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Forord

En avhandling skrivs i relation till en omvarld av méanniskor
som intresserar sig for det man gor. De bidrar med klokhet, upp-
muntran och att forgylla ens vardag. Men det ar ocksa relationer
som forandrar och efter fyra ars studier ar man nagon annan. Sa
tack alla ni som pa ett eller annat satt hjalpt mig pa vagen!

Ett stort tack maste riktas till ungdomarna som ingar i stu-
dien, utan er hade det aldrig blivit nagon avhandling. Tack
ocksa till personalen pa de tva mottagningar dar jag gjorde mina
faltarbeten. Ni var alltid véanliga och hjalpsamma.

Min handledare Susanne Lundin har gett mig stor frihet att
hitta mina egna vagar och hjalpt mig nar jag hamnat fel. Hon
har med enorm skérpa och kunnighet kommenterat mina texter.
Tack for alla diskussioner om vad god etnologi ar eller borde
vara.

Jag har fatt mojlighet att ha tva bitradande handledare. Kjell
Reichenberg har varit med fran allra forsta borjan och har med
sin kunnighet om astma och allergi varit till ovarderlig hjalp.
Tack for alla diskussioner och stod pa vagen. Jonas Frykman
ar standigt uppmuntrande. Tack for diskussionerna om fenome-
nologins roll i etnologin, bade de vi har haft och de som finns i
dina texter.

Ett stort tack riktas till Orvar Lofgren som laste en sen ver-
sion av avhandlingen.

Utan kollegerna pa Etnologiska institutionen i Lund hade
det aldrig varit mojligt att ta sig an denna uppgift. Har har all-



tid funnits mojligheter att diskutera stort som smatt over en 6l
eller en kaffe. Fredrik Nilsson var opponent pa slutseminariet
och gjorde en lasning utan dess like. Tack for din skdrpa och
noggrannhet. Tack ocksa alla ni som kom pa slutseminariet el-
ler som 1 efterhand laste mitt manus. Ett stort tack till Kerstin
Helgesson och Mikael Jonsson pa expeditionen for att ni aldrig
verkar trottna pa alla fragor som jag kommer med (eller i alla
fall inte visar det).

Som doktorand i Vardalinstitutets forskarskola har det fun-
nits ytterligare en gemenskap av kolleger. Héar har det givits
mojlighet att bolla idéer om svensk hialso- och sjukvard samt
vard och omsorg med landets kunnigaste. Ingalill Rahm Hall-
berg har som koordinator varit ett stort stod 1 sin orubbliga tro
pa att aven humanister skall forska om dessa fragor. Tack! Tack
ocksa Bjorn Lindgren for att du alltid har trott pa mina idéer och
for att du gett dem fullt stod. Ett stort tack gar till de doktoran-
der som var med 1 antologiprojektet “Etiska utmaningar 1 hélso-
och sjukvarden”. Tack ocksa Bjorn Carlqvist, Anna Blomgren
och Edith Andersson for hjalp med allt det praktiska.

Mitt i doktorandprojektet flyttade jag till Stockholm. Har
togs jag val emot av Mats Lindqvist pa Sodertorns hogskola och
Barbro Blehr pa Etnologiska avdelningen, Stockholms univer-
sitet. Mest tid har jag dock spenderat pa Sonja Olin Lauritzens
forestallningsseminarium vid Pedagogiska institutionen, Stock-
holms universitet. Tack for att jag har fatt vara med och ta del
av dina och doktorandernas intressanta och viktiga diskussioner
om vilken roll hélsa och sjukdom spelar 1 dagens samhille.

Lange hade jag storslagna planer pa att aka utomlands som
gastforskare. Det skulle visa sig att jag inte behovde aka langre
an till Kopenhamn och Afdeling for Sundhedstjenesteforskning
for att fa ny inspiration. Tack Lene Koch for du tog emot mig.
Tack ocksa alla forskare for era kommentarer pa mitt semina-
rium hos er.
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Anne Cleaves har Oversatt sammanfattningen och Marga-
reta Tellenbach har sprakgranskat avhandlingen. Det har varit
ett spannande och larorikt arbete att fa ta del av era sprakliga
kunskaper. Tack!

Gulli och Nils Stromboms Stiftelse samt Gabrielle Jeanssons
Stiftelse har mojliggjort tryckningen av avhandlingen. Tack!

Ett speciellt tack gar till mina foraldrar och min syster som
alltid star pa min sida och far livet att flyta pa lite lattare.

Det allra varmaste tacket gar till Andrea for ditt stod och din
talmodighet. Boken tillagnas min dotter Ester.

Bagarmossen oktober 2007
Kristofer Hansson

11






ETT: INLEDNING

Att fd ett astmaanfall dr sdklart obehagligt och det kan vara rik-
tigt farligt. Men om du har respekt for din astma, ldr kdnna den
ordentligt och skoter din behandling ska du kunna leva precis
som alla andra, sa star det i en av lakemedelsforetaget AstraZe-
necas patientbroschyrer till ungdomar (2005). Att fa leva ett liv
som andra lyfts fram som viktigt och astma skall inte vara en
begransning i vardagen. Istdllet menar lakemedelsforetaget att
mojligheter kan skapas genom att ungdomarna' tar ansvar for
sin sjukdom och behandling genom att ta adekvata lakemedel.
Men vad innebir det att ta detta ansvar?

De ungdomar som intervjuats for denna studie har diagnosti-
serats for astma och/eller allergi.> For dem ger lakemedel manga
ganger en storre frihet, da sjukdomen inte blir lika begransande.
Lakemedlen ger mojligheter att fortsatta att traffa kompisen
som har katt, kanske borja trana, vara kvar i festlokalen trots
cigarettroken osv. Detta ger ocksa de enskilda individerna en
frihet att kunna fatta de beslut som de vill utan att vara styrda
av sjukdomen. Samtidigt uppstar nya begransningar. Att leva
precis som alla andra r inte okomplicerat om den unga tjejen
eller killen tycker att det ar pinsamt att borja fotbollstraningen
med att ta sin medicin framfor kompisarna, eller undviker att
beratta om sina andningssvarigheter for att hon eller han inte
vill bli betraktad som “astmatikern” i kompisgédnget eller i sko-
lan. Istéallet skapas en situation dar individen maste vilja mellan
att antingen visa upp sin sjukdom eller dolja den. Hur paverkar
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dessa situationer ungdomarnas ansvar for sin sjukdom och sin
behandling?

Syfte och bakgrund

Astma ar idag en vanligt forekommande sjukdom. Pa 1950-ta-
let hade cirka en procent av alla skolbarn astma, idag berdknas
denna siffra ha stigit till mellan sex och atta procent. Vad denna
okning beror pa ar idag oklart. Utvecklingen av nya lakeme-
del har dock forandrat mojligheterna att varda och behandla
sjukdomen. Sa ar halso- och sjukvarden idag inriktad pa att be-
handla astma snarare 4n att enbart lindra den. Forandringen har
ocksa lett till att individen sjalv kan varda sin sjukdom i hogre
grad, vilket inte minst marks i minskningen av antalet vardda-
gar pa sjukhus, vilka sjonk med en fjardedel mellan aren 1987
och 1997. Det har ocksa skett en halvering av dodsfall pa grund
av astma under samma period (SBU-rapport 2000).

