forskningen rusar framat
och férandrar hela tiden férutsattningarna for
den kliniska tillampningen. Michael Gearin-Tosh
ger en 6dmjuk beskrivning av hur han uppfat-

tar forskningens framsteg genom den information
som han kunnat f& via massmedia och genom sina
lakarkontakter inom den biomedicinska och den
komplement&ra medicinen. Men med all den infor-
mation som &r tillgénglig idag ser han ocksa hur
mo6tet med ménniskan som séker hjdlp blir dver-
maktigt for praktiserande lakare. Svarigheterna
ligger i att informationen fran forskningen som
ska leda till evidensbaserad medicinsk praktik,

tillsammans med hanterandet av svéra livsfragor,
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maste kondenseras till minimal tid och ett begrip-
ligt sprak.

Att drabbas av cancer &r att drabbas av tva varl-
dar, sdger Michael Gearin-Tosh i sin avslutande
diskussion. Den ena &r forskningen, den andra &r
moétet med ldkaren, klinikern. Det b&drande for-
hallningssattet i hans liv, med och i sin sjukdom,
ar darfor "att vara delaktig i de beslut som kréver
andl6s kreativitet”.

En revolution?

Entydiga data pekar pa att omtanksam ménsklig
kontakt, som inger hopp i en sjukdomssituation,
har stor betydelse for 1dkande och bot. Samti-
digt finns inte tillrdckliga kunskaper kring hur de
kroppsliga funktionerna hénger samman med de
psykiska. Neurofysiologen Martin Ingvar (2000,
2003, och i Petrovic et al. 2002) ser forskningen
inom psykoneuroimmunologin som den forskning
dar samspelet mellan nervsystemet och det im-
munologiska systemet ingdr. I en bild av det kom-
plexa samspelet mellan nervsystemet och hjarnan,
immunsystemet, och bl. a. benmérgen, tymuskor-
teln, och hormonregleringen, ger han exempel pa
att blotta tanken pa att nagot farligt ska intraf-
fa, kan ge manga métbara kemiska forandringar i

kroppen. Det kan handla om vissa hormoner som

paverkar blodtrycket eller kroppstemperaturen,
eller saddana som kan ha positiva effekter vid sjuk-
domar - hdr ger han exemplet steroidhormoner
vid inflammation. S&ddana samband kan séledes
férklara tillfrisknanden med hjélp av symboliska
behandlingar. Har ingér naturligtvis saval shama-
nernas rituella behandlingar i andra delar av varl-
den, placeboeffekterna vid magsérsbehandlingar
och all gynnsam interaktion mellan vardare och
patient.

Saval historiska som tvarkulturella studier kring
magiska behandlingars symboliska effekter ger
en intressant bakgrund till den bekréftelse som
man inom medicinsk forskning nu gér av place-
boeffekterna i hjarnan pd manniskor som utsatts
for icke-farmakologisk behandling. N&r nu forsk-
ningen pa grundval av den tekniska utvecklingen
lyckats beldgga hur hjérnan paverkas av &ven sé
kallade "overksamma” preparat lyfter ocksa fors-
karna bakom denna typ av studie fram de nya
upptdckterna som nagot som kan komma att inte-
greras i medicinsk behandlingsverksamhet.

Som jag har forstatt det &r man redan inne i en
revolution som har att géra med hur man inkor-
porerar sinnet och kénslorna i grundforskning
kring ménniskan. Betydelsen fér medicinsk praktik
maste naturligtvis i langden bli enorm. Fran att
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vara helt salda pa hégteknologi och dyra medici-
ner som &r oroande fér ekonomin skulle man idag
kunna bérja inse vérdet av enkla mindre p&kosta-
de terapier som har att géra med frigérandet av
kénslor. Kanske kan man utifran beskrivningar som
Living Proof och nagra sunda vetenskapliga stu-
dier léra sig se vad som verkar pa ett battre satt.
Inom den vésterldndska medicinen har man under
lang tid ignorerat det som &r sjélvklart. Mannis-
kor kan f& mer ansvar for sin egen hélsa i och med
anvandningen av de naturliga 1dkemedlen i hjar-
nan. Det &r idag delvis bekraftat att det storsta
och bésta farmakologiska preparatet finns i var
hjdrna. Den har alla substanser dér inne som man
overhuvudtaget behover. Det leder fram till att
ténka pa att kemikalier som finns i var kropp och
var hjdrna &r samma kemikalier som &r inblandade
i vara kénslor, nadgot som Michael Gearing-Tosh s&
klart visar i sin bok d&r han &verlever sin tidsbe-

gransade 6verlevnadsdiagnos med 6ver tio ar.
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Fredrik Nilsson

Om konsten att aka buss i Edinburgh

Jag vantar pa bussen som ska ta mig till The nagra kvinnor i busskén, i mérkbla eller svart ka-
University of Edinburgh. I den snabbt véxande vaj med matchande byxor eller kjol. Blusens férg
busskén pa Morningside Road star mest mén i ar oftast lika neutral som ménnens skjortor. Man-
medelaldern. Uniformen &r mérkbl4 eller svart niskorna i kén &r pa vag till sina arbetsplatser,
kostym, neutral skjorta, vélpolerade skor och at- formodligen banker eller férsakringsbolag i New
tachévaska. Paraplyet - en nédvandighet i Edin- Town.

burgh - &r férstas ocksd med. Det sté&r ocksa



Bussens nedre plan blir snabbt fullsatt. Ovanfoér
oss sitter skolbarn i olika &ldrar - &ven de har
uniformer. P4 kavajerna sitter marken som talar
om vilken skola de gér pa, men fargerna pa kava-
jer, byxor och kjolar avslgjar i sig vart de &r pa
vég. Barnen med morkbla kavajer &r i likhet med
barnen i mérkroda kavajer pa vag till tva exklu-

siva privatskolor.

Det ar fuktigt och trangt ombord. Rutorna immar
igen och det &r ndstan omdjligt att se ut. Bussen
blir darfor for ett 6gonblick avskdrmad fran om-
véarlden. Passagerarnas blickar vénds inat. En del
kikar lite forsiktigt pa grannen pa satet bredvid
eller pa passagerarna framfor. Andra blickar &r
sokande och rérliga, men samtidigt inte riktigt
narvarande. Nagra forsoker ldsa dagens upplaga
av The Herald eller The Scotsman. En inte helt
enkel uppgift eftersom tréngseln &r pataglig. Pas-
sagerarnas kroppar gnids till synes friktionsfritt
och ljudlést mot varandra, knén mot knén, 1ar mot
1&r, skuldror mot skuldror.

Passagerarna tar sig igenom denna dagligen ater-
kommande ritual med bibehallet lugn, trots buss-
resans stundtals klaustrofobiska karaktar och
den oundvikliga kroppskontakten med okénda
manniskor. Kanske beror lugnet p4 igenkénnan-
det, de vet att ritualen maste genomlidas och att

den snart &r avklarad. Eller s& handlar det om
att passagerarna &r lika varandra, det vilar na-
got tryggt i den homogena sammanséattningen av
manniskor. Det &r medlemmar ur den 6vre medel-
klassen och &verklassen som anvander sig av linje
23 pa morgonen. Det vilar ett jamlikt drag &ver
resan. Vi tar alla plats i bussens innandéme, men
ingen tar mer plats &n ndgon annan. Inte ens de
som ldser tidningen tycks inkrékta pa medpassa-
gerarnas tillfalligt upprattade revir. Vi héller oss
alla och en var inom de granser som bussen till-

handahaller - satets djup och bredd. Vi fdr plats.

Om linje 23 préglas av homogenitet finns det an-
dra linjer som ger ett mer brokigt intryck. Ef-

ter arbetsdagens slut aker jag med linje 5 fran
universitetet tillbaka till stadsdelen Morningsi-
de. Hallplatsen jag véntar vid ligger utanfér en
bingohall pa South Bridge och da bussen stannat
strommar Gverviktiga manniskor frén hallen in i
bussen. Har finns inte linje 23:s homogenitet eller
jémlikhet utan magra studenter frén olika delar
av vérlden trangs med kraftiga edinburghbor som
inte far plats pa bussens smala saten. De formli-
gen véller ut Gver satenas granser in i det gemen-
samma utrymmet eller in pa satesgrannens revir.
Kn& mot kng, 1ar mot 1ar och skuldra mot skuldra
- precis som pa linje 23 — men pa denna buss &r
kroppskontakten inte friktionsfri. Studenterna
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sneglar med ogillande och oro pa sina medpassa-
gerare som i sin tur tycks helt omedvetna om att
de tar plats. Eller &r det snarare en uppgivenhet?
Satena &r inte sarskilt breda och det &r en svar
konst att hélla sig innanfér satets gréanser. Ar man
overviktig, rent av fet, &r det inte ens lont att
férsoka. Man far inte plats och skaver oundvikli-
gen mot medpassagerare och inredning. Sjalv flyr
jag upp till andra plan dér trangseln och friktio-
nen &r mindre pataglig.

Upstairs

Under de sex manader jag tillbringade i Edin-
burgh under 2004 blev debatterna om fetma allt
mer hdgréstade och oroliga i brittisk massmedia.
Man befarade bland annat att antalet unga man-
niskor som skulle dé till féljd av fetma skulle stiga
explosionsartat, sarskilt bekymrad var man &ver
arbetarklassens barn (t.ex. The Scotsman 31/5
2004). Samtidigt som debatten visade prov pé en
arligt menad oro for folkhdlsan, var det férmodli-
gen en oro som ocksé fick sin néring ur den pro-
vokation som &vervikten utgjorde. I ett samhélle
starkt préglat av medelklassideal, dér den véltra-
nade, halsosamma och kontrollerade kroppen &r
idealet (jfr Watson 2000), framstod de éverviktiga
som hotfulla avvikare. Tony Blairs Storbritannien

paminde i detta avseende &nnu om den victorian-

ska eran dar sjalvbeharskning och kroppskontroll
utgjorde sjalvklara inslag i en borgerligt préaglad
klasskultur (jfr Frykman & Léfgren 1979).

Hér finns det anledning att pdminna om att
forestallningar om hélsa, idealvikt och normali-
tet rymmer moraliska utsagor om omraden som
stracker sig bortom kroppen. De som ligger inom
normalitetens viktgrénser anses leva ett battre
liv med avseende pé& saval hdlsa som moral, "ideal-
vikt” indikerar en "passande” livsstil, "r&tt” mat-
vanor och "1amplig” traning (McKinley 1999:98).

[ enlighet med denna férestallning, eller diskurs,
ar det forstds inte mojligt att vara kry - i vare sig
fysisk, psykisk eller moralisk mening - om man &r
6verviktig. Den overviktiga kroppen &r en kropp
med ett i alla avseende lagt varde (jfr Sandberg
2004:37). Eftersom de &verviktiga kropparna &r
en antites till det normala och moraliska menar
den amerikanske medieforskaren Jerry Mosher
att: "Invisibility is the performativity most ex-
pected from fat” (2001:171). Inte minst i det of-
fentliga rummet &r detta i det ndrmaste ett krav
(jfr Kent 2001:135, Wilkins 2002:203-204). Linje 5
befolkades, med utgangspunkt i detta perspektiv,
av fel kroppar (8vervikt) péa fel plats (i det of-
fentliga rummet) och vi med (ndgorlunda) normala
kroppar provocerades av de andra, de som inte
hade kontroll &ver sin kropp och sina begar.
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Ett klassproblem formuleras

For att tydliggora kopplingen mellan ett borger-
ligt praglat habitus och radslan for 6vervikten
finns det anledning att géra en historisk tillbaka-
blick. Fetmadiskussionen &r namligen ingalunda &r
ny utan tog, i saval Storbritannien som Sverige,
form under senare delen av 1800-talet. En viss
William Banting kom att ha visst inflytande 6ver
denna diskurs.

N&r William Bantings Letters on Corpulence pu-
blicerades i London i maj 1863 skedde det inte

i ett vakuum: "Offentliggéranden om osvikliga
kurer och rekommendationer af hemliga lakeme-
del &ro i England sé&rdeles vanliga foreteelser.
Tidningsspalterna dro dagligen 6fversvammade
af dylika puffar, till stérsta delen utan allt var-
de” (Edholm 1866:5, jfr &ven Schwartz 1986:17).
Det fanns alltsa redan en marknad fér olika slags
viktprodukter vilket var en anledning till att
Banting publicerade sina rekommendationer om
hur att ga ned i vikt. Ambitionen var att skriften
skulle "medféra gagn at den stora afdelning av
menniskosldgtet, som besvaras af samma olégen-
het” (Edholm 1866:4). Det drojde inte sarskilt
lang tid innan Bantings text dven fann sin vag till

Sverige.

Den s.k. Bantingska kuren att fé6rekomma och
bota &fverdrifven fetma, utan Idg diet, har under
de 3 dr, som férflutit sedan férsta publicerandet
derom, vdckt ett sd allmént och berdttigadt upp-
seende samt redan ledt till sd vigtiga och pdtag-
liga praktiska resultat, att en ndgot utférligare
svensk uppsats i dmnet torde vara fullt motive-
rad. Antalet personer, som fér ndrvarade hérstd-
des genomgd kuren, &r ganska betydligt [...].
(Edholm 1866:3)

Edholm menade alltsa att det fanns ett behov
av viktkontroll &ven i Sverige och darfor ville
han medverka till "metodens vidare spridning”
(1866:4).

Den definition av problemet som aterfinns i Ed-
holms text &r intressant eftersom det indikeras
att halsa och skénhet i det ndrmaste betraktades

som synonyma begrepp.

Harmonien mellan de olika kroppsdelarne f6r-
svinner, musklerna inbdddas i ett bolster of fett,
de smdckra och likvédl afrundade konturer, som
utgéra helsans och skénhetens spegel, 6fvergd
smdningom till osymmetriska och klumpiga pro-
portioner.

(1866:38)
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Det harmoniska var en spegel av saval hélsa som
skénhet, det oharmoniska savél hglsans som skén-

hetens motsats.

Edholms betoning av harmoni, hans tal om symme-

tri-asymmetri, visar dessutom att den &verviktiga
eller feta kroppen bedémdes med utgéngspunkt i
en idealbild. I relation till detta ideal ansé&gs up-
penbarligen 6verviktiga eller feta kroppar inte
besitta ett hogt varde, ett fysiskt kapital. Men,
var denna idealbild en mans- eller kvinnokropp?
Eftersom Edholm ndmner musklerna &r det mgjligt
att han hade manskroppen i atanke. Vid denna (?)
tid skulle kvinnor inte ha muskler. Eller snarare:
kvinnor ur samhéllets 6vre skikt skulle inte ha
muskler (jfr Larsson 2003). En manskropp saledes,
men vem motsvarade idealet? Vem var symme-
trisk, vem kunde visa upp harmoniska proportio-
ner? Troligtvis stod Edholms idealkropp att finna
i det antika Grekland. Under 1800-talet 6kade
intresset for antiken vilket tog sig manga uttryck,
bland annat blev antika statyer (s&val dkta som
kopior) vanliga i hdgre standsmiljéer. En gudom-
lig proportion och harmoni ansags vara inskriven
i de antika grekiska statyer som forestéllde atle-
tiska mén. Det var dessa ideal, huggna i sten, som
kom att utgdéra en viktig bestandsdel i skapandet
av den moderna manligheten (jfr Mosse 1998:28-
39).

Genom att diskutera kroppen i termer av harmoni
och symmetri férefaller allts& Edholm betrakta
kroppen med utgangspunkt i konsthistoriska ter-
mer. Men detta var samtidigt ideal som f& kunde
leva upp till. Edholm blickade ut 6ver samtidskul-
turen och beskrev de vedermédor som feta mén-
niskor genomled. Med saklig ton konstaterade
han att "plagade af dessa besvarande symtomer
framslapa de af fettsot angripna en bedroflig ex-
istens, till dess nagon tillstétande sjukdom eller
fettsotens 6fverhandtagande slutar deras lidan-
de” (1866:39). Denna "bedréfliga existens” kunde
dock undvikas, det fanns rikligt med exempel att

lara sig av, menade Edholm.

Hvem kunde det vdl undgd att energiska mus-
kelrérelser och anstrdngdt arbete inskrénka
fettutvecklingen, att menniskor och djur under
strapatser och médor férlora sitt hull, att bon-
den och handtverkaren, sysselsatta med tungt
arbete, férblifva magra dfven vid temligen rik-
lig tillférsel af fédodmnen. I Sverige t.ex. lefver
landtbefolkningen ndstan uteslutande af potates,
bréd, grét, smér, mjélk o.s.v. och fértdra endast
undantagsvis kétt, och trots denna rikliga tillfér-
sel af respirationsmedel héra Bantingfigurerna
bland denna befolkning till séllsyntheterna.
(Edholm 1866:45)
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talet var ivrigt sysselsatt med att mata saval vikt

som moral (ur Hillel Schwartz 1986:2). Numera &r badrumsvagen (ovan) sjélvklar i de flesta hem och férmodligen flimrar det

INustrationen till vénster férestéller Santorio Santorio som redan pa 1500

fér 6gonen p& manga da man stiger upp pa den. Betraktad som aktdr (jfr Latour 1992) kan man konstatera att vagen har stort

inflytande &ver var kénsla av vélbefinnande, eller dess motsats.



I detta citat framgér en sak med tydlighet, det
var inte det arbetande folket som drogs med
overviktsproblem. Overvikt och fetma var en
Sverklassakomma och som s&dan fanns det speci-
ella strategier tillgéngliga for att komma till rétta
med problemet. Givetvis skulle man inte dela fol-
kets vedermddor, men Bantings kur i férening
med bland annat vattenbehandling skulle enligt
Edholm ha samma effekt pa fettutvecklingen som
hart arbete. Istédllet for att arbeta bort &vervikt
och fetma borde den borgerliga 6verklassen fara
till kurorter och dér genomga vattenbehandling
(1866:45, jfr Mansén 2001:48).

Edholms text &r i stor utstrackning ett barn av
sin tid dar formagan att beharska sina begér, att
stalsatta sig, att motsta tidens frestelser och
forslappning var starkt normativa ideal (jfr Ljung-
gren 1998:134-135). Genom att visa att man kun-
de kontrollera sina behov och motsta frestelser,
kanske till och med genom att - dtminstone un-
der en period - féra ett asketiskt liv kunde man
iklada sig rollen som atlet i moralisk mening (jfr
Schwartz 1986:17). Bantning kom dérmed att bli
en manlig verksamhet, det fanns en méjlighet att
gbra en moralisk karridr ut ur ett socialt stigma
(jfr Goffman 1972:40). Den moraliska karrigrva-
gen forkroppsligades av Banting sjalv.

En moralisk striptease

Eftersom Banting inte var lika kénd i Sverige som
i England berattade Edholm inledningsvis ganska
utférligt om honom. Livet som fet hade fér Ban-
tings del inletts vid ungefar 30 ars alder. For att
motverka en tilltagande fetma hade han pa "15-
kares tillrddan” tagit langa promenader och &g-
nat sig 4t rodd. Men dessa strategier hade inte
hjélpt, istéllet hade han blivit allt fetare.

Fér fettma kunde han ej bocka sig ned. Hans fér-
s6k att vara artig eller visa sin vérdnad féreféllo
andra ytterst 16jliga och honom sjelf motbjudan-
de och betdnkligt anstrdngande. Sina skor kunde
han ej lossa; bakldnges méste han gé ned utfér
trappor och vid minsta anstrdngning, synnerligen
vid gdendet uppfér trappor, som ej kunde fére-
tagas utan hjelp, pustade och svettades han er-
barmligt. I jernvdgskupéer och pd teatrarne var
han en skréck fér sina grannar [...] Han afstod
frivilligt frén alla lifvets ndjen och njutningar och
héll sig mest hemma af fruktan att utomhus ut-
sdtta sig for 16je och férsmédliga anmérkningar,
en beldgenhet som i sanning ej var angendm.
(Edholm 1866:9)

Uppenbarligen var det svart att leva ett "nor-
malt” vardagsliv fér Banting. P4 teatern och téget
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bidrog en trivial detalj som stolsitsens bredd
och djup till att skapa en kansla av utanférskap.
I relationen till "normalkroppen” tog Banting for
mycket plats och stolen skavde i savdl kropp som
sjal. Omgivningarnas férdémande blickar for-
starkte kanslan av att inte tillhéra de normalas
skara. Exemplet synliggér att utanférskap inte
bara etableras i social interaktion, utan att &ven
vardagliga ting sdsom stolar &r impregnerade

av férestéllningar om normalitet (jfr Schwartz
1986:4). Tingen blir ddrmed en slags aktérer (jfr
Latour 1991) som kan paverka och s&tta grénser
for vart vardagliga handlingsutrymme. Liknande
processer gor sig gillande i stadsrummet.

Stadsrummets organisation bygger pa att bilar
och pendeltég ska réra sig tamligen obehindrat i
ett jamnt, men samtidigt ganska hégt tempo (jfr
Virilio 1986). Kravet pa rérelse omfattar dven de
som promenerar i stadsrummet, man ska helst
réra sig raskt och malmedvetet (i motsats till
det langsamma strosandet i parker). Offentliga
stadsrum férutsatter dérmed ett strémlinjefor-
mat fléde av rérelser dar avvikelser kan stélla till
problem och ge upphov till kénslor av utanférskap
- som hos Banting. Han tvingades till exempel att
g sakta, och baklanges, nedfor trappor. Hans
kropp var ddrmed en anomali i dubbel beméar-
kelse - han rérde sig med fel hastighet och med

fel koreografi. Dessutom behévde han hjalp for
att ta sig uppfor trappor. Tillsammans med andra
kroppsrorelser bidrog detta till ett, enligt ho-
nom sjélv, motbjudande beteende som dessutom
forstéarktes av ett "erbarmligt” svettande. Svett-
ningens betydelse for kanslan av utanférskap ska
nog inte underskattas i detta sammanhang. Svett
var ndgot som mgjligtvis hérde hemma pa under-
klassens kroppar, inte pd en man ur samhéllets
ovre skikt (jfr Ekenstam 1993:128). Banting var en
ansedd begravningsentreprendr som bland annat
kunde titulera sig "Undertaker of the Prince of
Wales” (Edholm 1866:15). Banting tillhérde salun-
da dverklassen, men hans identitet férefoll fjatt-
rad i en kropp som tillhérde en annan klass.

Banting internaliserade till slut omgivningarnas
kritiska blickar och undvek att vistas i offent-
liga rum, hans beteende paminner ddrmed om hur
kvinnor (och mén) med agorafobi upplever och
organiserar det offentliga rummet. Enligt sociolo-
gen Carol Brooks Gardner (1994) skapar kvinnor
som lider av denna dkomma mentala kartor i syfte
att undvika farliga eller problematiska omréaden,
omré&den dér de av olika anledningar inte kanner
sig trygga. Rummet laddas med utgangspunkt i
sjukdom och kdn, men alltsa &ven med utgangs-
punkt i vikt. Pedagogen Anneli Liukko tangerar

liknande rumsliga processer i sin studie av 6ver-
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viktiga kvinnor: "P4 sa satt forpassar den "tjocka’
kroppen henne till utanférskap och inre isolering.
Rummets vaggar kan da upplevas som ett skydd
samtidigt som de forvandlas till ett socialt fang-
else. Att vara isolerad fran andra innebé&r dock en
risk att forlora sin identitet” (1996:145-125). Ban-
ting lyckades dock bryta sin isolering och genom-
gick en metamorfos i dubbel bemérkelse.

Som ett drag deraf kan anféras hans beteende,
dd han blef forestdlld Prinsessan Mary af Cam-
bridge, som 6nskade se en sd mycket omtalad
personlighet. Han visade sig nemligen dé férst,
for att rigtigt dskadliggéra den gamle Banting,
i den kostym han fér ett &r sedan begagnat, af-
klddde sig derefter infér Hennes Héghet hvarftals
den ena rocken och vdsten efter den andra, tills
han éndtligen i den sista habiten framstod som
en vdlbildad och proportionerlig gentleman.
(Edholm 1866:15)

Genom att symboliskt skala av sina kilon infér
prinsessan kunde Banting tréda fram som en val-
bildad och proportionerlig gentleman. Detta var
nagot som kldderna/fettet tidigare hade fér-
hindrat, men nu var han inte langre fjattrad i en
kropp som inte passade hans klass. Hans sanna
identitet och karaktar speglades i hans aterer-
évrade kropp, han hade gjort en moralisk karriar

och kunde ater ta plats i det offentliga rummet
utan att vdcka anstét, utan att behdva skammas.

Linje 5 och 23 revisited

Passagerarna pa linje 5 forefsll inte aspirera pa
att géra en moralisk karriér, dtminstone inte i en-
lighet med medelklassens ideal - trots att de inte
fick plats pa sina saten i bussen. Deras nérvaro i
det offentliga rummet kan dérmed uppfattas som
en medveten eller omedveten provokation och ut-
maning av klass-specifika ideal. Om man betrak-
tar linje 5 som ett samhalle i miniatyr kan man
rent av fraga sig om inte féresté&liningar om nor-
malitet var under attack. P4 linje 5 var de "nor-
mala”, de utan pataglig évervikt, avvikare. I ljuset
av detta kan jag, sa har i efterhand, inte undga
att férundras dver hur bisarr resan med linje

23 var. Hur &r det mgjligt att vara sa fullstan-
digt uniform och disciplinerad och &nda ma bra?
Ar det verkligen méjligt att vara kry fast man &r
"normal”?

Fragan om vad som hander nar man inte far plats
forefaller inte mindre aktuell i Sverige. I ett sam-
halle dar andelen manniskor med &vervikt och

fetma 6kar samtidigt som en narcissistisk kropps-
och utseendefixering griper omkring sig (jfr Stin-
son 2001:3, Sandberg 2004:75) aktiveras forstas
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fragan: Hur &r detta mgjligt? Forskarsamhallets

okade intresse for "fetmafsltet” ter sig darfor
sjalvklart. I medicinsk forskning betonas att "un-
derklassens” vardagsvanor, vid sidan av genetiska
faktorer, &r boven i dramat. Underklassen tycks
inte vara medveten om att "felaktig” kost och
"felaktiga” vanor leder till 6vervikt och fetma.
Fér att komma till rétta med problemet aktive-
ras allehanda strategier — behandlingsprogram,
informationskampanjer och inte minst en st&n-
digt padgdende massmedial debatt om &verviktens
och fetmans hélsovadliga aspekter. Underklassen
ska foras tillbaka till den smala végen och 6ver
detta vilar ndgot bekant och modernt. Det finns
en God Vilja, som gar hand i hand med en disci-

Den smala linjen. Foto: Férfattaren.

plinering av den breda massan. Att bukta ut pé
ett otillborligt sétt passar sig inte. Allt for s&llan
uppmaérksammas dock det faktum att de direktiv
som férs ut, det s&tt att leva pa som anses framja
en god hélsa (och en god karaktéar) i grunden &r
en klass-specifik livsstil som inte utan motstand
och motstravighet kan inférlivas i andra klassers
vardagsvanor och traditioner. N&sta géng vi aker
buss kan det darfor vara klokt att fundera 6ver
varfor dvervikt och fetma skaver: Ar det en djupt
kénd oro fér ménniskors hélsa eller &r dvervik-
tens ndrvaro i det offentliga rummet ett hot mot
klass-specifika forestallningar om halsa, ideal och
normalitet?
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Vill du ha ett apple?

"Hdlsogrupp!
Varje torsdag 13.30-14.30 pd VC Lyran.
Vi promenerar och talar samtidigt om hélsa”

Inbjudan &r uppsatt pa flera stéllen p& vard-
centralen Lyran i Malmé, och det &r halsokom-
munikatdren Radojka' som hélsar vardcentralens
besokare vilkomna att tillsammans med henne
traffa nya vanner. Vi kommer léra oss mer om livs-
stilsrelaterade sjukdomar, och om hur vi sjdlva
kan péverka var hélsa. I min kommande avhandling

Ingrid Fioretos

studerar jag hur personalen pa tva vardcentraler
i Malmé arbetar i métet med en ny befolknings-
struktur och hur nya patientgrupper paverkar
det dagliga arbetet pé vardcentralerna. Jag har
suttit som en tyst observatdr under personalens
mdten med patienter och studerat detta framfor-
allt utifran vardgivarens perspektiv. En patient-
grupp som utmérker sig for personalen &r de som
upprepade ganger s6ker vard pa vardcentralen
for diffusa symtom sasom oro, sémnsvérigheter,
andningssvarigheter, yrsel, illamaende, trétthet,



kramper, hjartbesvér - ofta allt p& en gang. Dessa
patienters besvar visar sig vara svaratkomliga och
det &r svart for personalen att stélla rétt diag-
nos och identifiera adekvat behandling. Ofta blir
det kortsiktiga 16sningar pa det aktuella proble-
met. Det upplevs som ett stort problem fér per-
sonalen pé& vardcentralen att inte kunna erbjuda
patienten en mer langsiktig vardméjlighet vilket
patienten kanske skulle vara i behov av. Flertalet
patienter i denna kategori &r utan arbete eller
relevant sysselséttning och i de flesta fall pre-
senterar de sina besvér pa en knagglig svenska
eller via tolk. P& grund av stor &verbelastning
finns det for tillfdllet ingen annan vardinstans

i Malmé som kan ta emot dessa patienter. Aven
detta, att tvingas skicka hem patienten till even-
tuell ensamhet och syssloléshet, ses som ett stort
problem av personalen pa vardcentralen. For att
16sa detta problem séker vardcentralen efter nya
mojliga och ekonomiskt férsvarbara vardlésningar
for dessa patienter. En vardform som vardcentra-
len Lyran erbjuder denna patientgrupp &r Radoj-
kas samtalspromenader. Jag bestamde mig for att
delta i hennes halsogrupp en torsdag i juni 2006.