I forsta hand ar det inforandet av inflammationshammande
lakemedel, som utgodrs av kortisonpreparat for inandning (inha-
lationssteroider), som forandrat behandlingen. Dessa lakemedel
hammar inflammationen i luftroren, i motsats till luftrorsvid-
gande mediciner som endast motverkar sammandragningar och
kramper i luftroren. I borjan av 1970-talet introducerades den
forsta typen av inflammationshimmande ldkemedel och under
1990-talet har den blivit den vanligaste underhallsbehandlingen
tillsammans med luftrorsvidgande mediciner som framst tas vid
behov. Det har gjort att Lakemedelsverket och Socialstyrelsen
idag har andra mal med den behandling halso- och sjukvarden
erbjuder patienten.

Enligt Lakemedelsverket skall individer med astma kunna
uppna symptomfrihet, undvika akutbesok pa sjukhuset pa
grund av astma, ha normal lungfunktion, ha minimalt behov av
luftrorsvidgande medicin, uppna fullgod livskvalitet samt inte
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behova ha allvarliga medicinbiverkningar (Lakemedelsverket
2002: (13)2). For att dessa mal, inom sjukvarden benamnda
behandlingsmal, skall nas maste det inflammationshammande
lidkemedlet anvandas regelbundet och patienten ta ett ansvar for
sin behandling och sjukdom. Lakemedelsverket skriver: ”Vik-
tiga forutsattningar for ett bra resultat ar att patienten forstar sin
sjukdom och sin medicinering samt tar del 1 ansvaret for sin be-
handling” (ibid.). I Socialstyrelsens riktlinjer for vard av astma
aterfinns ett liknande resonemang:

Vardens malsattning ar att patienten skall ta kontroll over och kanna
ansvar for sin sjukdom. Att ta kontroll innebar att personen sjalv ska
ge akt pa tidiga tecken till forsamring, gora korrekta riskbedomning-
ar, medicinera regelbundet, andra medicinering vid forsamring, skota
sin kost och fysiska traning samt planera sin dag (Socialstyrelsen
2004: 57).

Socialstyrelsens uttalande visar att vardens malsattning gar via
patienten — det ar hon eller han som skall forsta och ta kontroll
over sin sjukdom samt ansvara for sin behandling. I resone-
manget blir detta explicit genom att de enskilda individerna
skall lara sig att kdnna efter hur astman forsamras, att pa egen
hand andra sin behandling utifran forsamringarna samt skota
om sin kropp genom att trana och 4ta ratt. Samtidigt framstélls
lakemedlen som vagen for att na fram till behandlingsmalen.
Genom att dagligen anvanda sig av det inflammationsforebyg-
gande lakemedlet skall de enskilda individerna uppna fullgod
livskvalitet, dvs. ha samma mojligheter som manniskor utan
astma. Sjukvardens uppgift blir att hjalpa manniskor att sjalva
ta ansvar for sin behandling och sin sjukdom. Bade Lakeme-
delsverket och Socialstyrelsen lyfter fram denna uppgift for
sjukvardspersonalen nar de skriver: "For att uppna detta fordras
intresserad och kunnig sjukvardspersonal med god pedagogisk
formaga i motet med den individuella patienten” (Lakemedels-
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verket 2002: (13)2), respektive: “Detta forutsatter for manga
ett livslangt stod av intresserad vardpersonal” (Socialstyrelsen
2004: 57).

Mot denna bakgrund ar studiens syfte att kulturanalytiskt un-
dersoka vilka mojligheter det finns for ungdomar att ta ansvar
for sin astma och vilka begransningar som foreligger. Problem-
stallningen tar sin utgangspunkt i filosofen Simone de Beauvoirs
diskussion kring hur méanniskan upplever gorligheten att frigora
sig fran begransningar och istallet skapa mojligheter att paverka
och ta ansvar for sin livssituation (Beauvoir 1947/1992; Beau-
voir 1949/2004). Avhandlingen problematiserar det ansvarsbe-
grepp som finns i dagens hélso- och sjukvard, till forman for ett
ansvarsbegrepp som har sin grund i ménniskors relationer till
varandra (jfr Hansson 2006d). De fragestallningar som darmed
maste besvaras innan betydelsen av relationer kan diskuteras ar
foljande: Hur presenterar lakemedelsforetagen och sjukvarden
patientens ansvar for sin sjukdom? Hur handlar och forhaller
sig ungdomar med astma till detta ansvar? Vilka begransningar
finns det som gor det besvarligt for dessa ungdomar att ta detta
ansvar? Hur uppstar dessa begransningar?

Mianniskan som subjekt

Utifran behandlingsmalen framstar personens vard av sin sjuk-
dom som en mojlighet att uppna fullgod livskvalitet, vilket ar
detsamma som att vara symptomfri. Da ansvaret for att uppna
symptomfrihet vilar pa den enskilde individen maste varden
inforlivas — internaliseras — i dennes forhallande till sin behand-
ling och sin sjukdom. Internalisering ar en form av sjdlvtekno-
logi, for att anvinda en av filosofen Michel Foucaults termer,
dar manniskan skall lara sig att varda sig sjalv och sin kropp
(Foucault 1988a: 18). Termen anvands i avhandlingen for att
studera hur den behandling som fastlaggs av lakaren internali-
seras genom att patienten skapar en relation till behandlingen
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och som denne sedan foljer i vardagen, utan sjukvardsperso-
nalens overinseende. Vad Foucault inte tydliggor ar hur sjalv-
teknologier skapas. Om detta skriver antropologerna Vibeke
Steffen och Tine Tjgrnhgj-Thomsen:

En af svaghederne ved Foucaults model er imidlertid, at den ikke
formér at forklare, hvordan denne internalisering foregar, og hvad
der motiverer mennesker til en siddan selvregulerende praksis. Hos
Foucault fremstar selvteknologien enten som et rationelt valg eller
som noget nermest automatisk (Steffen och Tjernhej-Thomsen 2004:
527 f).

Utifran denna iakttagelse vill jag mena att det alltid finns ett
agerande subjekt som forhaller sig till denna sjalvreglerande
praktik. Men hur kan manniskan studeras som ett agerande
subjekt som valjer att kritiskt forhalla sig till eller bortse fran
den behandling ldkaren fastlagt? Det ar hir fenomenologin
och Beauvoirs diskussion kring manniskans mojligheter och
begriansningar kan konkretisera diskussionen — ett filosofiskt
problem som i hog grad ocksa ar relevant for etnologins man-
niskosyn (jfr Gothlin 2007).

Ett centralt begrepp 1 Beauvoirs filosofi ar situationsbegrep-
pet som har sin grund i en fenomenologisk teoribildning dar
manniskans subjekt alltid ar ett subjekt i en situation eller, med
andra ord, sammanflatad med den situation som hon eller han ar
en del av. Pa marxistiskt vis utvecklar Beauvoir begreppet mot
att innefatta studier av begransningar. Manniskan kan vara hin-
drad att handla sa som hon vill genom de kulturella och sociala
forutsattningar som ges. Dessa begransningar skapas genom att
manniskan betraktas som ett objekt av en annan manniska och
darmed inte kan forverkliga sig sjalv som subjekt. Situationsbe-
greppet tydliggor for oss att det ar lika viktigt att utforska vad
individer gor med forutsattningarna som att studera vad forut-
sattningarna gor med dem (jfr Jackson 1996: 22).
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I situationsbegreppet ar kroppen en central utgangspunkt
och Beauvoir anvander sig av filosofen Maurice Merleau-Pon-
tys resonemang om att det ar genom kroppen som subjektets
upplevelser och medvetande tar form. Hon skriver: "Emellertid
skulle man utifran det perspektiv jag tillampar [...] siga att om
kroppen inte ar ett ting, ar den en situation: den ar vart grepp
om virlden och utkastet till vara projekt” (Beauvoir 1949/2004:
69). Det ar med kroppen som manniskan tar sig an situationen
och blir darmed ocksa en del i de forutsattningar som ges. Sub-
jektet far dock inte betraktas som determinerat av kroppen, utan
kulturella och sociala forutsédttningar ar snarare en del av detta
subjekt. Darmed blir det genom manniskans upplevelser som
kroppen studeras (Frykman och Gilje 2003: 15; Lundin och
Akesson 1996: 8 f). En sjukdom som astma kan inte enbart
betraktas som ett biomedicinskt fenomen utan upplevelserna av
sjukdomen formas av de kulturella och sociala forutsattningar
som rader. De uttryck for sjukdom som ungdomarna berattar
om i intervjuerna ar i grunden en kroppslig upplevelse av and-
ningssvarigheter. Det kan handla om hur kulturella och sociala
forutsattningar begransar deras handlande eller hur det upplevs
nar lakemedlen lindrar besvaren med andningen och gor det
mojligt att handla — berattelserna rymmer darmed upplevelser
av att forhalla sig till olika kroppsliga processer (Kleinman
1988: 3 f). Vi kan fraga oss vad ett andetag kan saga.

Nar det kroppsliga subjektet tar plats 1 vérlden, skapar en-
skilda personer relationer till andra méanniskor och ting. Att
frigora sig fran begransningar 4r inte enbart beroende av man-
niskan, utan ocksa beroende av de manga relationer denna har
till omvérlden. Friheten fullbordas ddarmed inte genom personen
sjalv utan genom andras friheter — salunda rymmer relationerna
en positiv tanke om den andres frihetsskapande akter, nagot
som diskuteras i det avslutande kapitlet (jfr Arp 2001: 147 ff).
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I Beauvoirs bok For en tvetydighetens moral framtrader denna
syn pa manniskan och hennes relationer:

[...] manniskan endast definieras genom sin relation till varlden och
till andra individer, hon existerar endast genom att transcendera sig,
och hennes frihet kan inte fullbordas annat dn genom den andres
frihet. Hon berattigar sin existens genom en rorelse som, liksom
friheten, springer fram ur henne men som mynnar ut utanfor henne
(Beauvoir 1947/1992: 123).

Som Beauvoir poangterar kan det vara svart for méanniskan att
frigora sig 1 sin egen situation — transcendera for att anvinda
samma begrepp som Beauvoir — da de kulturella och sociala
forutsattningarna manga ganger ar dolda. Istallet stoter man-
niskan pa begransningar som inte ar direkt medvetna for henne
och darmed inte heller nagot som hon direkt kan forhalla sig
till. Astma &r i detta sammanhang en god ingang for att studera
dessa begransningar. Med dagens likemedel kan till exempel
ungdomarna som forekommer i denna avhandling halla sin
sjukdom dold for omgivningen och pa sa satt skapa mojligheter
i situationen. Samtidigt, vilket vi kommer att se i avhandlingen,
forstarker detta doljande astman som nagot annorlunda och dar-
med begransande.

Sprak och relation

Jag tar min utgangspunkt i hur mojligheter och begransningar ar
situerade 1 relationer mellan ménniskor och mellan ménniskor
och ting, dvs. en metod som forhindrar att upplevelser reduce-
ras till strukturella foreteelser eller subjektiva intentioner (Jack-
son 1996: 26). For att komma at enskilda personers upplevelser
maste vi som forskare prata med dem vi studerar och fa dem
att beratta vad de har kant, uppfattat, genomgatt osv. och hur
de har handlat i forhallande till detta. Det blir pa sa satt dessa
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personliga berattelser som ger mening at det som de enskilda
individerna upplevt.

Som filosofen Paul Ricoeur poangterar blir manniskans
handling nagot som lamnar ett spar efter sig, vilket kan lasas
som en text (Ricoeur 1977/1993: 88). Denna text kan inte redu-
ceras till sitt ursprung, utan far sin mening i det sammanhang
dar den uppstar pa nytt. En sadan mening uppstar mellan mig
och de ungdomar jag intervjuar, liksom den senare uppstar i re-
lationen mellan den text som denna avhandling 4r och dig som
lasare. Dessa texter kan forstas genom en hermeneutisk tolk-
ning dar texten jamfors med var egen verklighet, liksom vi lar
oss att forsta var egen verklighet genom texten (Ricoeur 1973/
1993: 104 {f; jfr Gadamer 1960/1997). Genom en konfrontation
mellan texten och var egen verklighet expanderar var forstaelse
och mening uppstar. Men att vi som forskare utgar fran spraket
betyder inte att manniskans medvetande enbart ar sprakligt.

Niar ungdomar med astma kédnner av den kvava luften 1 ett
rum, ar detta inget som dessa verbaliserar for sig sjalva. Hand-
landet, att till exempel ta sin medicin eller lamna rummet, sker
innan denna handling har uttryckts i ord. For att ga tillbaka till
Merleau-Ponty kan vi tala om ett kroppsligt medvetande som
handlar snarare an tanker (Merleau-Ponty 1945/1999: 99 f). Det
ar en process dar medvetandet kommer fore orden och ar nagot
som manniskan har svart att direkt beratta om (Frykman och
Lofgren 2004: 10). I efterhand kan personen tolka och forsoka
forsta upplevelsen — darigenom skapas en text, en berattelse, av
handlandet. For att fanga mina intervjupersoners berattelser ut-
gar jag ifran tre relationer som alla skapas i en viss given situa-
tion: relationen mellan ungdomarna och likemedlet, relationen
mellan patienten och sjukvardspersonalen samt relationen mel-
lan intervjupersonerna och mig som forskare.
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Relationen: ungdomarna och likemedlet

Etnologin har under lang tid anviant tinget som en analytisk in-
gang for att ge en kulturell forstaelse av samhallet. Etnologen
Orvar Lofgren menar att tingen kan betraktas som en analytisk
koksingang for att komma at och ge kunskap om kulturen i ett
samhille (Lofgren 1990: 187 ff). Det blir genom det specifika
foremalet en mojlighet till perspektivforskjutning dar det var-
dagliga exotiseras och darigenom gors forstaeligt. Det ar en
central metod i min studie, da lakemedlet som ett foremal finns
med i ungdomarnas vardag, antingen det finns i jackfickan eller
1 ryggsiacken eller att det delar in dagen 1 morgon- och kvalls-
medicinering. Tinget ar pa detta satt nagot jag och ungdomarna
har utgatt ifran nar vi pratat om deras astma.