Vi samlas i vardcentralens vantrum och klockan
hinner bli 14.00 innan vi kommer ivég. Vi &r fyra
kvinnor som promenerar ut i sommarvarmen den-
na torsdag. Det &r Radojka, tva deltagare och

jag. Nar vi kommer ut fran vardcentralen valjer

vi att gé& at hoger. Vi gar forbi de héga husen och
svénger in pa en gangstig kantad av tréd. Bakom
husen finns en grasmatta med en stor och fin lek-
plats. Stigen leder vidare och p4 andra sidan den
hoga hacken ligger enfamiljshus. Det &r uppvéxt,
lugnt, och det finns stora, gréna lekytor. Vi gar

i ldngsam takt och pratar med varandra. Radoj-
ka berdttar att de brukar promenera ungefar en
timme, beroende pa vad deltagarna orkar och vill.

Radojka flyttade till Malmé fér tre ar sedan. Hon
ar utbildad sjukskéterska och har dven arbetat
tva ar som logoped i sitt tidigare hemland. Ra-
dojka borjade sitt arbete som halsokommunikator
for snart ett &r sedan. Det finns sammanlagt atta
hdlsokommunikatérer i Malmé. De har inte fatt
nagon speciell utbildning i Sverige, men méaste

ha en vardbakgrund fran det tidigare hemlandet.
De maste kunna tala svenska och likasa ska de ha
kunskap om det svenska sjukvardssystemet. Verk-
samheten bygger pa att olika institutioner i sam-
héllet frivilligt séker upp halsokommunikatérerna
och aktivt efterfragar deras kompetens. De vill
inte trédnga sig p4, utan vill att uppdragsgivaren
ska forstd och medverka i det arbete som de er-
bjuder.?
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Radojka ger intryck av att ta sitt arbete och de
méanniskor hon tréffar p& stort allvar. Hon tycker
att hennes arbetsuppgifter &r viktiga och fyller
en central funktion fér de medverkande i hélso-
gruppen. Varje torsdagseftermiddag kommer hon
till vardcentralen Lyran. Hon menar att kontinui-
teten &r en viktig del av hennes arbete. Radojka
anser att traffarna maste ske regelbundet da det
tar lang tid att skapa ett fértroende. "Utan for-

troende &r denna verksamhet omgjlig”, sager hon.

Efter promenaderna sitter man ner tillsammans
och Radojka informerar om hélso- eller kostre-
laterade fragor. De patienter som hon moter pa
vardcentralen "mér inte bra psykiskt” och de or-
kar inte ta in for mycket information pa en gang.
Oftast sitter de och pratar om det som fér del-
tagarna &r aktuellt just nu. Fér Radojka &r det
viktigt att skapa en fértroendefull och trivsam
samtalsmiljo.

Denna torsdag &r det tva kvinnor med pé& pro-
menaden. Sammanlagt &r sex personer knutna

till projektet, men alla kommer inte varje gang.
Jag mérker att det &r 13tt att samtala medan vi
gar, samtalet flyter otvunget. Anna ger ett 6ppet
och nyfiket intryck. Hon berattar att hon arbe-
tat i Bosnien i 28 &r och hon trivdes mycket bra
med sitt arbete som designer pa en bilfabrik. Hon
minns att hon skrattade mycket n&r hon var pa

sitt arbete. Anna tycker om att berdtta historier,
men nu saknar hon tillgdngen till spraket. Hennes
svenska racker inte till menar hon. Jag mérker nar
jag pratar med henne att hon har en dramatisk
adra, hon betonar vissa ord, hon gér ofta konst-
pauser, stannar upp, tittar p& mig och fortsatter
igen. Elsa ar tystare under hela promenaden. Hon
ser trott ut och berattar att hon ar bekymrad
fér sin dotter som fatt flera krampanfall under
den senaste manaden. Dottern har undersdkts

av olika l&kare, men &nnu har de inte fatt svar pa
varfér hon far dessa kramper. Ungefar halvvags
satter sig Elsa p& en bénk for att vila.

Anna och Elsa kom till Sverige i mitten pa 1990-
talet under det d& pagdende kriget i fore detta
Jugoslavien. N&r de berdttar om flykten frén sina
hem bérjar de grata. De har bada mist flera néra
anhoriga under kriget. I Sverige har de forst flyt-
tat runt pa olika flyktingférlaggningar for att
sedan slutligen hamna i Malmé. Anna och Elsa &r
utan arbete och beroende av socialbidrag. De s&-
ger att de gérna skulle vilja ha ett arbete att ga
till, men bedémer det som mycket svart fér dem
att fa en anstéllning da de bada &r runt 55 ar. I
Sverige, menar de, tvingas de "férnedra sig for
smasmulor” och de ger uttryck for att de "be-
handlas som noll”. "Jag &r noll”, sdger Elsa. De
anser att de lever under knappa férhallanden och
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beréttar att de kldder, skor och andra prylar som
de inhandlar tvingas de kdpa pa olika loppmark-
nader for att pengarna ska racka till. "Jag avskyr
loppmarknader”, s&ger Anna.

Nyligen har bade Anna och Elsa fatt diagnosen
diabetes. En sjukdom som de &r 6vertygade om
att de har utvecklat pa grund av den inre stress
de kanner i det dagliga livet. Det &r deras dia-
betesskdterska pa vardcentralen Lyran som har
rekommenderat dem att g& med pa samtalspro-
menaderna. Det &r denna diabetesskdterskas pa-
tienter som utgér karnan av Radojkas halsogrupps
verksamhet. En nybliven diabetespatient maste
ofta inskolas till en helt ny livsstil och bérja leva
ett mer hélsosamt liv fér att kunna kontrollera sin
sjukdom. Diabetespatienten far lara sig vad som
ar lampligt att &ta och rad om att regelbundet
réra pé sig och motionera. Om patienten inte f6l-
jer ordinerade motions- och dietforeskrifter 6kar
risken fér komplikationer till f61jd av sjukdomen.
Diabetessjukskéterskan traffar sina patienter
med jamna mellanrum for att kontrollera hur de
skoter sin sjukdom. Att underlata att motionera
eller att &ta sétade flingor till frukost gar inte
att gdmma for sjukskéterskans matinstrument el-
ler vakande 6ga (jfr Armstrong 1995; Foucault
2003). Samtalspromenaderna blir en del av denna
kontroll som patienten understllts. Aven om Ra-

dojkas ambition &r att samtalen i hdlsogruppen
ska foras p& en mer informell basis s& &r hennes
uppdrag att informera deltagarna om hur de bor
anamma en mer halsosam livsstil.

Vér promenad ndrmar sig sitt slut. Vi har kommit
tillbaka till vardcentralen och gar genom vént-
rummet till det nyinredda Egenvardsrummet. I
detta rum har sjukskdterskorna p& vardcentralen
dagligen det som kallas fér egenvardsmottagning.
Detta &r en helt ny typ av mottagning pa vard-
centralen Lyran och den syftar framférallt till att
6ka patientens insikt i sin egen livssituation. Pa-
tienten far har information och r&d om hur man
undviker vissa besvar, hur man kan behandla sig
sjalv och nar man bor eller ska uppsdka varden.
Egenvérdsmottagningen kan ses som en naturlig
utveckling i dagens senmoderna samhélle dér in-
dividen sjélv ska ta stdrre ansvar for sin hélsa och
for sin behandling vid sjukdom (jfr Beck 1998).
Man skulle kunna séga att egenvardsmottagning-
en handlar om att utbilda manniskor till ideala
eller kompetenta patienter, patienter som s6-
ker upp varden fér ratt besvar vid ratt tidpunkt
(jfr Winroth 2004). Egenvardsrummet ser ut som
de flesta mottagningsrum, med en brits som det
stora blickfanget. P& vaggen hanger tva stora ark
med sdkert 20 uppklistrade blgjor. Sma blgjor,

stora, med vingar, utan, fér mén etc. Pa den an-
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dra véggen hanger en bla tavla dar det star: "Den
som inte tycker sig ha tid for att idag ta hand om
sin kropp och motionera, far rékna med att lang-

re fram ha tid for att vara sjuk”.

Vi s&tter oss ner. Radojka plockar fram frukt ur
en plastpése och skéljer den i handfatet. Med sig
har hon &ven en termos med kaffe, i vilket hon
tillsatt sétningsmedel och mjélk. Anna och Elsa
vill gérna ha kaffe och det serveras i sma plast-
muggar som vi hittar i rummet. Jag tar ett &pple.
”"Hur smakar det? Ar det surt?”, fragar de mig.
Varken Anna eller Elsa vill ha ndgot av den med-
havda frukten. Vi fortsdtter vart samtal. Anna
och Elsa berattar att de aldrig kdnner lugn eller
ro. De kdnner sig stressade hela tiden och de har
svart att sldppa tankarna runt deras livssitua-
tion och runt de problem som detta medfér. Anna
berédttar om nér hon tvéttar i den gemensamma
tvattstugan och sitter och tittar pa tvdtten som
snurrar runt, runt i maskinen, da kan hon slappna
av, da sldpper hon alla tankar och liksom hypno-
tiseras in i maskinens virvlande. Annars &r Anna
hemma hela dagarna tillsammans med sin man och
detta gor henne nervés. Hon stadar. Ibland tit-
tar de p& TV, men hon har oftast inte ro att sitta
ner. Hon fortsétter stdda fastédn det inte behdvs.
Anna och hennes man gér aldrig négot roligt till-
sammans, de gar aldrig pa restaurang, aldrig pa

bio. Inte heller kommer hon ut p& n&got ensam.
"Det &r viktigt att skapa tid for sig sjalv”, menar
Anna. Det &r bara pé torsdagar som hon lamnar
sin man ensam en stund pa eftermiddagen, d& far
han klara sig sjalv. D& gar hon till vardcentralen
fér att promenera och prata med de andra.

Du kan aldrig férsté hur jag har det. Jag levde
ocksé ett helt normalt liv, som du har hér, och sé
blev jag tvungen att Idmna allt. Vi hade bara tvé
resvéiskor med oss. Allt annat bara ldmnade vi

kvar. Det dr hemskt.

Radojka intar ett kognitivt forhallningssatt och
menar att vi inte ska tdnka s& mycket pa det som
har varit, vi m&ste acceptera var situation i nuet
och klara av att leva nu. B&de Anna och Elsa kéan-
ner uppgivenhet infor livet. "Vad &nskar ni? Vad
vill ni?” De rycker pa axlarna, tittar ner i golvet,
6gonen slocknar: "Vi 6nskar ingenting. Vi vill ing-
enting”.

Radojka menar att det &r en bra bérjan att dnska
att man kan komma till hdlsogruppen varje tors-
dag eftermiddag, och fa traffa andra manniskor
med liknande problem. Halsokommunikatérens ar-
bete handlar om att motivera personen att stiga
upp pa morgonen, att forséka hjdlpa dem att orka

med sitt liv. Genom samtal och information pa
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ett informellt och fértroendefullt satt ska man f&
prata om sina problem. Garna pé sitt eget sprék.
Det handlar om att ta hand om sig sjélv, att léra

sig att hantera sin egen livssituation.

Kerstin, som &r distriktsskéterska pa vardcentra-
len Lyran vill gérna se en utveckling av vardcen-
tralen till en h&lsocentral. Hon menar att "det &r
jattesvart for oss att kunna bota personer som
mar valdigt daligt”. D& menar hon inte enbart

pa grund av resursbrist, utan dven att omhén-
dertagandet av patienter med en mer komplex
sjukdomsbild inte ingar i vardcentralens arbets-
uppgifter. Kerstin tvivlar pa att vardcentralen &r
réatt instans for denna typ av vard och menar att
dessa patienter borde kunna fa ett b&ttre om-
handertagande vid ndgon annan institution. Hon
vill ist&llet se att man pa hennes arbetsplats ar-
betar mer med férebyggande halsoarbete.

Fér pd ndgot sdtt om man engagerar ménniskor

i grupper och att man promenerar och man ldr
kénna varandra, och man aktiverar, man sétter
igdng liksom mdnga processer i huvudet och fér-
hoppningsvis att man skapar ndgonting som kan
motivera att man stiger upp pd morgnarna pé
ett annat sdtt. Det finns ju mycket i detta som
man skulle kunna géra, alltsd man skulle kunna ha

matlagningskurser och man skulle kunna starta

bokcirklar och man skulle kunna, ja, det finns hur
mycket som helst som man skulle kunna géra fér

att skapa det hdr engagemanget. Verkligen.

Samtalspromenader &r en billig form av vard som
innefattar bade fysisk och psykisk traning. Det &r
en gruppverksamhet dar man tréffar andra som le-
ver under liknande férhallanden och som samtidigt
motiverar till regelbunden aktivitet. Det handlar
om att skapa férstaelse for hur livsstil och hédlsa
hanger ihop. Har ges hjalp till sjdlvhjalp och oférdi-
ga personer som inte lever enligt hdlsosamma nor-
mer eller vars livssituation upplevs som smartsam
ska ges verktyg for att klara av sin vardag. Istéllet
fér beroende skapas ett fértroende. Denna vard-
form passar in i ett samhélle dér varden blivit mer
kostnadseffektiv och dar stérre ansvar laggs pa
den enskilde individen (jfr Hansson 2006). Verk-
samheten stillar dessutom vardpersonalens sam-
vete, en vardpersonal som ofta inte racker till fér
de patienter som inte sjélva klarar av att ta ansvar
for sitt liv. Vardcentralen har blivit en slaskinstitu-
tion som tvingas ta sig an en grupp ménniskor som
de egentligen inte har férmagan eller 6nskan att
behandla eller att ansvara for.

Kerstin menar att det viktigaste arbetet som de
gor pa vardcentralen ar det férebyggande halso-

arbetet.
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Att man satsar innan det dr fér sent. Och att
man skapar méjligheter fér mdnniskor att kunna,
ger dem férmdgan att ta hand om sig sjdlv... Det
dr nog, alltsé det allra viktigaste som jag tycker i

den hdr verksamheten.

Ar det for sent att satsa pa Anna och Elsa? Vem
tar deras oroskanslor och uppgivenhet pa allvar?
Samtalspromenaderna visas garna fram som en
typ av bra vardform som vardcentralen kan er-
bjuda dessa patienter. Risken &r dock stor att det
enbart blir en fernissa pa ytan, som kanske skén-
ker Anna och Elsa ro nadgon timme varje torsdag.
Mycket talar for att samtalspromenaden troligt-
vis inte ger n&gon djupare féréndring av deras
livssituation. Andra komplexa aspekter av deras
liv s& som uppsplittrade familjer, lag social status,
arbetsldshet, fa sociala kontaktytor, svag fram-
tidstro, utsiktsléshet, uppgivenhet, éverflod av
vérdelds tid blir inte férbattrade genom prome-
nader och frukt.

Vi avslutar vart samtal. Klockan har hunnit bli 16.
Anna cyklar hem till sig, kanske for att fortsétta
med stddandet. Kvar pa britsen i egenvardsrum-
met ligger de ouppétna dpplena.

Ingrid Fioretos
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Noter

1. Samtliga namn i texten &r fingerade.

2. Férutom att erbjuda samtalspromenader kan
en halsokommunikator vara behjalplig i vardcen-
tralens vantrum med att hjdlpa patienter med oli-
ka spérsmal. Halsokommunikatoérerna i Malmé &r
dven ute pé olika skolor och informerar om t.ex.
det svenska sjukvardssystemet, kostlara, ryggbe-
svar, egenvard, vilka receptfria mediciner som kan
képas pa Apoteket (jfr Ewert 2004).
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Flykten till tystrggﬂgnﬁ

Henrik Loodin

Inledning

11,5 ér har Rodion Popov legat apatisk, med
slang ner i magen fér sondmatning. N&r familjen
nekades uppehdlistillstand tappade 13-dringen
lusten fér bade mat och hockey. Han orkade inte
med den stdndiga oron. Till slut lade han sig ner.
(Falukuriren 2005-11-12 s. 1)



Vad séger egentligen detta inledande citat frén
dagstidningen Falukuriren? Vad refererar det till?
Férst och framst refererar det till Rodion, han
lade sig ner och har "legat apatisk”. Tillsammans
ger de fyra meningarna en bild av en kille i lagre
tonaren vars tillstand associeras med en slags
uppgivenhet och passivitet. Men vem &r da agen-
ten i sammanhanget? I den sista meningen klar sig
Rodion sjélv i aktérsrollen. Han lade sig till slut
ner och sa férblev det i 1,5 ars tid. Men anled-
ningen till handlingen star snarare att finna utan-
for Rodion sjalv, enligt citatet &r hans beslut att
lagga sig ner betingat av asylprocessen da den
avgjorts till familjens nackdel. Rodions tillstand
ar inte unikt, det delas av ménga och har férbryl-
lat b&de politiker och ldkare de senaste &ren.
Men framférallt har det tvistats om hur det ska
férklaras och vem som ska férklara. Nu vill psy-
kiatriskt skolade lakare kategorisera tillstandet
och barnens symptom utifran redan befintliga di-
agnoser. Personen och sammanhangets eventuella
komplexitet reduceras bort och &sidosatts for att
vaska fram och identifiera eventuella tecken pa
sjukdom, utifran dessa symptom konstateras det
ifall tillstdndet orsakar ett lidande samt en ned-
satt funktionsférmaga av klinisk signifikans.

Idéhistorikern Karin Johannisson skriver att:
"Medicinen placerar kroppen och sjukdomsforsta-

elsen pé en biologisk scen” (Johannison 2006:29).
Enligt denna metafor regisseras handlingen pa

en scen konstituerad av biologisk-medicinsk kun-
skap. N&r scenen blir den psykiatriska existerar
aktéren utifran psykiatrins psykopatologiska ter-
minologi och manuskript. Men fér att ge en be-
handling, vars avsikt &r att undanréja eventuella
orsaker till lidandet, innefattar dven diagnosen
en oundviklig teoretisk bestandsdel for att till-
stdndet ska kunna kategoriseras medicinskt och
hanteras kausalt. Det &r visserligen rétt och rik-
tigt, men problematiskt. Diagnosen &r psykopa-
tologiskt deskriptiv, medan behandlingen och
forklaringen soker efter orsaker som ofta ater-
finns i omvérlden. I fallen med Rodion och de an-
dra barnen som "ligger apatiska” sa klassificerar
diagnoserna ett lidande av klinisk art, medan for-
klaringen stracker sig efter socialt beskaffade
kategorier. Denna ambivalens vill jag belysa med
hjélp av olika fragment fran debatten om "de apa-
tiska flyktingbarnen”. Att 1agga sig ner &r ingen
sjukdom - men att ligga kvar blir sjukligt om det
orsakar ett lidande. Debatten centreras framst
kring yttre politiska faktorer och somatiska
strukturer som har paverkat barnen.
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En kamp om tolkningsféretréde

Atskilliga debattartiklar, rapporter och utred-
ningar har skrivits om “de apatiska flyktingbarnen”.
Senast véckte statens uppmarksammade utred-
ning, samordnad av Marie Hessle och Nader Ah-
madi, mycket bekymmer. Utredningen bérjar dar
Utrikesdepartementets andra rapport om barn i
asylprocessen med uppgivenhetssymptom slutade.
Utrikesdepartementets rapport konstaterade att
antalet kanda fall av barn med uppgivenhetssymp-
tom hade kat fran tidigare 400 till 424 fall. Rap-
porten faststéllde ocksa att det inte finns ndgon
egentlig konsensus i beskrivningen av fenomenet
(UD 2005:2:9). Hessle och Ahmadi engagerades for
att finna konsensus och tillhandahalla en mer kom-
plett bild av problematiken (SOU 2006:49:17). Kri-
tiken vantade inte och sammanfattades ganska bra
av journalisten och forfattaren Gellert Tamas ha-
gelskurar i teveprogrammet Uppdrag Granskning
(SVT19/9)." Hessle och hennes medférfattare kriti-
serades for att de ibland anvénde sig av tvetydiga
argument om att barnens tillstand inletts och orsa-
kats av nagon slags manipulation. Tillstandet skulle
i sa fall vara iscensatt och fabricerat, vilket innebé&r
att diskussionen om de s& kallade "apatiska flyk-
tingbarnen” inte langre refererar till barnen sjélva,
utan snarare till vad deras apatiska tillstand &r ett
tecken pa. I rapportens slutdiskussion kan vi l&sa:

Emellertid kan man med utgdngspunkt i sunt fér-
nuft inte helt avfdrda méjligheten att en del barn
(sdrskilt de som &r ndgot dldre) kunnat vdlja att
hjélpa sina familjer genom simulering eller att ng-
gon férdlder (direkt eller indirekt) har pdverkat
sitt barns uppgivenhetstillsténd.

(SOU 2006:49:99)

Har vill férfattarna framhélla att det férekommer
tankar om att vissa &ldre barn valt eller tvingats
till att forsatta sig i ett tillstand préglat av upp-
givenhet och resignation fér att hjalpa sina for-
aldrar. Inte sig sjélva. Det verkar som om Hessle
och Ahmadi vill fa det till att barnen eller familjen
forsokt paverka asylprocessen i en viss riktning
och att sjukdomstillstandet &r iscensatt for detta
andamal. De intresserar sig inte vidare for inten-
tionen bakom den eventuella iscenséttningen el-
ler manipulationen, endast om det &r en iscensatt
sjukdom eller ej. For rapporten &r det istéllet
intressant om, och i sa fall hur, tillstandet finns
kategoriserat i American Psychiatry Associations
diagnosmanual DSM-1V eller WHO:s internatio-
nella klassificeringsregister ICD-10.2 Tidigare i
samma rapport hdvdar de att vetenskapen inte
kan férklara varfér vissa barn drabbas:

Det méste tyvdrr konstateras att vetenskapen

fortfarande inte kan férklara varfér fenomenet

Henrik Loodin 49



asylsékande barn med uppgivenhetssymtom upp-
stod i Sverige i bérjan av 2000-talet och sedan
utvecklades till ett epidemiliknande tillstand i den
aktuella gruppen.

(SOU 2006:49:96)

Vetenskapen ska forklara och komma med katego-
rier som barnens tillstdnd ska inkluderas i. Malet
ar att visa pd om barnen &r sjuka eller friska. Fal-
ler barnen mellan stolarna &r tillstandet av "ma-
nipulerande karakt&r” eller "ett medvetet spel”,
som ldkaren Tomas Eriksson uttryckte det i en
debattartikel pd Dagens Nyheters debattsida
(Dagens Nyheter 2006-10-29 s. 6). Eriksson refe-
reras till i rapporten och hans huvudargument &r
att vissa barn simulerar situationen eller pa an-
dra s&tt fabricerar tillstandet. Fortsatter vi att
ldsa Hessles och Ahmadis rapport star det:

Enligt alla experters enhdlliga bedémningar dr
uppehdlistillstdndet den viktigaste faktorn som
har en helande verkan pd barnen. Detta kan inte
tolkas som annat sdtt dn att orsaken till barnens
tillstdnd inte kan sékas i traumatiska hédndelser
utan i sociala férhéllanden.

(SOU 2006:49:95)

A ena sidan soker rapportforfattarna efter en
sjukdomsforklaring pé& detta "epidemiliknande

tillstand”, & andra sidan har "uppgivenhetssym-
tomet” uppenbara referenser till asylprocessen.
Rapporten konstaterar att fér barnen "&r uppe-
hallstillstandet den viktigaste faktorn som har en
helande verkan pa barnen” (SOU 2006:49:95).
Det apatiska tillstdndet gar att spara till sociala
férhallanden och da blir politiska faktorer rele-
vanta. Men &r de d& inte sjuka? Om de inte &r det
s& &r ett ofta férekommande retoriskt svar att de
i sa fall &r friska i ett annars sjukt socialt system.
Men for detta finns inga vetenskapliga kategorier
till hands fér att ordna in barnens tillstdnd under,
menar Hessle. Vad &r det da for vetenskap hon
aberopar? An en gang stracker de sig efter klinisk
kunskap och psykiatriska férklaringar och hanvi-
sar till fenomenets franvaro i DSM:

Eftersom fenomenet varit sdllsynt eller inte fére-
kommit internationellt sd har man inte beskrivit
det i Diagnostic and Statistic Manual of Mental
Disorders (DSM).

(SOU 2006:49:100)

Vetenskapen blir har synonymt med den kun-
skap vi kan hitta i DSM-IV. Eftersom "de apatiska
flyktingbarnens” symptom inte finns beskrivna i
denna manual s& har det "inte férekommit inter-
nationellt”. I varje fall finns inte tillstdndet som
en psykiatrisk sjukdom dér psykopatologiska ka-
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tegorier gors relevanta. I inledningen till DSM-IV
star det uttryckt:

DSM-1V is a classification of mental disorders
that was developed for use in clinical education,
and research settings. The diagnostic categories,
criteria, and textual descriptions are meant to be
employed by individuals with appropriate clinical
training and experience in diagnosis.

(DSM-1V s. xxxii)

For example, the exercise of clinical judgment
may justify giving a certain diagnosis to an in-
dividual even though the clinical presentation
falls just short of meeting the full criteria for
the diagnosis as long as the symptoms are pre-
sent and severe.

(DSM-1V s. xxxii)

Trots att det &r uppenbart att barnens situa-
tion bor sokas i "sociala férhallanden”, enligt
Hessle med flera, s& soks det efter beskrivningar
och svar i DSM-IV. I citaten kan vi 13sa att an-
véndningen av DSM-IV &r trovardig endast om
bedémaren kan den medicinska terminologi och
behéarskar det manuskript som strukturerar sce-
nen. Det vill séga bedémaren maste ha de rétta
nycklarna for att kunna placera tillstandet under
de sjukdomsbeskrivningar manualen tillhandahal-

ler. P& scenen finns diagnosen i form av en psyko-
patologisk aktor.

En medicinsk diagnos funnen i ICD-10 eller DSM-
IV representerar en kategori och &r endast klas-
sificering av ett subjekts tillstand i kategoriska
termer (Mirowski och Ross 1989:12). Det s&gs att
klassificeringen inte scker efter orsakssamband,
kategorin ska vara pragmatisk och teoretiskt
neutral (Wakefield 1999:967; Brante 2006:91).
Men sjukdom &r s& mycket mer &n endast en be-
skrivning av franvaro av hédlsa. Speciellt da den
konkretiseras i form av en stalld diagnos, vilken
paverkar relationer till andra personer och insti-
tutioner. Barnet som lagt sig ner manifesteras av
symptombilden s& som den beskrivs av en ldkare
med hjdlp av de tva klassifikationssystemen. Di-
agnosen forverkligas i relationerna. Den efterlevs,
utspelas, gors relevant och antar en konkret form
pa den biologiska scenen, den har positionerat
och gjort karaktéren begriplig. Diagnosen blir sin
egen aktor i akterna, pa denna scen spelar diag-

nosen - inte barnet — huvudrollen .

Att tolkas in

Férutom att de &r barn eller yngre tondringar sa
har samtliga "apatiska barn” asylprocessen ge-
mensamt. Antingen har barnens asyl och rétt att
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vara i Sverige upphavts eller &nnu inte faststallts.
Ratten till att befinna sig i det sammanhang de
kénner sig mest hemma och trygga i &r oséker
eller har dragits undan. Henry Ascher, 6verlékare
pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
ndmner i en intervju publicerad i Aftonbladet for
tre r sedan att:

Barnen bryts ldngsamt ner, fér dngest, blir apa-
tiska - sjalvmordsférsék dr inte ovanliga. Den
svenska flyktingpolitiken g6r mdnniskor sjuka och
systemet hdller pd att kollapsa.

(Aftonbladet 2003-06-16 s. 9)

Trots att barnen hamnat pa den biologiska sce-
nen sa refererar Ascher hellre till asylpolitik &n
till medicinska forhallanden. Nu vill jag inte ge
sken av att de forklaringar som uttryckts i dessa
kvalls- och dagstidningsartiklar &r sannare &n
nadgon annan, oftast &r det ventilerade &sikter
utan nagon "vetenskaplig” grund. Asikterna s&-
ger dndé ndgot om den kunskap uttalandena &r
grundade i och om vilken scen personen i fraga
anser att barnet befinner sig pa. D& barnet kom-
mer till en person med klinisk kunskap ligger det
i dennes intresse att finna relevanta sjukdomsbe-
skrivningar. Symptomen och beskrivningarna av
sjukdomen &r viktigare &n barnet sjélv (Mirowski
och Ross 1989:15). Likt sattet Karl Marx’ prole-

tar gick upp helt och héllet i en befintlig position
i produktionen blir barnet ett med en befintlig
medicinsk kategori d& han eller hon till slut ham-
nar pd den pappersbeklddda vinylmadrassen pa
ldkarmottagningen (Marx 1976:64, Perger och
Pullberg 1965:200). P4 biologins scen &r det apa-
tiska tillstdndet en manifestation av ett matbart
kliniskt férhéllande och diagnosen blir ett villkor
fér barnens existens (Mirowski och Ross 1989:16,
Touraine 1997/2002:85, Sartre 1958/2005:127).
Det medicinskt m&tbara tillstandet reifieras el-
ler fortingligas hos 1dkaren och blir dar i samma
6gonblick viktigare &n barnet sjélvt. Den aktuella
debatten om dessa barn &r ett exempel pa psyki-
atrins ambivalenta forhallning till klassificeringen
av ett sjukdomstillstand. Har vacklar debatten
mellan vilken férklaring fenomenet ska rymmas
under. Ar den kliniska beskrivningen viktigare

an den kausala forklaringen? Vad &r mest rele-
vant for situationen? En skribent p& Helsingborgs
Dagblad tycker:

Barn i apatiskt tillstdnd &r i férsta hand inte
en migrationsfréga utan en medicinsk frédga. Nu
méste man vara snabb pd att ge ett uppdrag
rimligen till socialstyrelsen fér att faststdlla en
definition av det hdr mycket allvarliga fysiska och
psykiska tillstadndet.