Lakemedlet blir dirmed nagot som ungdomarna narmar sig
varlden med, men ocksa en aktor som skapar olika relationer: 1a-
kemedlet i jackfickan har en relation till vad till exempel ldkaren
har sagt om dess anvandning, till lakemedelsforetagens anvand-
ningsinstruktioner och blir inhalatorn synlig for omgivningen
skapas nya relationer mellan ungdomarna och personer i deras
omgivning. Pa detta sétt ar ungdomarna sammanflatade med de
manga relationer som finns mellan lakemedlet och varlden (jfr
Latour 1992/1998: 145 ff; Prout 1996). Som forskare utgor jag
ocksa en del i relationerna genom att forska om ungdomarnas
ldkemedelsanvandning och genom att jag sjalv har astma och
anvander liknande mediciner som mina intervjupersoner.

Lakemedlet kan darmed studeras som ett ting — ett medi-
cinskt foremdl (Whyte et al. 2002: 5 f). Detta foremal ar en del
av det sociala livet och kan besta bade av de inhalatorer som l4-
kemedlet finns i1 och sjédlva substansen, 1 form av pulver, tablet-
ter, vatska osv. Det har genom sin substans en kraft att forandra
kroppen, vilket far konsekvenser genom att till exempel upple-
velsen av en situation forandras for den som har astma nar den
luftrorsvidgande medicinen verkar och andningssvarigheterna
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ger med sig. Det ar ocksa ett ting som kan studeras som ett soci-
alt och kulturellt fenomen da det sager nagot om hur méanniskan
forhaller sig till sin behandling och sin sjukdom.

Relationen: patienten och sjukvdrdspersonalen

Centralt for att studera relationer mellan sjukvardspersonal och
patient ar interaktionen mellan de olika parterna och hur det
skapas berittelser kring sjukdomen och kring behandlingen.
Det ar ett samtal som far sin innebord av den kliniska kontexten
som sjukvarden utgor, men det ar ocksa en relation som inte
enbart ar spraklig. Sa genomfor till exempel sjukvardspersona-
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Bild 1. Likarna tar emot patienterna sittande vid ett skrivbord. Detta
kan sdgas vara sjukvdrdsmottagningens centrum. Hdr finns ofta en
dator, en telefon och en lungfunktionsmdtare — en s.k. PEF-mditare.
Som etnologen Gunnel Andersdotter pekat pd skapar dessa ting, till-
sammans med mdnniskan, den ordning som rdder pd en arbetsplats
(Andersdotter 2001). Vi kan ddrfor frdga oss vad instrumenten som
anvdnds vid diagnostik betyder for relationen mellan patienten och
sjukvdrdspersonalen? Foto: Kristofer Hansson.
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len olika typer av undersokningar som inte alltid formuleras 1
ord. Genom att vara pa plats och observera handelseforlopp har
jag forsokt fanga det som individerna inte uttalar eller samtalar
om.

I studien finns ett kritiskt perspektiv dar jag undersoker pa
vilket satt sjukvardspersonalen utovar auktoritet och hur de
har en kontrollerande och styrande funktion. Vilka berattelser
far till exempel bli giltiga i samtalen och vilka motverkas? Pe-
dagogen Sonja Olin Lauritzen och filosofen Fredrik Svenaeus
menar att det finns en asymmetrisk relation till patienten, som
blir sarskilt tydlig i ’[...] lakarens sitt att stalla fragor och styra
det kliniska samtalet” (Olin Lauritzen och Svenaeus 2004: 15).
Det gor att patienten inte alltid far mojlighet att framfora sin
berattelse eftersom ldkaren inte lyssnar eller for att tiden ar be-
gransad och det inte finns utrymme for andra samtal dn de som
kan leda fram till en diagnos. Genom det kritiska perspektivet
forsoker jag ifragasatta dessa invanda och etablerade relationer
(jfr Blehr 2001; Damsholt och Nilsson 1999; Lindqvist och
Wikdahl 1982).

Relationen: intervjupersonerna och forskaren

En tredje relation ar den mellan mig och de ungdomar som
intervjuats for denna studie, mellan mig och sjukvardspersona-
len samt till de patienter som observerats pa sjukhuset. Det ar
relationer som initieras av mig som forskare och darmed ocksa
paverkas av den specifika situation som uppstar. Dessa relatio-
ner har till syfte att generera berittelser som jag kan anvanda for
att besvara mitt syfte med studien. Darmed ar relationen och de
skapade berattelserna paverkade av mig som forskare och den
forforstaelse jag har om de fenomen som jag ar intresserad av
att studera.

Den tydligaste paverkan ar formodligen att jag sjalv har
astma och allergi. Jag har berattat om min sjukdom och anvént

23



mina egna upplevelser for att stalla fragor. Det kan handla om
att jag berattar om en specifik handelse och sedan fragar in-
tervjupersonen om denne har kant eller handlat pa ett liknande
satt. Det kan ocksa handla om att jag ger intervjupersonen “ratt”
genom att kommentera dennes berittelse genom att till exempel
jamfora med mina egna erfarenheter. Har utgar jag fran etnolo-
gen Karl-Olov Arnstberg och hans resonemang om intervjuper-
sonen som en medspelare. Han skriver: I samtalen spelar det
inte sa stor roll om det 4r jag som sager nagot poangfyllt eller
om det 4r min samtalspartner som gor det. Det vasentliga ar att
vi bada ar overens om att ’det sagda’ ar meningsfullt” (Arnst-
berg 1997: 87). Det ar en metod som ansluter till den hermeneu-
tiska tolkningen genom att det &r i relationen mellan mig och
intervjupersonerna som en forstaelse av verkligheten skapas.

Den etnologiska metoden beskrivs ibland med metaforen
“ett rorligt sokarljus” (Borje Hanssen citerad i Arnstberg 1997:
46). Det handlar om att vara oppen for nya fragestallningar
under forskningens gang. I intervjusammanhang har jag tolkat
denna metafor som att man inte skall vara radd for att slappa
pa sina egna fragor och forvantningar kring vad samtalet skall
handla om utan istallet forlita sig pa att ungdomarna bygger upp
sin berattelse. Pa detta satt kan teman och omraden upptackas
som annars inte hade blivit belysta. Det har dock varit viktigt att
inte helt sldppa intervjupersonen fri, utan styra in samtalet nér
det har varit for langt ifran studiens overgripanda teman.