(Helsingborgs dagblad 2005-04-28 s. 12)
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En skribent pa Ostersundsposten havdade samti-
digt att:

De apatiska flyktingbarnen dr inte de enda som
faller offer fér Sveriges nya, hdrdare linje. Ddr
mdlet inte ldngre &r att ge ménniskor skydd och
rdtt att hdvda sina mdnskliga rdttigheter.
(Ostersundsposten 2005-04-28:8)

Oavsett att versionerna befinner sig pa olika ni-
véer refererar de till samma fenomen, namligen
"apatiska flyktingbarn”. Det "apatiska barnet”
har kategoriserats utifran sin handling att 1&g-
ga sig ner, passivt ligga kvar och fjarma sig fran
det sammanhang hon eller han tidigare var aktiv
inom. Har konstitueras barnet av olika beting-
elser, politiska eller biologiska, vilka gér barnet
till en kategoriserad aktor. I egentlig mening har
subjektet glomts bort eller negligerats, allt &r
agentskap s& som det uttrycks i ett politiskt el-
ler biologiskt natverk. Den franska sociologen
Alain Touraine menar att subjektet &r individens
onskan att vara en aktdr i en social ordning. Men
detta innebar for Touraine att subjektet gar att
finna innan aktéren tar sin form och agerar pé en
scen. Innan det &r inkluderat i och kategoriserat
utifran de strategier och pabud en gemenskap
innebér. I forsoken att skriva in sin egen frihet i
striderna gentemot dessa olika pabud stér sub-

jektet att finna (Touraine 1997/2002:85 ff). Vi
kan ga till Rodion igen:

Sénerna Anton och Rodion ldrde sig svenska, gick
i skolan, fick kompisar, spelade fotboll och hock-
ey. Men frén myndigheterna kom avslag pd avslag
pé deras ansékan om att fd stanna.

(Borldnge Tidning 2005-12-15 s. 1)

Rodion &r inkluderad i minst tre olika samman-
hang dar hans subjekt funnit agentskap. Fér en-
kelhetens skull kan vi kalla dem fér "skolan”, det
“sociala” och det "byrakratiska”. Myndigheternas
"avslag pa avslag” &r kanske det fér Rodion mest
6verhdngande, dven om det fér honom &r det
mest avldgsna. Handelserna dér tvingar in Rodion
pa en ny livsbana och ger honom nya perspektiv
pd, och ramar runt, sin livsvarld. Han far hér po-
litiska ramar runt sitt subjekt och finner ett poli-
tiskt agentskap, han blir har en politisk kategori.
Men hans tillstadnd har vackt medicinskt intresse
och Rodion som barn har fatt ytterligare tva pre-
fix. Han tar nu plats som ett "apatiskt flykting-

barn”.

Flykten

Det officiella beslutet att neka barnen ett fort-

satt liv i Sverige forsétter dem i en komplicerad
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valsituation, att antingen gémma sig eller flytta.
Att motsatta sig beslutet och gémma sig &r inget
alternativ, &ven om det &r en utvdg. Barnet blir
kategoriserat som "gémd flykting” och stélls ut-
anfor det sammanhang barnet vill vara inkluderat
i och pa ett satt godtas migrationsverkets beslut
da barnet flyr fran det. Genom denna vagran for-
satts barnet i en brottslings position och regist-
reras istdllet p& den juridiska scenen, med poliser
och aklagare i birollerna. Inte heller &r det ett
alternativ att folja beslutet och lata sig férvisas
till ett sammanhang barnet inte kdnner sig hemma
i, dar han eller hon fruktar vald, forféljelse, fang-

else eller andra former av fértryck.

Om vi nu ska tro Seren Kierkegaard ligger till-
blivelsen av en existens i ett beslut (Kierkegaard
1846/1999:181). Hur valjer d& ett barn i detta
angestladdade sammanhang? Barnets situation
ar da likt en akrofobiker pé tjugonde vaningen.
Den senares vandor harstammar inte fran fallet
ned frén flervaningshuset, utan fran beslutet att
vélja mellan att antingen klattra ut genom fonst-
ret eller att stanna kvar. Beslutsprocessen blir
oéandligt mycket mer komplex om det som i bar-
nens situation hérs poliser i trappan och valet
mynnar ut i antingen fortryck och brutalitet eller
déden tjugo vaningar ner. Den enda frihet detta

barn har &r att ickevélja mellan alternativen att

fly eller gémma sig, for akrofobikern &r det att
varken hoppa eller stanna kvar. Situationen tar
6verhanden och alienerar dem bade fran sig sjal-
va och frdn sammanhanget. Ett beslut maste ske,
men inga godtagbara alternativ finns. Trots detta
gors ett val. Men de befinner sig inte i samman-
hanget langre. De har &n en géng flytt. Men, som
Jean-Paul Sartre beskriver det, till tystnadens
republik dar varje val som gors &r "dkta eftersom

” "

det gors i dodens nérvaro”, "varje riktig tanke
ar en erdvring” och "varje ord &r lika vardefullt
som en principférklaring” och varje gest far "for-
pliktelsens tyngd” (Sartre 1944/1988:41, Sartre

1957/2005:67).

Atta manader senare ligger pojken kvar. Precis
som férut. Vdnd mot viggen. Det kdnns overkligt.
Pa utldnningsndmnden talar handldggaren om
kompletteringar.

(Falukuriren 2005-11-12 s. 1)

Pojken har befinner sig i en &4tta manader lang
kamp mot besluten som nekar honom uppehalls-
tillstand. Denna pojke manifesteras av en, for
psykiatrikerna och politikerna, icke igenkand
handling. Tillstandet finns inte som en symptom-
bild eller position i asylprocessen. Kanske &r det
ett forsok till en frigérelse fran gesternas och
beslutens "forpliktigande tyngder”. Att d& deduk-
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tivt kategorisera in barnets avsikter och tillstand
utifran de kategorier vi kan hitta i DSM-IV och
ICD-10 innebédr &nnu en kategorisering av barnens
beslut som nagot sjukligt och &ven denna mgjlig-
het for barnen att hévda sin egen position blir da
blockerad.

Denna text grundar sig i ett forhallningssatt till
den diagnostiska psykiatrins och DSMs kategori-
sering av tillstand, som diskuteras i min komman-
de doktorsavhandling i medicinsk sociologi inom
ramarna for Vardalinstitutet och sociologiska in-

stitutionen, Lunds Universitet.

Henrik Loodin
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Noter

1. Marie Hessle och Nader Ahmadi har den 18 ok-
tober 2006 anmalt Uppdrag gransknings program
till granskningsnémden (UD 2006:75).

2. Inom psykiatrin finns det tva system att klas-
sificera psykiska storningar, det internationella
ICD-10 fran 1992 och det amerikanska DSM-IV
fran 1994, vilken reviderades 2000. ICD-10 &r f6-
reskriven i Sverige fran 1997 men anvénds ofta
parallellt med DSM-IV. De bada &r deskriptiva i
sin karaktar men det finns ibland ofrénkomliga
etiologiska/kausala ansprak.
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Strategisk oppenhet

Under foérdrinken kom jag i samsprak med en man
i min egen alder, det vill s&ga runt fyrtio. Vi stod
en bit fran festens Gvriga géster och pratade om
sddant som man brukar prata om nar man traf-

far ndgon for forsta gangen. Ratt snart kom vi in
pa vad vi jobbade med. Han fick héra om att jag

Markus Idvall

forskade inom etnologi och jag fick reda pa att
han var larare i grundskolan. Fast han arbetade
bara halvtid just nu, tillade han. Han hade ndmli-
gen bérjat gd i dialys. Jag ténkte precis berdtta
att frdgor om dialysvard var exakt det som min

etnologiska forskning for tillfdllet rérde sig om.



Men just i det 6gonblicket blev vi avbrutna av att
en tredje person kom fram till oss och vdnde vart
samtal i en annan riktning. Hela kvéllen kom se-
dan att forflyta utan att jag fick mgjlighet att
atergédlda mannens fortrolighet. Jag ville beratta
for honom om min forskning och samtidigt visa
nagot slags deltagande forstaelse fér den svara
situation som han uppenbarligen befann sig i s&-
som arbetstagare och dialyspatient och dessutom
smébarnsféralder (familjens senaste tillskott, bara
nagra veckor gammalt, hade legat i hans famn
medan vi pratade).

Mannen med dialys hade inte behévt bli s& pri-
vat. Festen bevistades av ett stort antal gds-

ter och var dessutom ratt hogljudd. Nagra krav
pa intimitet stélldes inte. Han hade helt enkelt
inte behdvt ndmna anledningen till att han arbe-
tade halvtid. Han hade inte ens behévt berdtta
att han arbetade halvtid. Anda var det just det
han gjorde. Han flaggade med sin sjukdom, om
dn kort och utan detaljer. Varfér blev det s§, nar
han lika gérna kunde ha kamouflerat omsténdig-
heterna bakom varfér han inte jobbade heltid (jfr
Hansson 2005)? Hur &ppna, alternativt fértegna,
ar egentligen njursjuka om sin sjukdom i det of-
fentliga livet? Och vilka &r de allménna attity-
derna till njursjukdom, dialys och transplantation
i samhallet? Utifran dessa fragor, som vacktes hos

mig efter det informella samtalet 6ver férdrinken,
ska jag nu undersoka hur denna specifika grupp
langvarigt eller kroniskt sjuka som njursjuka ut-
gor interagerar med sin (frdmmande) omgivning
utifran ett normativt férhallningssatt som jag kal-
lar strategisk 6ppenhet. Till min hjélp har jag den
nordamerikanske sociologen Erving Goffman, en
framst&ende utforskare av sociala situationer, och
hans klassiska studie Stigma frén 1963 (har med
tryckaret 1990).

Personer som behandlas med dialys lider fér det
mesta av en kronisk njursjukdom som paver-

kar hela deras tillvaro. Fér att kunna halla sin
kropp fri fran de gifter som njurarna inte férmar
rensa bort, maste dessa individer flera ganger i
veckan (bloddialys) eller rent av flera gdnger om
dagen (peritonealdialys eller pasdialys) under-
kasta sig en behandling som av manga upplevs
som bade langtrakig och plagsam. Att délja sjuk-
domen med dess symptom och svangningar for
de allra ndrmaste later sig bara géras i begran-
sad utstrackning. I de méten med framlingar som
inte specifikt angar deras sjukdom &r emellertid
forutsattningarna for de njursjuka radikalt an-
norlunda. Oftast efterstrévar de det som Erving
Goffman (1990:58) satte fingret pa i Stigma: att
passera eller uppfattas som normala eller friska.

De anpassar informationen om sig sjdlva efter de
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forvantningar pa normalitet eller god hélsa som
praglar samhalleliga interaktionsmonster.

Att dialyserade njursjuka s& framgangsrikt kan sla
vakt om sin identitet som friska i det offentliga
rummet hdnger samman med att de ofta féljer ett
strikt tidsschema for sina behandlingar som gér
det mgjligt for dem att dra sig undan offentlig-
heten i god tid innan nasta behandling. For det
mesta ar det med andra ord inte behandlingstid
ndr njursjuka vistas i séllskap med frémmande.
Vad som mgjligen kan avsléja dem som avvikande
i detta sammanhang &r istéllet de spar pa den
egna kroppen som dialysbehandlingen &r férenad
med. Lamplig kladsel déljer dock enkelt dessa sma
kroppsliga tecken pa avvikelse. Den som tar pés-
dialys via en inopererad kateter pa bréstet kan
till exempel en solig och varm sommardag pa den
allmédnna badstranden vélja att behdlla sin t-tréja
pa. Och den som fér bloddialys genom en s kal-
lad arteriovends fistel p& ena underarmen beh-
ver sannolikt aldrig férsvara sin vana att kla sig i
langarmat.

Vid de tillfallen d& behandlingstiden &nda krockar
med framtradanden i det offentliga ror det sig
ndstan uteslutande om hur pdasdialyspatienter
interagerar med sin omgivning. Fokus faller med
andra ord pé en kategori njursjuka som behand-

lar sig sjélva och som i princip kan vélja vilket
stdlle som helst for detta s& lange den nédvéndi-
ga utrustningen &r med - dialysvétska, slang, med
mera. Pa plats i det offentliga, men i behov av di-
alys, uppsoker ofelbart dessa pasdialyserade rum
av mer avskild karaktar dér de inte riskerar blick-
ar och kommentarer frén andra. Den egna bilen
kan i detta fall upplevas som en alldeles naturlig
plats for dialys n&r man &r p& resande fot. Dére-
mot undviker man att utféra sin dialys i kollektiva
samfardsmedel som buss, tag och flygplan. Of-
fentliga toaletter, dar dialysen kan féretas bakom
en stangd och 1ast dorr, &r ett annat exempel pa
en mojlig behandlingsmiljé som en person med

pasdialys kan vélja.

Dialystiden ma vara schemalagd och kontroller-
bar. Den kénnetecknas dnda av att den &r vad
Goffman (1990:66) kallar patréngande till sin
karaktar (stigmats obtrusiveness). Flera ganger
om dagen eller i veckan maste som sagt dialysen
utforas. Dartill bidrar den till olika kroppsliga
symptom som férsvarar den njursjukas deltagande
i socialt umgénge: trétthet, kldda, med mera. For
forvarvsarbetande blir det svart att skdta sitt
arbete. Kanske méste man ga ned i arbetstid for
dialysens skull. Kanske méaste man underkasta sig
behandlingen nattetid med hjélp av en dialysma-

skin samtidigt som man sjélv forscker sova. Det &r
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overhuvudtaget svart att leva ett normalt liv nar
man &r beroende av regelbunden dialysbehand-
ling for att Gverleva. Det framgick inte minst nar
jag i ett forskningsprojekt om situationen for de
patienter som star pa véantelistan fér njurtransp-
lantation intervjuade ett antal pensionerade
njursjuka, dlderspensiondrer saval som sjukpen-
siondrer, som understrék hur svart det kan vara
att férena dialysbehandlingarna med en aktiv
fritid.! En &ldre fére detta fritidspolitiker berat-
tade hur han till sist blivit tvungen att ge upp sitt
politiska arbete eftersom de behandlingar med
pasdialys som han sjdlv styrde dver, men som be-
hovde genomforas flera ganger om dagen, néstan
alltid sammanfsll med tiderna for olika politiska
moten. En annan man var frustrerad 6ver att den
bloddialysbehandling han fick pa sjukhuset tre
ganger i veckan hindrade honom och hans fru att
aka ivédg pa langre utfarder med den egna hus-

vagnen.

I Erving Goffmans Stigma riktas uppmarksamhe-
ten mot en speciell kategori aktérer i den var-
dagliga och situationellt betingade interaktionen
mellan olika grupper och individer i samhallet:
de misskreditabla, eller pa engelska the discredi-
tables. De misskreditabla, utgér enligt Goffman
en tredje social kategori som upptar mellanrum-

met mellan den normerande interaktionens tva

huvudkategorier: dels den majoritet som i de
flesta sammanhang uppfattas som de normala
(the normais), dels den mangfald av minoriteter
vars representanter nastan alltid ses som avvi-
kande eller misskrediterade (the deviants eller
the discredited). De misskreditabla represente-
rar en sorts potentiell avvikelse - denna existe-
rar pa det personliga planet for de individer som
s& att saga forkroppsligar den, men den &r inte
synlig eller tydlig fér individernas omgivning och
dérmed inte férenad med nagra stigmatiserande
effekter inom ramarna for det sociala umganget
(1990:57f.).2

Informationskontroll (information control) utgér
den centrala praktiken fér de misskreditabla nar
de agerar i olika situationer och hanterar de for-
véntningar pa normalitet och avvikelse som olika
sammanhang féder eller underblaser. Informa-
tionskontrollen sérskiljer de misskreditabla bade
fran de normala och fran de misskrediterade. De
normala saknar per definition behov av det slags
verktyg i interaktionen som informationskontrol-
len utgér. Och de misskrediterade, med synligt
eller tydligt stigma, koncentrerar sig snarare pé
att hantera den osdkerhet som de méter i kon-
frontationer med de férment normala (Goffman
1990:57-128).
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Informationskontrollen handlar ytterst om att de
misskreditabla ska kunna passera som normala i
skilda sammanhang. Olika tekniker fér att délja
och kamouflera de egna bristerna eller svaghe-
terna blir ddrmed vésentliga (Goffman 1990:113-
125; se dven Hansson 2005). Men mannen som jag
mé&tte pa festen hade ingen avsikt att passera
som normal eller att kamouflera sina brister. Hans
informationskontroll féljde ett annat program
som varken sammanhéangde med ett begar efter
normalitet eller med ndgon form av undvikande
av stigmatiserande avvikelse. Avsikten forefoll
snarare ha varit att framkalla ett slags osadkerhet
hos mig, motparten, om vem av oss tva som for
stunden egentligen var den normala eller, fér den
delen, den avvikande. I den aktuella situationen
verkade pl6tsligt kategorin misskreditabel, sna-
rare dn normal eller avvikande, h&fta vid badas
respektive kulturella tillhérighet. Han hade pre-
cis avslgjat en hemlighet som uppenbarligen inte
var ndgon hemlighet egentligen, men som &nda
gjorde honom annorlunda i mina 6gon. Och sjalv
hade jag, infér denna andra person, en tydlig for-
nimmelse av att ocksa ruva pa en sorts hemlighet,
namligen mitt eget stallningstagande betraffande
en for samhallet grundlaggande samvetsfraga som
bland andra Socialstyrelsen stéllt till allmdnheten
vid upprepade tillfdllen under senare ar: Kan ng-

gon annan f& dina njurar ndr du dér?

Njurtransplantation, det vill s&ga att nagon far
nadgon annans ena eller bada njurar, har blivit
den eftertraktade mojligheten for manga bade
yngre och &ldre kroniskt sjuka dialyspatienter
att (&ter)fa ett relativt normalt och friskt liv. En
lyckad transplantation inneb&dr numera att en
njursjuk person inte bara slipper undan de be-
tungande och potentiellt stigmatiserande dialys-
behandlingarna utan att hon eller han ocksa mar
mycket battre tack vare att transplantatet re-
nar kroppen mer effektivt &n dialysen férmadde.
Problemet &r att det rader brist pa njurar fér
transplantation i de flesta lander. I Sverige &r
véntetiden for att genomgé en njurtransplanta-
tion i genomsnitt tva &r. Men det &r inte ovan-
ligt att sarskilt dldre patienter pa vantelistan far
vénta betydligt langre &n sa.

Véarlden 6ver har bristsituationen olika konsekven-
ser. I flera lander i Asien och 6stra Europa har en
olaglig organhandel etablerat sig pa vissa sjukhus.
Har organiserar olika natverk, som omfattas av
bade lakare och sa kallade organmaklare, en sorts
transplantationsturism: en olaglig verksamhet som
innebar att njursjuka fran rika 1ander i vastvarlden
kan k&pa sig en ny njure av ndgon som de inte kén-
ner men som har sin férankring nara det illegala
transplantationscentret och vars motiv till att sdlja
kan vara att betala av en skuld eller att férsérja
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sin familj. Organhandeln motarbetas av Férenta
Nationerna och andra internationella samarbets-
organ, men har visat sig vara svar att kontrollera

och fa stopp pa.

Enskilda nationalstater hanterar organbristen
genom att i olika kampanjer forsoka férma sina
medborgare att bli mer positivt instéllda till or-
gandonation och till mgjligheten att sjélva bli or-
gandonatorer. Njuren som en oegennyttig géva
snarare &n som en kommersiell vara &r det domi-
nerande perspektivet (jfr Idvall 2006). Sverige
genomférde hdromaret en nationell kampanj for
organdonation. Den direkta féljden av denna
kampanj var att en massa nya personer anmélde
sig till det nationella registret for potentiella
organdonatorer. Men trots att de flesta séger
sig vara positiva till organdonation &r det &nnu
langtifran alla vuxna medborgare i Sverige som

har registrerat sig som organdonatorer.

Den olagliga organhandeln och de nationella kam-
panjerna fér organdonation kastar ett speciellt
ljus 6ver dem som ska ta emot organen, de njursju-
ka. Det tycks paga ett slags politisk kamp om hur
njursjukas behov och situation ska uppfattas, vilket
i forlangningen angdr individernas kulturella iden-
titet. Hor de njursjuka till de normala och genom
transplantation nastan friska personer som ofta

framtrader i de nationella donationskampanjer-
nas offentliga material? Eller &r det tvdartom dessa
dmkansvarda och desperata, men etiskt sett nagot
dubiésa, individer som bland annat framtradde i en
dansk tv-dokumentar om organhandel f6r nagra &r
sedan?’ Samtidiga processer av normalisering och
stigmatisering tycks beréra konstruktionen av den
specifika identiteten.

For ett tiotal ar sedan cirkulerade en massa his-
torier om njurar som stulits fran svenska turister
under deras semester i frémmande lander. Folk-
livsforskaren Bengt af Klintberg avslgjade histori-
erna som en form av vandringsségen i boken Den
stulna njuren. Ségner och rykten i vér tid fran
1994. Det kunde bland annat 1ata s& hér:

En av férsdljarna pé Beef Master kénner en kille
som var p& rundtur i Fjdrran Ostern. Gruppen
som han reste med mellanlandade i Bangkok och
tog in pd hotellet, sé han gick in pd en bar tvdrs
over gatan.

Ndr han svept i sig glaset mindes han inget
mer férrdn han vaknade upp i ett rum ndgonstans
i Bangkok, omlindad om halva kroppen. Han hade
ingen aning om hur mdnga dagar som hade gdtt.
P& ndgot sdtt lyckades han ta sig tillbaka till ho-
tellet. Reseledaren skickade hem honom med nds-

ta plan, och nér han kom hem togs han in pa SOS
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[Sédersjukhuset i Stockholm] fér undersékning.
Dé visade det sig att han blivit av med sin ena
njure.
(Klintberg 1994:15)

I sin bok uppehaller sig Klintberg vid flera tank-
bara forklaringar till varfér historien om den
stulna njuren fick en sddan spridning. Han kon-
staterar bland annat att njurar fér transplan-
tation redan vid denna tid hade blivit den
bristresurs som de &r ocksé i dag och att det
som en féljd av bristen uppstatt en handel med
organ pé olika platser i varlden (1994:18). Klint-
berg bertr daremot inte sdgnens eventuella stig-
matiserande effekter i de sammanhang d&r den
aterberattades. Men, vilka konsekvenser fick
egentligen ryktena om de stulna njurarna i det
datida Sverige, i ett samhélle som bara nagra

ar tidigare hade infért ett nytt dédsbegrepp

- hjdrndéd - bland annat fér att underlatta njur-
donationer? Hur uppfattades historierna av alla
de njursjuka som vantade pa transplantation eller
som redan blivit transplanterade? Hur tankte vi
andra om de njursjuka och deras behov?

Lat oss anta att de njursjuka kénde sig lite utpe-
kade, &ven om de inte upptradde i egen person i
sagnen. Deras utsatthet hade mer indirekt pra-
gel. Budskapet tycktes vara att dessa langtids-

sjukas langtan att bli friska kunde fa obehagliga
konsekvenser, kunde rent av bli andra ménniskors
olycka och dartill utgéra grogrunden for en kri-
minalitet av otdckaste slag. Att alltfoér hett efter-
trakta en ny njure framstod plétsligt som bade
egoistiskt och en aning suspekt.

Enskilda njursjuka fér, mer eller mindre medve-
tet, en kamp mot stigmatisering och mot de of6r-
delaktiga associationer som de olika varianterna
av olaglig transplantationsverksamhet ger upp-
hov till. F6r manga handlar det d& om att pas-
sera, inte som normala men som annorlunda utan
att vara avvikande. Det kan ta sig uttryck i att
man godmodigt men bestdmt gralar pa sina goda
vanner for att de dnnu inte anmalt sig till dona-
tionsregistret. Men det kan ocksa vara att man i
moten med framlingar bemédar sig om att stén-
digt héalla fragan om donation och transplantation
vid liv. Det ror sig i bada fallen om en strategisk
Sppenhet fran den njursjuka individens sida - en
dppenhet som utgér frén honom/henne sjilv, men
som dven sker i solidaritet med de njursjuka i ge-

men.

Det &r nog sa jag vill tolka mannens 6ppenhet
om den egna njursjukdomen nér vi traffades pa
festen. Hans hastiga omndmnande att han gick i
dialys var inte bara ett uttryck for personlig in-
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timitet utan framst en sorts politisk handling (jfr
Goffman 1990:137ff., 149f.). Informationen som
han gav kan ses som ett exempel pa hur en grupp
kroniskt sjuka kan vara éppna om sin sjukdom
utan att vare sig stamplas som avvikande eller
passera som normala och hur de darigenom, i viss
man, dverskrider stigmatiseringens dikotomiska
uppdelning mellan normalitet och avvikelse. De
njursjuka &r salunda inte nagra offer for andras
etikettering utan tar kontroll 6ver informationen
om sig sjélva i det offentliga rummet genom att
berdtta om och iscensdtta sin sjukdom samtidigt
som de bygger upp ett vdrn mot att eventuellt
drabbas av andras stigmatiserande uppfattningar
(jfr Akesson 1991:62f.).
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Noter

1. Forskningsprojektet bestod ndrmare bestamt i
att intervjua de dldre njursjuka p& véntelistan f6r
transplantation som tagit stéllning till méjlighe-
ten att bli transplanterade med en njure frén en

sekundar eller sa kallad marginell avliden donator.

Projektet startade genom ett bidrag fran Lennart
Jacobssons donation, men har framst 16pt i form
av ett forskarutrymme inom Vardalinstitutet.

2. De svenska oversattningarna av den speciella
terminologin har jag funnit i Goffman 1972.

3. Dokumenté&rfilmen Organer til salg séndes pa
dansk tv den 14/1 2004. Filmen handlar om den olag-
liga internationella organhandeln och hur danskar
(1&s: vasterlanningar) deltar i denna handel som org-
ankdpare. Vi far bland annat f6lja en njursjuk man
fran Danmark nar denne via en kontakt pa natet ko-
per sig en njure i Pakistan. Tillsammans med sin hus-
tru reser mannen till Lahore dér han pa ett sjukhus
far genomga sin transplantation. Den person som
har s&lt njuren till mannen framtréder ocksa i filmen.
Filmen har ett kritiskt perspektiv p& organhandeln
utan att vara fordémande gentemot de desperata
njurképarna. Den har belénats med ett internatio-
nellt filmpris. Se vidare: www.dr.dk/dokument/aar-
hus/organer_til_salg/organer_til_salg.shtm
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Kallor

Organer til salg. Dokumentérfilm som séndes pa
dansk tv den 14/1 2004. Se: www.dr.dk/dokument/

aarhus/organer_til_salg/organer_til_salg.shtm
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Ja, det skall jag gbra
Eva, men forst vill jag bara hdra;
Har du ténkt vidare pa det dar

med organdonation?

@& Mia Hellguist Forss






. han fick dl?itmbr;altet eli

Jag skulle ha valt bort ett barn om det var sjukt
av ndgot slag. Inte om det gdllde barndiabetes
eller s&, fér det kan man ju hantera, men om pro-
vet hade visat att det inte hade kunna fd ett vdr-
digt liv. Min mor valde bort att f6da min lillebror.
Mina férdldrar ser det nog som att han fick det
bdttre i himmelen.

S4 uttalade sig en ung kvinna som vintern 2006
deltog i en gruppdiskussion om genetiska test.
Denna kvinna kom fran en familj d&r flera bar

Susanne Lundin

pa det &rftliga anlaget for blédarsjuka. Fér hen-
ne tycktes det sjalvklart att anvanda sig av de
mojligheter som biotekniken erbjuder, dvs. att
selektera bort individer med svara genetiska
sjukdomar. Andra personer i gruppen hade inte
samma instéllning utan framhall att valet var pro-
blematiskt. Det &r svart, sade manga, att "avgoéra
var man drar grénsen for vad som &r ett varde-
fullt Tiv”, eller "om det 6verhuvudtaget &r rétt att
vi manniskor fattar saddana beslut att gripa in i

naturen”.



Diskussionerna var intensiva i denna grupp som
utgjorde en av fyra fokusgrupper inom EU-pro-
jektet Challenges of Biomedicine - Socio-cultural
contexts, European Governance and Bioethics.!
Projektets ambition har varit att granska hur all-
méanheten i sex olika lander — Cypern, Osterrike,
Tyskland, Frankrike och Sverige - ser pé genetiska
test och organtransplantationer.? Mycket snart
visade det sig finnas, oavsett nationell tillhérig-
het, tva 6vergripande spar i hur ménniskor reso-
nerade om dessa biotekniker. A ena sidan fanns
har tankar om den medicinska utvecklingens po-
tential - som t.ex. kvinnan fran den blédarsjuka
familjen forfaktade. A andra sidan férekom re-
flektioner om biomedicinens kulturella och etiska
konsekvenser — som bl. a. uttrycktes i deltagarnas
tveksamhet till att definiera vad som &r ett vér-
defullt Tiv.

Att biomedicin och genteknik ger upphov till méj-
lighets- och riskscenarier &r vélkant (jfr Beck
1992, Lundin & Idvall 2003). Betydligt mindre
kunskap finns om vad som déljer sig bakom kate-
gorierna "méjlighet” och "risk”. Kan man verkligen
jémfora tyskars radslor for att genetiska test ska
bli selektionsredskap med cyprioters rddslor for
att dessa test inte skall vara tillréckligt tillforlit-
liga for att kunna anvandas? Ar det inte snarare
sa att manniskors risktankande &r mangfacette-

rat och fotade i specifika historiska och kulturella
kontexter - s&vél globala som nationella och indi-
viduella?

Ett satt att underséka det kulturspecifika i mén-
niskors varderingar och férestédllningar &r att
spegla de olika samhéllenas officiella synsatt mot
hur allménheten resonerar. I samtliga lander ge-
nomférdes darfor en kartldggning av de radande
riktlinjerna for transplantationer och genetiska
test som presenterades i bl.a. lagstiftning, media
och intresseorganisationer. Utifran detta raster
ndrmade vi oss sedan enskilda individer. Detta
skedde genom att starta fyra samtalsgrupper
med vardera atta deltagare. Tva grupper bestod
av personer som hade erfarenheter av genetiska
test eller transplantationer. De tva andra fo-
kusgrupperna omfattade ménniskor utan sadana
personliga medicinska erfarenheter. Som ett upp-
foljande steg gjordes djupintervjuer med tio per-
soner fran fokusgrupperna.?