Material

Materialet till min studie samlades i huvudsak in under ar 2004
och bestar av fem olika materialkategorier som har skall pre-
senteras. Den forsta materialkategorin ar de intervjuer som har
gjorts med ungdomar som har diagnostiserats for astma och/
eller allergi. Sammanlagt genomfordes intervjuer med sexton
unga manniskor fran 15 upp till 30 ar. Flertalet var vid inter-
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vjutillfallet runt 20 ar och jag har forsokt fa en jamn fordelning
mellan kvinnor och man.*> Alla ungdomar ar patienter pa den
barn- alternativt vuxenmottagning dar jag bedrivit min studie.
Kontakten har oftast gatt via sjukskoterskor pa mottagningen
som berattat om min studie for ungdomarna och darefter fatt
kontaktuppgifter. En del av dem har jag sjalv tillfragat nar jag
varit pa respektive mottagning. Jag har da berattat om min stu-
die och om de har samtyckt till en intervju har vi bokat en tid
for denna. Intervjuerna har genomforts pa varierande platser:
hemma hos ungdomarna, pa café, pa bibliotek, pa mitt kontor,
pa sjukhusmottagningen, utomhus pa en parkbank samt pa en
av ungdomarnas arbetsplats. I anslutning till att jag presenterar
ungdomarna i de olika kapitlen diskuterar jag ocksa vilka kon-
sekvenser platsen har for sjalva intervjun.

Intervjuerna har utgatt ifran en av mig konstruerad intervju-
guide dar ett antal teman har varit startpunkten for vara samtal.
Temana har bland annat varit att bli ung vuxen, upplevelser
av astma och allergi, motet med halso- och sjukvarden och
erfarenheter av det medicinska foremalet. En del av fragorna
har formulerats utifran en av medicinantropologen Arthur
Kleinman sammanstalld fragemodell (Kleinman 1978). Genom
att stalla fragor utifran vad, varfor, hur och vem skall vi som
forskare battre kunna forsta hur sjukdom paverkar enskilda
individer. Jag har formulerat om Kleinmans fragor efter stu-
diens syfte: Varfor tror du att astman borjade vid den tidpunkt
nar det borjade? Vad tror du orsakade ditt problem? Vad gor
astman med dig? Hur fungerar din astma? Hur allvarlig 4r din
astma? Tror du att du alltid kommer att ha astma eller kommer
den att forsvinna? Vad fruktar du mest nar det galler din astma?
Vilka ar de allvarligaste problemen som din astma har orsakat
dig? Vilka ar de viktigaste resultaten som du hoppas att uppna
genom behandlingen? Vad vill du uppna genom att ta medicin
regelbundet? Utifran de fragorna har jag sedan forsokt skapa

25



ett informativt samtal och darigenom fordjupa den personliga
berattelsen (Idvall 2005). Det medforde ocksa att manga av de
citat som finns 1 avhandlingen inte ar, ur ett biomedicinskt per-
spektiv, korrekta forklaringar pa astma eller pa den behandling
som finns att tillga. Fokus har snarare varit att ungdomarna skall
beritta hur de upplever sin astma eller sin behandling. Intervju-
erna 4r inspelade pa band och i avhandlingen ar citaten redige-
rade for att oka lasbarheten, utan att inneborden har forandrats.

Ungdomarna tillfragades om de ville lana hem engangska-
meror for att dokumentera sin vardag och darefter genomfora
en andra intervju med fotografierna som underlag (jfr Harrison
2002; Radley och Taylor 2003). Sammanlagt tog fyra kvinnor
och tre mén del 1 detta andra inslag, dar fotografierna betrak-
tades som underlag for diskussionerna mellan mig och ung-
domarna. Att anvéanda bilder vid intervjun gav berattelser som
bygger mer pa deras egen vardag och mindre pa mina fragor.
En mojlighet till observation av den vardag som ungdomarna
lever i skapades ocksa utan att jag sjalv var dar. I denna studie
har jag framst inspirerats av etnologen Susanne Lundins metod
att anvanda fotografier i intervjusituationer (Lundin 1994). Har
kan fotografierna anvandas for att forstarka intervjupersonernas
berittelser. Hon skriver:

Bilden som kéllmaterial 6ppnar sig ddrmed for ménga tolkningar och
bor forstas mot bakgrund av de olika moten som sker mellan bild och
omvirld: mellan bild och betraktare, mellan bild och informant eller
mellan bild och forskare. Genom att nirma sig dessa moten kan vi fa
mojlighet att bruka fotografiet som kélla (ibid. s. 305 f).

Fotografiet kan pa detta satt formedla en levd verklighet och
vara ett verktyg som hjalper forskaren att reflektera 6ver man-
niskors vardag (jfr Petersen 1999: 139).

En andra materialkategori ar de observationer pa en barn- och
en vuxenmottagning for astma och allergi som jag gjort. Sam-
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manlagt har jag varit pa vuxenmottagningen vid atta tillfallen
och pa barnmottagningen vid sex tillfallen. Langden vid varje
tillfalle har varierat utifran vilka mojligheter det har funnits att
folja med ungdomarna under deras besok. Syftet med observa-
tionerna ar dels att studera samtalet mellan sjukvardspersonal
och patient, dels att studera vilken betydelse mottagningarnas
instrument och medicinska foremal har. Samtalen har spelats in
pa band och observationerna har antecknats. Samma redigering
har gjorts med dessa samtal som med intervjuerna.

Jag har ocksa aterkommit till respektive mottagning tva
ganger for att med hjalp av kameran dokumentera miljon. I den
tredje materialkategorin har jag fokuserat pa detaljerna i vant-,
undersoknings- och mottagningsrum. Denna form av dokumen-
tation ar inspirerad av etnologen Susanne Wollingers fotogra-
fiska arbeten, dar hon med hjélp av fotografier forsoker studera
dimensioner av verkligheten som kan vara svara att fanga i till
exempel samtal eller observationer (Wollinger 2000: 37). Med
kamerans hjalp har jag forsokt se andra dimensioner av sjukhus-
miljon: de rostfria skalarna, vaxterna i vantrummet, tavlorna pa
vaggarna. Fotografierna har fungerat som en paminnelse och ett
levandegorande av den plats jag studerat nar jag senare skrivit
avhandlingen. I avhandlingen anvédnds fotografierna for att ge
lasaren mojlighet att fa en inblick i den miljo som ungdomarna
besoker regelbundet.

En fjarde materialkategori 4r den information och reklam
som jag fatt fran olika lakemedelsforetag. Har har jag forsokt
fa ett mangfacetterat material for att fanga den bild patienten
moter i olika informationsmaterial (jfr Marcus 1995). En del av
detta har samlats in under faltarbetet pa sjukhusmottagningarna
och ar darmed samma material som patienterna far med sig hem
efter besoket. Jag har ocksa bestallt trycksaker fran lakemedels-
foretag och en del broschyrer har jag sedan tidigare sjalv haft.

27



Annonserna kommer fran Astma- och allergiforbundets med-
lemstidning Allergia.