Kunskapens tolkning

Till grund for diskussionerna lag ett antal givna
teman som biomedicin och kroppsuppfattning,
identitet och kon, religion, moral och medbe-
stammanderdtt. Utifran dessa teman utkristal-
liserade sig ett flertal fragor som bland annat
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berérde transplantationers férméga att ge "nytt”
liv kontra funderingar om hur manga av kroppens
organ som kan erséttas utan att individen mis-
ter sitt "rétta” jag. Andra spérsmal behandlade
betydelsen av den information som gentest kan
ge - informationsvdrdet. Detta riskerar att bli en
informationsbérda som &laggs saval samhallet som
individen. Vill manniskor verkligen f& reda pa sina,
kanske obotbara, sjukdomar? Vem ska i férlang-
ningen fa kannedom om dem - slékten, arbetsgi-

varen eller rent av férsékringsbolagen?

Deltagarna i de olika l&andernas samtalsgrup-

per samlades s&lunda kring gemensamma fragor
och funderingar. Inte desto mindre fangade de
tematiska diskussionspunkterna internationella
variationer. En av dessa skillnader rérde kun-
skapslaget. Manniskors kunskaper om transplan-
tationer respektive postnatala test utgar fran
personliga medicinska erfarenheter, men kan
dven bero pa hemvisten i ett speciellt land. S&
far till exempel - som projektets kartlaggning

av de nationella férhallandena visade - allméan-
heten i Cypern mindre information och kunskap
om bioteknik &n i manga andra europeiska lander
(Anastasiadou & Constantinou 2006). Konsekven-
serna av det skiftande kunskapskapitalet &r att
olika tolkningsramar kan véxa fram. Att leva i ett

medicinskt orienterat informationssamhélle, som

t.ex. det svenska eller tyska dér det undervisas
om genetik i grundskolan, innebér att biotekniska
forklaringsmodeller blir sjalvklara navigeringsin-
strument i tillvaron. I dessa léander &r ofta sjalv-
forstéelsen organiserad utifrén vetskapen att
kroppen &r en genetisk informationsenhet som
ger kunskap om livets byggstenar.

Det har betyder att tankar som vanligen aktuali-
seras i samband med bioteknik - om t.ex. medicin-
ska framsteg respektive etiska farhagor, eller om
en genetiskt dndrad kropp &r naturlig alternativt
artificiell - &r erfarenhetsbaserade och kan leda
till olika varderingar. Det innebér vidare att inte
bara individuella forhaliningssatt kan uppsté utan
dven en specifik nationell praxis - vilket illustre-
ras av att deltagarna i flera av de informationstata
landerna som t.ex. Sverige, Frankrike, Osterrike
och Tyskland har ett mer sjélvklart forhallnings-
satt till biotekniska ingrepp &n cyprioterna. Att
den sjalvklara hallningen inte nédvandigtvis behs-
ver vara positiv visar fokusgrupperna i Tyskland.
Har ger deltagarna uttryck for ett restriktivt syn-
sdtt som har sin motsvarighet i landets officiella
forhallningssatt till bioteknik. Riskscenarier och
vérderingar &r s&lunda sprungna ur personliga er-
farenheter, men &ven fotade i ett slags moralisk
geografi som speglar ett lands specifika forhallan-
den (jfr Ideland 2004).
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Kategorier

I kulturer och samhéllen med véletablerad bio-
medicinsk praxis véxer nya sociala handlingar och
identitetsformeringar fram. Nagra saddana pro-
cesser blir tydliga i samhéllens klassifikations-
system. Halsa och ohélsa har alltid fungerat som
motsatspar for att definiera vem som &r frisk res-
pektive sjuk. Modern genetik erbjuder redskap
att precisera dessa kategorier, dvs. att bekrafta
hélsa eller informera om férdold ohélsa (jfr Sachs
1998). I denna process fods samtidigt en speciell
kategori — anlagsbararen vars kropp harbérgerar
ett sjukdomsanlag som inte bryter ut hos indivi-
den sjalv men som kan géra avkommor sjuka. Flera
deltagare i fokusgrupperna framhéller att det
kan upplevas som skambeflackat att ha sjukdoms-
anlag, eller som en kvinna séger, "att ha fula ge-
ner”. En annan kvinna berattade om sina kénslor
d& hennes son féddes. Eftersom sonen visade sig
vara blédarsjuk fick kvinnan genomga ett gentest
dar det konstaterades att hon var anlagsbarare.
Hennes lattnad 6ver att inte sjalv behdva drabbas
av blédarsjuka 6verskuggades av sorgen 6ver so-
nens tillstand som berodde pa "att jag &r anlags-
barare och da &r min mamma ocksa anlagsb&rare
och min syster ocksa”. En annan deltagare formu-
lerade det s& har: "Jag har det i mig, fast jag &r
juinte sjuk men kan géra andra sjuka.”

Det &r uppenbart att anlagsbarare utgér en tyd-
lig medicinsk kategori, men att de dérutéver
representerar en kulturell mellankategori med
specifik symbolisk laddning. Som socialantro-
pologen Mary Douglas diskuterar finns det en
koppling mellan ett samhélles risktdnkande och
dess syn pa kroppen (Douglas 1966). I var mole-
kylarbiologiska tid utgér genetiska sjukdomsan-
lag samhéllsfaror, vilket inneb&r att ménniskors
kroppar blir arenor f6r kampen mellan det onda
(sjukdom) och det goda (halsa). I egenskap av att
varken representera det ena eller det andra intar
anlagsbarare en specifik stéllning och - likt andra
mellankategorier, som héxor och magiker i histo-
riska tider - utlgser de komplicerade k&nslor hos
sig sjalva och omgivningen. De utgor forbindel-
seldnkar mellan olika generationer vilket innebar
att deras kroppar blir symboler f6r en av dagens
mer patagliga hotbilder: insikten att genetiska
risker kan drabba alla - det ma vara som befint-
ligt sjuk, blivande sjuk eller som skuldtyngd béra-
re av kommande generationers sjukdomar.

Andra exempel pa hur biomedicinen gérs hanter-
lig genom kategoriseringar och klassificeringar
aterfinns i synen pa religionen - eller snarare det
forklaringsvarde religion tillskrivs som problem-
16sare. De svenska deltagarna ansag inte att re-
ligionen var ett betydelsefullt rattesnére - foga

74 ... han fick det battre i himmelen



forvanande med tanke pa att Sverige &r ett se-
kulariserat land d&r kyrkan &r skild fran staten.
Vid ndrmare eftertanke pekade dock flera pa att
religion likvél var en etisk vagvisare, men for folk
med annat etniskt ursprung &n det svenska. Det
ar dessa "andra” och "icke-kristna” som férvén-
tades gripa till religiosa tolkningar, och d& framst
teknikfientliga sddana. Aven i det betydligt

mer mangkulturella, katolskt och protestantiskt
orienterade Tyskland, fanns snarlika tankar att
det var de religitsa "andra” som mélade upp hot-
bilder. Har var de "andra” emellertid synonymt
med alla slags religioner och omfattade i hogsta
grad &ven kristna. Frankrikes och Osterrikes del-
tagare, lander med starka religiésa fortecken,
pekade ocksa pa att trosforestéliningar fungerar
som bioetiska normativ - men fér “andra” &n for
dem sjalva. Snarlika uttalanden férekom &ven i
det religiost aktiva Cypern.

Vetenskap och religion

Det finns en tydlig réd trad i deltagarnas etiska
reflexioner. De mer kulturspecifika skélen varie-
rade, men generellt ansags att religiésa varde-
ringar kunde och borde utgéra bioetiska normativ
- och da frémst som restriktiva faktorer. Paral-
lellt féorekom ytterligare en réd trad i deltagarnas
uppfattningar som innebdr att det finns alterna-

tiva instrument f6r att bedéma avancerad bio-
medicin - ndmligen den medicinska vetenskapen i
sig. Aven om tilltron till vetenskapen &r mangfa-
cetterad och kritisk, menade manga deltagare att
den molekylérbiologiska forskningen hade tolk-
ningsféretrade. Oavsett nationalitet eller religios
tillhérighet sade flera att det t.ex. "finns goda
religiosa skal att motarbeta transplantationer”,
men att medicinska behandlingar samtidigt kan
fungera som naturens eller rent av Guds férléang-
da arm "genom att hjélpa manniskor i n6d”. An-
dra sade att det vore "slseri” att inte anvénda
vardefulla organ fran en déd person, att det ror-
de sig om "gavor” som borde tas emot. Snarlika
synsatt férekom avseende genetiska test. Trots
rédslan for att "g& emot naturen, gud eller 6det”
framholls testens mojligheter att radda liv. Yt-
terligare motiveringar var att forskningen pekade
pa att mdnniskor, djur och véxter har stor andel
6verstammande DNA. S&lunda framstar manniskan
som en genetisk kugge i naturens maskineri - och
biotekniken som ett redskap att uppréatthalla den

naturliga ordningen.

I argument som dessa blir det tydligt att de tva
6vergripande réda tradarna flatas samman. Till-
tron till vetenskapen underbyggs med religisa
budskap om vikten av att hjdlpa manniskor och
lindra deras plagor. Biomedicinsk vetenskap blir
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i det sammanhanget bade en sanningsségare och
skapare av liv - fardigheter som normalt tillkom-
mer supranormala storheter som gudar, magi-
ker eller den besjalade naturen. Sdlunda blandas
gamla tankar om religitsa system med nutida bio-
logiska férestaliningar. Och i det sammanhanget
sker en mérklig transformation dér ménniskans
viktigaste biologiska bestandsdel - DNA - stéps
om till en slags religiés ikon. Denna kulturella
process — sammansmaltningen av ande och natur,
genetiskt arv och identitet - kan ge forklaringar
till de olika landernas motsagelsefulla tankar att
religionen forvisso ar ett etiskt berattigat red-
skap samtidigt som vetenskapen har tolkningsfs-
retrade.

The power of the lab

Vastvarldens biomedicinska samhéllen kdnneteck-
nas helt visst av saval ambivalens som behov av
moraliska rattesnéren (jfr Bauman 1993). Samti-
digt &r langtan efter att se mojligheter (béttre
liv) ist&llet fér risker (urholkat ménniskovérde)
fundamental och banar vag fér nya normsystem.
En betydelsefull arena fér dessa kulturella pro-
cesser &r media. H&r finns ett stort utbud av
artiklar, TV-dokumentérer och filmer som ger
allmédnheten inblickar i saval méanniskokroppens
konstruktion som bioteknikernas verktygslador.

Under de senaste aren har till exempel embryo-
nala stamceller varit ett dterkommande tema. Det
ror sig om celler med férmagan att utvecklas till i
det ndrmaste vilken kroppsdel som helst och som

av media mélats upp som nyckeln till evigt liv.

Att anlagga ett instrumentellt synsatt pa krop-
pen &r en tankemodell med historisk kontinuitet.
Invavt i gamla forestéllningar om ménniskan som
en mekanisk organism finns idag tankar om krop-
pen som en genetisk sambandscentral. Kanske &r
det mot denna bakgrund vi boér foérsta varfor det
ikonférklarade DNA &ven kan ses som en objek-
tifierad kroppsdel. Fér d& celler och gener blir
arbetsmaterial i laboratorier, férlorar de alla an-
sprak pa att representera individer och férvand-
las istéllet till kemiska objekt. "The power of the
lab”, kallar sociologen Karin Knorr Cetina denna
process dar bioteknik gor det mgjligt att av skilja
vitala organismer fran kroppen och stépa om dem
till identitetslsa forskningsobjekt (Knorr Cetina
1993). Denna laboratoriets kraft stréacker sig, ge-
nom bland annat medias férsorg, langt utanfor
den medicinska forskningsarenan och in i mannis-
kors vardagliga liv. D& kroppens celler och organ
upplevs som drivhjul i ett biologiskt system och
gener férvandlas till forskningsobjekt ligger det
néra till hands att fundera i termer av reservde-
lar. Det innebé&r att mekaniska pumpar/hjértan
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eller reningsverk/njurar kan ersétts med nya or-
gan, men ocksd att anlagsbérares "fula gener”
kan kartlaggas och i férlangningen att defekta
celler kan, eller rent av bor, sorteras bort. Det
historiskt sett valkanda teknologiska imperativet
- "finns det en teknik s& bor den brukas” - foér-
vandlas till en moralisk uppmaning att ta ansvar
for kropp och hélsa. Ett ansvar som innebér att
manniskor férvéntas gripa till de medicinska m&j-
ligheter som star till buds for att avvérja eventu-
ella risker — det ma vara genom att ta genetiska
test, abortera odnskade foster eller fa nya organ.

Mycket talar for att manniskor i dagens samhille
ar engagerade i olika former av riskhantering,
men ockséa olika satt att definiera risk (jfr Beck
1992). S& férvandlades till exempel 1960-talets
mojligheter att med hjarttransplantationer rédda
liv till etiska risker eftersom ingreppen kravde ett
nytt dédsbegrepp - fran hjartdséd till hjarndsd.
Andra exempel &r hur réadslan fér att foda ett
sjukt barn, som mina tidigare studier om barnlds-
het visar, tonas ned infér utsikterna att dverhu-
vudtaget bli féralder (Lundin 1997). P& ett omvént
satt kan just gentests mojligheter av selektera

ge upphov till helt andra radslor, till exempel d&
kvinnor som vill sortera bort sjuka foster hindras
p.g.a. att samhéllet eller religionen férbjuder

abort. Kategorierna "méjlighet” och "risk” &r, som

deltagarna i de sex olika landernas fokusgrupper
gav uttryck for, i hogsta grad situationsbundna
och kulturellt férhandlingsbara.
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Noter

1. Projektet &r finansierat av Europeiska kom-
missionen inom det 6:e ramprogrammet ”Veten-
skap och samhdlle”. Svenska partner i projektet
ar Etnologiska institutionen, LU (Susanne Lundin
och Anna Johansson) samt Centrum f&r teologi
och religionsvetenskap, LU (Helena Récklinsberg).
Projektet leds av Ulrike Feldt vid Institut fiir Wis-
senschaftsforschung i Wien. http://www.univie.
ac.at/virusss/cob/index.html

2. Ovriga tva partner, Holland och England, bear-
betade materialet genom etiska analyser.

3. Diskussionsdeltagarna ur allménheten (non-
affected people) rekryterades med hjélp av in-
formationsblad péa bibliotek, forsamlingshem,
dldreboende, Akademiska Féreningen samt ge-
nom den s.k. snébollsmetoden som innebéar att
ryktet om en intressant handelse sprids mellan
olika manniskor. Diskussionsdeltagarna med bio-
medicinska erfarenheter (affected people) rekry-
terades fran Universitetssjukhuset i Lund. Alla
deltagare har lamnat informerat samtycke, se
http://www.codex.vr.se/oversikter/manniskor/
samtycke.html
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Lastbilen och bamet






Bild 1. P& fotografiet syns en leksakslastbil som &r
réd, har blatt flak och gula déck. I bakgrunden
skymtar en kontorsmiljé. Leksaken stdr pd golvets
grdgréna plastgolv. Fran ett fénster till héger om
lastbilen lyser solen in och kastar en solglimt pd

golvet.