For att fa ett kompletterande material har jag anvant mig av
en fragelista. I denna femte och sista materialkategori har jag
utokat mitt material till att galla manniskor i alla alderskatego-
rier med astma och allergi samt deras anhoriga. Ett upprop pub-
licerades ar 2004 i tidningen Allergia (2004). Sammanlagt tio
kvinnor och tva man besvarade fragelistan. Ar 2006 skrev jag
en artikel i Folklivsarkivets tidskrift Upptecknaren och fragade
samtidigt efter fler besvarare och fick darigenom in ytterligare
ett svar fran en kvinna (Hansson 2006b).

Etiska overviganden

Genomforandet av en studie som denna skapar etiska dilem-
man. En svarighet ar den beroendestallning som ungdomarna
och sjukvardspersonalen hamnar i i forhallande till mig som
forskare. Jag valjer inte bara de forskningsperspektiv som
skall vara gallande utan jag tolkar och analyserar ocksa det
som individerna berattar om. Problemet har sin utgangspunkt
i att patienter som deltar i forskning oftast inte har nagra egna
fordelar av detta, medan andra patienter, som inte ingar i forsk-
ningen, senare far ta del av de vinster studien genererar (Kappel
1996: 240). Aven om dessa dilemman &r inbyggda 1 etnologin
har forskaren ett ansvar genom att valja mellan olika forhall-
ningssatt (jfr Gustafsson et al. 2005: 11). Ett satt att forhalla sig
till svarigheterna ar att alltid overvaga de risker som finns med
forskningen och de vinster som den kan tankas generera. Det ar
ett perspektiv som har anvants inom vardforskningen och den
medicinska forskningen och nagot som etnologin kan lata sig
inspireras av. En central fraga i det perspektivet ar vilka risker
som finns och hur de kan minimeras? Forskaren maste ocksa
fraga sig om fragestallningarna ar viktiga genom att de till ex-
empel genererar ny kunskap.
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Bild 2. I sjukvdrden dr det inte ovanligt att olika forskare konkurrerar
om samma patienter. Detta skapar en utsatthet for patienterna ddr de
kan ha svdrt att tacka nej till de olika studierna. Det kan mycket val
ha hdnt att Leif och hans tolv procent reversibla manliga patienter
ocksd ingdr i min studie. Detta dr svdrt att forhdlla sig till ndr man
som etnolog kommer utifrdn och inte har insyn i den avdelning eller
mottagning ddr man genomfor sin studie. Foto: Kristofer Hansson.

Ett forsta steg for att nairma mig detta perspektiv har varit att
lata mitt forskningsupplagg granskas av forskningsetikkommit-
tén vid Medicinska fakulteten, Lunds universitet (LU 851-03).
Genom att i forvag tinka igenom och redogora for de risker
respektive vinster det finns med en studie kan forskaren skapa
ett medvetet forhallningssitt till en del av de etiska svarigheter
som kan uppsta under faltarbetet. I min etikansokan diskuterar
jag framst den oro och de farhagor som kan uppkomma hos ung-
domarna nér jag intervjuar dem. Forskarens samtal kan bland
annat vacka fragor och tveksamheter hos intervjupersonen, som
denne annars inte hade tankt pa. I intervjusituationerna har jag
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varit observant pa detta och anpassat mina fragor om jag markt
att ungdomarna tyckt att det kénts jobbigt.

En annan risk ar att observationerna kan upplevas som pa-
trangande av bade ungdomar och sjukvardspersonal. For att
ungdomarna lattare skulle kunna tacka nej till att medverka 1
studien valde jag att tillfraga dem ute i vantrummet. Om fors-
karen foljer med sjukvardspersonalen in i undersokningsrum-
met kan patienten kdnna sig tvungen att svara ja pa grund av
den auktoritet till exempel lakaren och sjukskoterskan manga
ganger har. Vad galler sjukvardspersonalen hade jag ett infor-
mationssamtal 1 borjan av studien, dar jag berattade om mina
fragestallningar och metoder. Har gavs mojlighet att tacka nej
till medverkan i studien.

Ett annat etiskt dilemma ar att forskare inom etnologi ofta
anvander sig av en metod dar denne borjar med oppna fragor for
att under studiens gang anpassa sina fragestallningar efter den
nya kunskap som samlats in. Denna metod skapar en méngd
fragor: Hur omvarderas riskerna nar fragestiallningarna, och
darmed kunskapsvinsterna, andras? Hur skall vi forhalla oss till
det fortroende som intervjupersonerna har gett oss néar de sagt
ja till en viss typ av studie, vilken senare utvecklas till nagot
annat?

Ytterligare ett etiskt dilemma som uppstod 1 studien ar att
jag observerade eller fick hora saker som inte ticktes av den
etiska ansokan. Jag samtalade till exempel med ménniskor som
inte ville vara med i studien, men som #nda ville beritta om
sina upplevelser. I de fall dér detta har skett har jag valt att inte
anteckna det jag sett eller hort och darmed har det inte blivit en
del av mitt material. Dock blir det en del av min egen forstaelse
for ungdomar med astma och har kunnat anvandas for att soka
kunskap hos ungdomar som gett sitt godkédnnande.
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Forskningsfaltet inom den nordiska etnologin

Inom nordisk etnologi har en ansenlig mangd forskning kring
sjukdom, halsa, vard och omsorg gjorts. Manga teoretiska och
metodmassiga perspektiv har utvecklats och utprovats, olika
sorters empiri har anvants. Den inomdisciplinéra stravan inom
etnologin har varit att tillfora kulturanalysen nya perspektiv
och inte skapa en “vardetnologi” eller "medicinsk etnologi”
(Ohlander 1996/1999: 22). Jag ansluter mig till denna ambition
och utgar fran foljande amnesinriktade forskningsperspektiv:
foremal, sjukdom och hilsa samt institutioner.

Studier kring foremal ar ett brett empiriskt falt inom etno-
login (se t.ex. Daun 1995; Ehn och Lofgren 2001; Frykman
2006; Lofgren 1995; Palmskold 2003; Pedersen 2004). Har
finns ocksa en lang amneshistorisk bakgrund (se t.ex. Bringéus
1970/2003; Erixon 1933; Svensson 1935). Hir finns en mangd
problemstallningar dar jag tagit utgangspunkt i hur foremalet
ar en ingang for att studera kultur samt hur individer brukar
foremal i vardagen. Aven det medicinska foremalet har proble-
matiserats (se t.ex. Hansson 2004; Lundin och Akesson 1999;
Akesson 2001). Har har fokus legat pa de lakemedelsprodukter
som fortfarande befinner sig pa forskningsstadiet. I denna stu-
die ar det lakemedel som manniskor anvéander i vardagen som ar
ingangen till att studera kulturen kring sjukdom och halsa.