Rummet som leksaken befinner sig i ar ett av de
behandlingsrum som finns pa den barnmottag-
ning dar jag har bedrivit féltarbete. P4 mottag-
ningen kommer barn och ungdomar upp till arton
ar och far astma eller allergi diagnostiserad och
behandlad. De flesta kommer i sdllskap med sina
féraldrar. Barnen undersoks och far recept pa
ladkemedel. Besoken gar ofta snabbt och efter na-
gon timme gar féraldrar och barn hem med diag-
nos och behandlingsplan. Fér barnen blir det inte
enbart ett besdk for att fastsla vilka besvar man
lider av, utan ocks& en stunds lek med mottag-

ningens leksaker.

Na&r jag kommer in i behandlingsrummet befinner
sig leksakslastbilen pa golvet. Den star dar som
om den vore beredd att kéra ivdg. For mig vacker
den en méngd fragor. Varfor hamnade den déar?
Satt ett barn och lekte p& golvet? Kanske var det
nagon som precis fick en spruta som gjorde s&
ont att hon eller han kastade ivég leksaken. Sjuk-
skoterskan maste haft brattom som bara 14t lek-

saken ligga kvar. Jag undrar om nésta barn som
kommer in i rummet sldnger sig pa golvet och

borjar leka en lastbilslek.

I denna artikel skall jag ndrma mig de féremal som
finns pa mottagningen och som &r dmnade for
barn. Det &r framst olika former av leksaker, men
aven presenter och underhélining i form av TV
och spel. Vad &r syftet med till exempel leksaker i
undersékningsrum? Genom denna ingdng ar mitt
mal att sdga nagot om hur sjukvarden betraktar
barnet.

Kristofer Hansson 85



_' - '\'ﬁ

(@ENIN N

.I.I.IIlII Ii'il g
nk i,uu:' 3 \“\H ‘

- T T T




Bild 2. Om vi ldmnar leksakslastbilen pé golvet
och tittar upp pd skrivbordet kan vi se att den-
na arbetsplats tdcks med diverse féremdl. Har
finns en vit nallebjérn som ligger sldngd 6ver da-
torns tangentbord och i vénstra utkanten av bil-
den syns en réd back med leksaker. Hdr finns en
Fass-bok frén 2004, tvé stdll med medicinféremdl
frén ldkemedelsféretag, plasthandskar och en in-
struktionsbroschyr fér en inhalatormodell. Det dr
rérigt och fotografiet ger en bild av sjukvdrds-
personal som har lika ndra till leken som till Fass-
boken och ldkemedelsférpackningarna. Dessa
mdénga féremdl kan undersékas genom sociologen
Bruno Latours teorier om tingens centrala bety-

delse i sociala relationer.

Latour menar att sociala relationer inte kan for-
st&s om vi inte ocksa tar tingen pa allvar (Latour
1992/1998: 145 ff). Detta later sig géras genom att
studera relationer som delar av ngtverk av mansk-
liga och icke-ménskliga aktorer. Om vi betraktar
skrivbordet med utgangspunkt i denna nétverks-
teori kan vi se hur olika typer av aktdrer méts. Har
finns det icke-ménskliga i form av olika ting och har
finns det manskliga i form av sjukvardspersonal som
sitter framfor datorn eller barnet som strécker sig
efter nallebjérnen. Studerar vi enbart fotografiet
kan vi se att Fass-boken hamnar under nallebjérnen

och de tva stéllen med medicinféremal fran lskeme-

delsforetag tar lika stor plats som den réda backen
med leksaker. Fér personalen och barnen trader oli-
ka nétverk fram beroende pa hur néra individen har
till leken. Men vad gor dessa ting i denna miljé?

N&r nallebjdrnen plockas upp eller da barnet s&t-
ter sig pa golvet med lastbilen sker, for att ater
tala med Latour, en sammanflatning av olika akts-
rer och livsvarldar. Vi kan fraga oss om leksakerna
dérigenom goér det majligt att infoga barnet i sjuk-
vardspersonalens expanderande n&tverk? Eller &r
det rent av s att barnen anvénder leksakerna for
att etablera ett frirum? Har finns det anledning
att padminna om vad sociologen Zygmunt Bauman
skriver om lekens frihet: "Leken &r fri. Den upphér
tillsammans med friheten. Det finns inget saddant
som obligatorisk lek, lek pa bestallning. Man kan
tvingas att folja lekens regler, men inte leken” (Bau-
man 1993/2001: 211). Det gar inte att styra leken,
menar Bauman, utan leken &r p& individens villkor.
Leksakerna kan dérmed tydliggéra den ambivalens
som finns i de vuxnas syn pa barnet som & ena sidan
en autonom - sjélvstandig - individ, & andra sidan
ett fogligt subjekt. Barnet skall inte bara leka utan
ocksa bli en disciplinerad patient som sjukvardsper-
sonalen kan genomféra undersékningar och behand-
lingar pa. For att hantera denna ambivalens infogas,
vill jag mena, icke-manskliga aktérer i sjukvardens

sociala relationer.
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Bild 3. Gdr vi ndrmare skrivbordet ser vi innehdl-
let i backen. Dessa leksaker dr inte olika lastbilen
pd golvet. De dr alla av plast, en del ér fordon
medan andra &r sldp. Har ligger de i en enda
réra, men kan plockas fram en och en och pd sé
sdtt ge méjligheter till lek. Backen &r placerad
ovanpd olika typer av informationsmaterial. Till
héger finns en ballong som har bérjat tappa sin

luft.

Den ambivalens som leksakerna materialiserar
finns redan i deras tillblivelse. Leksaker &r ofta
tillverkade av vuxna med tanke pa att barn skall
leka med dem (jfr Lonngvist 1999). Dessa féremal
ar darmed skapade med egenskaper som den vux-
na vill att barnet skall socialiseras in i. Inte séllan
finns en pedagogisk tanke om barnets utveckling.
Barnet skall leka sjalvstandigt, men utifran vuxnas
premisser. En liknande syn pé& leksaker finns inom
sjukvarden. A ena sidan &r leksakerna ténkta att
stimulera barnets fria lek, & andra sidan ger de
sjukvardspersonalen méjligheter att skapa fogliga
subjekt. Har &r det viktigt att skilja pa leksaker
och lek.

Né&r etnologen Torbjérn Bodin studerar barn
som bygger och leker i tradkojor slar det honom
att han har svart att observera lekandet (Bo-
din 2003). Han uppfattar ordet "lek” som nagot

vuxna tror att barn gor, men det visar sig under
studiens gang vara nagot annat fér de barn han
studerar. Svérigheten med att observera lekandet
ar dess villkorsléshet, det uppstar utan yttre for-
maningar och avslutas pa samma premisser. Det
ar inte s& konstigt att Bodin observerar att barn
snabbt férlorar intresset f6r de tradkojor som
deras pappor har byggt. Genom att sjalv bygga
kojor kan barnet skapa en ordning som &r p& de-
ras villkor och inte de vuxnas. Det blir ett frirum
dér barnet inte behdver forhalla sig till de vuxnas
ordning.

Resonemanget 1dmnar oss med en méngd fragor.
Kan barnet genom leken skapa en ordning som &r
pa deras villkor och inte de vuxnas? Ger leksaker-
na barnet mgjligheter att vara barn och bestka
sjukhuset pa sina egna premisser? Detta &r ett
svart tankeexperiment att férhalla sig till. Nar
barn grater och protesterar fér att de maste slu-
ta med leken i vantrummet for att ga till 1skarbe-
soket, &r tdrarna d& ett uttryck for att de maste
1amna sitt frirum? Eller &r det tarar som springer
ur det faktum att de &r p& vag in i den verklighet
som de i det langsta har forsokt halla pa avstand?
Kanske &r det en kombination av bada dessa fak-
torer. Har kan man tanka sig att sma barn &r 14t-
tare att integrera i natverken, men hur &r det
med lite ldre barn? Filosofen Michel Foucault
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lar oss att dar det finns makt, dér existerar ock-
s& motmakt (Foucault 1976/2004: 104ff). Ar det
bland de lite stérre barnen som motstand mot
sjukvardspersonalens strategier kan sparas?

P& barnmottagningen 6ppnas plotsligt dorren
fran ett av behandlingsrummen och ut kommer

en pojke med sin mamma. Sjukskdterskan kom-
mer kort darefter. Pojken gér fram till en TV med
video som star i vdntrummet och s&tter pa den.
Han s&tter sig ner i en av sofforna och bérjar tit-
ta. Samtidigt plockar sjukskéterskan fram ett Ga-
meboy som hon récker 6ver till pojken samtidigt
som hon skojar med mamman att hennes son kan
gora tva saker samtidigt. Han behdver inte sitta i
vantrummet och bekymra sig 6ver sin diagnos el-
ler behandling, utan kan istéllet koncentrera sig
pa underhallningen eller leken. Ist&llet for att
konfronteras med sjukvardens alla villkor kan poj-
ken skapa ett villkorslést rum dar han har méjlig-
het att férbli barn och mamman far ta ansvaret
for de méanga villkoren. Men &r det ett frirum i
fullstandig mening?

Bild 4. En liten grén jeep i plast och en elefant i
trd stdr uppstdllda bredvid en flaska med rengé-
ringssprit och en gul spann fér riskavfall. Hér finns
ocksé en genomskinlig plastkub med ett uppférsto-
rat kvalster i. Platsen anvdnds fér att underséka
allergi hos barn. Undersékningen gar till sg att

ett antal smd droppar allergen ldggs pd underar-
men och sedan sticker sjukskéterskan hdl i huden
med en liten ndl s& att allergenet trdnger in i hu-
den. Sticket kan upplevas som obehagligt av en del
barn och ddrfér dr jeepen och elefanten placerade
som smd avledningsmanévrar - ndgot att leka med

ndr det smdrtsamma och olustiga sker.

For att éverkomma sjukvardspersonalens ambiva-
lenta syn pa barnet finns en i hog grad teoretisk
diskussion om hur sjukvarden bér betrakta barnet
som patient. For att kunna genomféra undersck-
ningar och behandlingar, trots barnets protes-
ter, anser man inom sjukvarden att barnet inte
har den autonomi som kravs for att fatta beslut
(jfr Levinsson 2006). Inom till exempel vardetiken
férsvaras detta handlande med att barnet inte
anses kompetent att fatta de beslut som indivi-
den skulle ha gjort om hon eller han var vuxen (jfr
Nilstun et al. 2006). Istéallet far en vuxen vikarie-
ra fér barnets autonomi, vara den som kan ta be-
slutet att undersokningen eller behandlingen skall
genomféras (jfr Wennick 2006). Oftast &r det for-
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dldrarna eller sjukvardspersonalen som far denna
roll. Vad detta forhallningssatt inte tydliggor &r
hur de vuxna konkret vikarierar éver barnet och
hur det i detta gérande skapas en ambivalent re-
lation mellan de vuxna och barnet. Leksaker &r i
detta perspektiv en ingéng for att undersoka det
praktiska handlandet i sjukvarden.

Det &r inte markligt att finna leksaker pa de plat-
ser pa mottagningen dar en undersékning eller
behandling skapar smérta eller obehag, och dar
de vuxna vikarierar for barnets autonomi. Jeepen
ar placerad precis dar barnet lagger sin arm och
sjukskaterskan genomfér sina stick. Samtidigt som
leksaken ger barnet en mgjlighet till ett illusoriskt
frirum i leken, blir det ocksa en mgjlighet att av-
leda barnets uppmérksamhet nar det onda sker.
Den som vikarierar for barnets autonomi far ge-
nom leksaken en mgjlighet att délja vad som haller
pa att handa. Likt soldaten som kamouflerar sig for
att forsvara for fienden att upptécka henne el-
ler honom, kan sjukvardspersonalen med hjélp av
leksaken sdgas kamouflera den understkning eller
behandling som méaste géras (jfr Hansson 2005).
Det blir en déljande likhet d&r barnet frémst sam-
manfldtas med icke-ménskliga aktérer som barnet
kénner sig trygga i, istéllet for att enbart samman-
flatas med de icke-ménskliga aktorer som &r for-
knippade med det onda, som till exempel sprutan.

Bild 5. P de platser ddr obehag och smdrta or-
sakas barnet dterfinns ocksé presenten. Har dr
ett fotografi frén samma rum som jeepen och
trdelefanten. P& denna plats blandas klistermdr-
ken med férpackningar av sprutor, rengérings-
sprit och sjukvdrdens metallgldnsande burkar.
Ndr barnet genomfért undersdkningen eller be-
handlingen plockas klistermdrkena fram och bar-

net belénas.

Klistermarkena kan betraktas som en géva barnet
far av 1akaren eller sjukskdterskan fér att de va-
rit duktiga och utstéatt en undersskning eller be-
handling. Men det &r ocksa en gava som uppréattar
ett visst forhallande mellan sjukvardspersonalen
och barnet. I den klassiska boken Gdvan under-
soker sociologen Marcel Mauss gavans betydelse

i samhéllet (Mauss 1925/1997). Genom att ge en
gava upprattas en relation mellan givaren och
tagaren dar den senare far ett beroendeforhal-
lande till givaren. Den som far gdvan maste ocksa
atergdlda denna. Det skapas darmed en samman-
flatning av de féremal som ges och de kénslor som
skapas. Kan det vara sa att det skapas kénslor av
omsesidighet hos barnet nar hon eller han far en
gava? Ar barnet medveten om sin beléning? Ga-
van ar darmed, likt leksaken, en icke-ménsklig ak-
tor som &r en del i att skapa ett fogligt subjekt i

sjukvarden. Men den &r samtidigt mer &n leksaken
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eftersom den inte férsvinner fér barnet nar den-
ne ldmnar mottagningen. Snarare sker en sam-
manflatning av barnet och sjukvarden dar gavan
blir en pdminnelse om personalens vélvilja - en
kénsla av 6msesidighet.

I denna artikel har jag lyft fram de ting i barn-
sjukvarden som framst &r en del av barnens varld.
Dessa ting kan sdga oss ndgot om hur sjukvéarden
betraktar barnet och under vilka villkor barnet
tar plats i sjukvarden. Genom att leka kan barnet
fa mojlighet att f& vara barn vid besdket, och pa
sd sdtt skapa en relation till sjukvarden pa sina
egna premisser (inom vissa ramar). Minnet av be-
s6ket behdver inte enbart vara platsen dar det
onda sker utan kan ocksa vara platsen dar den
roliga leksakslastbilen, nallebjérnen eller den val-
villiga sjukvardspersonalen finns. Olika livsvérldar
sammanflatas och leksakerna och presenterna far
konsekvenser for vilken verklighet barnet skapar i
relation till sjukvarden.
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