Inom etnologin och folkloristiken har det lange funnits ett
intresse for att studera folkliga forestillningar kring sjukdom
och ohilsa (se t.ex. Alver et al. 1980; Alver och Selberg 1987;
Rgrbye 1982; Tillhagen 1958 (se Magniisson 2000 for en sam-
manfattning)). Sedan 1990-talet har faltet breddats med nya
problemstallningar och denna avhandling tar utgangspunkt i tre
forskningsfalt. Ett centralt tema for denna studie ar hur krop-
pen ar en arena dar sjukdom och ohilsa tar plats (se t.ex. Ewert
1996; Frykman 1994; Idvall 2007a; Ljung 2001; Lundin och
Akesson 1996; Lundin 1997). I dessa etnologiska studier dis-
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kuteras hur den biologiska kroppen tolkas, forstas och anvands
utifran kulturell och social paverkan. Min ambition med denna
avhandling ar att diskutera en fenomenologisk inriktning pa
problemstallningar kring kropp och sjukdom (se t.ex. Lundén
2005). Det innebdr att jag dels studerar hur ménniskan fyller
kropp och sjukdom med mening, dels tolkar sjukdom i relation
till de intentioner som hon eller han har. Sa ser till exempel ung-
domar sig sallan som “astmatiker” utan framst som handlande
individer med mal och visioner. Ett andra centralt forskningsfalt
ar kulturella uppfattningar av sjukdom och vad som i ett sam-
hille definieras som normalt och vad som ar avvikande (se t.ex.
Drakos 1997; Gerholm 1993; Jonsson 1998). Centralt for detta
omrade ar att studera hur méanniskor hanterar olika former av
avvikelser och vilka strategier man har att tillga (se t.ex. Hans-
son 2006¢; Salomonsson 1998; Akesson 1991). Ett tredje tema
ar studier kring manniskans halsa och vilken paverkan halso-
och sjukvarden, medier samt lakemedelsforetag har pa mannis-
kan (se t.ex. Ideland 2005; Lundén 2004; Winroth 2004). Det
ar ett perspektiv som ocksa ger mojliga ingangar for att studera
samhallets olika institutioner och hur de paverkar manniskors
forhallande till kropp och halsa.

I denna avhandling studeras institutionen dels genom sjuk-
huset, dels genom ldkemedelsforetagen. Sjukhusliknande insti-
tutioner ar ett forskningsfélt inom etnologin dar man bland an-
nat inriktat sig pa aldreomsorgen och den psykiatriska anstalten
(se t.ex. Jonsson 1998; Karlsson 2005; Magnisson 1996; Oh-
lander 1996/1999). Hiar har fokus framst varit institutionernas
karaktar och hur patientens kropp disponeras inom rummet. Det
ar centralt 1 min avhandling. Ett angransande perspektiv ar hur
manniskan blir och gors till patient genom diagnosen (se t.ex.
Jonsson 1996; Olsson 1992). I avhandlingen diskuteras detta
utifran Beauvoirs terminologi om hur enskilda individer gar
fran att vara ett subjekt, med en egen berittelse om sjukdoms-
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upplevelsen, till att bli betraktad, av sjukvardspersonalen, som
ett objekt. Jag studerar ocksa samtalet mellan sjukvardspersonal
och patient samt de forutsattningar som ges for samtalet inom
hélso- och sjukvarden (se t.ex. Fioretos 2007; Hansson 2006d;
Lundin 1997; Lovgren och Runfors 1993). Liakemedelsfore-
tagen har intresserat etnologer framst som en institution som
framstéller kulturella forestallningar och ideal kring sjukdom,
hilsa och bot, s& dven i denna studie (se t.ex. Ideland 2002; Id-
vall 2003; Lundin 2004a).

Disposition

Kapitlen i avhandlingen ar disponerade utifran de tre relatio-
ner som presenterades tidigare: ungdomar/lakemedel, patient/
sjukvardspersonal samt intervjupersoner/forskare. I kapitel 2
narmar sig studien ldkemedlet genom att undersoka och dis-
kutera lakemedelsforetagens informationsmaterial. Har ar det
framst den bild som ges av astman som studeras och vilken bot
eller lindring lakemedelsforetagen anser vara efterstravansvart.
I kapitel 3 4ar det patientens relation till sjukvardspersonalen
som undersoks. Har beskrivs den undersokning som patienten
genomgar for att bli diagnostiserad. Kapitlet diskuterar ocksa
de berattelser om behandlingens mal som skapas kring lake-
medlen. Kapitel 4, 5 och 6 bygger pa de intervjuer som jag gjort
med ungdomarna. I kapitel 4 ar det ungdomarna som star i fo-
kus och hur de forhaller sig till den diagnos som getts. Genom
ett antal ungdomars berittelser studeras relationen mellan den
egna kroppens besvar och den klassificering som diagnosen
innebar. I kapitel 5 riktas studien mot ungdomarnas relation till
lakemedlet och hur detta ting ar centralt 1 det vardagliga hand-
landet och i de mal de foresatter sig. Har diskuteras ocksa hur
lakemedlet anvéands for att kontrollera de risker som det innebér
att ha astma. Att ha tillgang till medicin kan betyda mojlighe-
ter, samtidigt innebar sjukdomen begransningar som de maste
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forhalla sig till. I kapitel 6 studeras den enskildes relation till
manniskor i sociala sammanhang och hur relationen forandras
nar denne har en sjukdom och maste anvanda sig av lakemedel.
Manga ungdomar tycker att det ar jobbigt att behova visa upp
sin medicinering for ménniskor de inte kdnner. Hér diskuteras
strategier for hur de doljer sin medicinering och hur detta ar
en del 1 de begransningar som moter en 1 vardagen. I kapitel 7
sammanfattas studien och en diskussion fors kring de mojlighe-
ter respektive begransningar som finns i den langvarigt sjukes
vardag nar denne forsoker skapa handlingsmojligheter. Har
framlaggs ocksa en skiss for en etnologisk etik.
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TVA: ANSVAR FOR DEN
OSYNLIGA SJUKDOMEN

I lakemedelsforetagens informationsmaterial aterfinns liknande
resonemang om individers ansvar for sin astma, vilka genom-
syrar Lakemedelsverkets och Socialstyrelsens behandlingsmal,
som presenterades i inledningskapitlet. Informationsmaterialet
ar detaljrikt och darmed en god utgangspunkt for att narmare
studera pa vilket satt individers ansvar framstalls samt vilken
frihet som kan skapas genom ldkemedlen.

En kort metoddiskussion for kapitlet

Lakemedelsforetagen anvéander olika typer av informations-
material for att na ut till personer med astma. Det kan till ex-
empel rora sig om annonser for det medicinska foremalet eller
patientbroschyrer som ingaende beskriver sjukdomen och de
olika behandlingarna. Broschyrer delas oftast ut pa sjukhusen
i samband med att recepten for lakemedel skrivs ut av lakaren.
Pa det sattet kan patienten sjalv ga hem och lasa pa efter det att
sjukvardspersonalen gett muntligt information.
Informationsmaterialet framstaller det medicinska foremalet
inte enbart som en vara med vissa egenskaper utan har kom-
municeras ocksa idéer och forestallningar som skapar varans
varde. Det kan till exempel vara vilken bot eller lindring som
kan uppnas med hjalp av inhalatorn och vad god hilsa bor vara
nar individen blivit botad. Genom idéer och forestallningar ar
det ocksa mojligt att analysera vilka symptom som beskrivs
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som sjukdom och darmed betraktas som “’standardiserade” san-
ningar kring abnorma funktioner (Kleinman 1988: 10 ff).

Karl Marx menar 1 Den tyska ideologin att den som ager den
materiella makten ocksa har makten att skapa varden kopplad
till den specifika varan (Marx 1932/2003: 109 ff). Ett lakeme-
delsforetag kan till exempel genom sitt informationsmaterial
valja att presentera vissa idéer och forestallningar och inte and-
ra. Samtidigt menar Marx att idéer och forestallningar ocksa
ingar i relationen mellan manniskor och det materiella. Han
skriver: "Produktionen av idéer och forestallningar, kort sagt av
medvetande ar fran forsta borjan omedelbart sammanflatad med
den materiella verksamheten och med den materiella kommu-
nikationen mellan manniskor — med det verkliga livets sprak”
(ibid. s. 111). Vardena kan darmed betraktas som centrala for
de mojligheter som finns for manniskan att bland annat forhalla
sig till inhalatorn.

Det finns ett samband mellan de virden som lakemedelsfo-
retagen framstaller och de sammanhang dar de 4ar skapade (jfr
Ideland 2002: 24 ff). Idéhistorikern Roger Qvarsell diskuterar
ett satt att studera dessa sammanhang: “Grundtanken har ar att
se reklam, liksom alla ldamningar av ménsklig verksamhet, som
barare av information om samtidens sociala och kulturella for-
hallanden” (Qvarsell 2005: 14). Detta ar en god utgangspunkt.
Som jag dock papekat i annat sammanhang bor den komplet-
teras med att ocksa studera pa vilket satt manniskan narmar sig
de varden som finns i informationsmaterialet (Hansson 2006a).
Detta behandlas 1 avhandlingens 6vriga kapitel.

Nir jag i kapitlet diskuterar lakemedelsforetagens informa-
tionsmaterial kan det framsta som att de har samma intressen
som till exempel Socialstyrelsen och Lakemedelsverket. Sa ar
inte fallet. Socialstyrelsen och Lakemedelsverket ar forlang-
ningar av det statliga styrandet och som sadana har de vissa
intressen: en frisk befolkning, en befolkning i arbete, en befolk-
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ning som inte belastar sjukvarden i onodan osv. Lakemedels-
foretagen har primart inte dessa intressen, deras mal ar framst
att maximera sina vinster. Men retoriken gentemot patienten ar
densamma. Formodligen beror det pa den nira sammanvavning
som finns mellan forskning, foretag, sjukvard och stat. Jag me-
nar darfor att det ar mojligt att analysera en av dessa enheter och
samtidigt saga nagot om de andra.

En kort bakgrund om astmans behandlingar

Under forsta delen av 1900-talet var astma en sallsynt akomma
och lédkarna hade liten kunskap om sjukdomen, och de like-
medel som fanns hade lag verkningsgrad. Barnliakaren Tony
Foucard lyfter i en artikel om astmabehandlingens historia fram
Gustav V:s maka, drottning Victoria av Baden (1862-1930),
som ett exempel pa hur samtiden betraktade hennes andnings-
svarigheter och vilka mojligheter det fanns for lindring:

[Hon] hade sa kansliga luftror sa att hon bara kunde vistas i Sverige
sommartid och da pa Oland. Ovriga tider pa aret tillbringade hon i
Italien dar hon behandlades av Axel Munthe. Med dagens kunskap
verkar det troligt att Victoria led av kronisk astma men datiden upp-
fattade henne ha daliga nerver. I det perspektivet ar det naturligt att
behandlingen vid astma mest var inriktad pa att hava akuta besviar och
att forsoka undvika det man inte talde (Foucard 2005: 9).

De lakemedel som framst anvéandes for akut astma var adrenalin
och vid mindre svara besvar efedrinpreparat och hostmedicin.
Under 1950-talet blev kortison ett populart ldkemedel, men ef-
terhand blev biverkningarna allt for uppenbara och restriktioner
foljde. Mot slutet av 1950-talet blev det mojligt att inhalera
adrenalin, och liknande preparat som hade utvecklats fran detta
amne, i olika former av inhalatorer. For den som hade astma gav
inte lakemedlen alltid den lindring man onskade.

Berit var en av de kvinnor som svarade pa min fragelista.
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Hon 4r idag 48 ar och har haft astma och allergi sedan hon var
barn. I sina svar berattar hon att pa 1950-talet, nar hon var atta
ar, fick hon eksem runt 6ronsnibbarna samtidigt som problemen
med andningssvarigheter borjade komma. Genom aren har hon
anvant olika typer av ladkemedel och 1 ett av svaren hon gav be-
rattar hon hur den medicinska utvecklingen hade paverkat och
fortsatte att paverka henne:

Det fanns nog inte lika stort utbud pa mediciner som idag. Jag hade
en liten tub salva for mitt eksem och nasdroppar fick jag for astman.
Minns att jag fick Eukalyptus smord pa brostet nar det var tungt att
andas. Eukalyptus anvandes ocksa till nastappa, brostsmartor, tand-
vark m.m. Min mor berattade att hon hade en slakting som fick roka
en sorts mentolcigaretter mot sin astma. Det later helt otroligt men det
lar vara sant. Inte kan jag minnas att det togs nagon storre notis om
hur man madde. Vi hade en bylakare som akte runt i hemmen. Vad
visste han om astma? Nar jag var till sjukhuset for andningssvarighe-
ter och fick nasdroppar var det i borjan pa 1960-talet. Pa 1980-talet
fick jag spray for andningen men det bara rev och sved i hals och
lungor, sa det kunde jag inte anvanda. P4 1990-talet fick jag astma-
medicin i form av turbuhaler [en inhalatortyp (forf. anm.)] och det var
en valsignelse for mig. Sa nog har det gatt framat. Valmojligheterna
har blivit fler (M 25271).

Berit skriver sin historia om hur de olika lakemedlen har paver-
kat henne. Hon ser tillbaka och upplever att den utveckling som
skett har gett henne okade valmojligheter. Men det var alltsa
forst pa 1990-talet som hon upplevde att de nya likemedlen
blev mer effektiva.

Fram till 1980-talet satsade lakemedelsforetagen pa att ut-
veckla luftrorsvidgande lakemedel eftersom astman sags som
en sjukdom i luftrorens muskulatur. De lakemedel som fanns
var luftrorsvidgande och gav en kortare lindring. Samma ef-
fekter hade Ventoline och Bricanyl som lanserades i borjan av
1970-talet. Behandling med hjalp av dessa inriktades framst pa
sjukdomens symptom. En forandring skedde nér instrumentet
bronkoskop (ett rorformigt instrument som fors ner i luftroren
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for inspektion) introducerades och gjorde det lattare att fa vav-
nadsprover fran luftvagarna. Med det nya instrumentet visade
det sig att dven patienter med mild astma hade inflammation
i luftrorens slemhinnor utan att samtidigt ha en infektion. Det
kom att forandra behandlingen till regelbunden anvéndning av
inflammationshammande lakemedel. Ett sadant lakemedel hade
funnits pa marknaden sedan 1974 (under namnet Becotide) men
anvandes endast av dem som hade mycket svar astma. Det an-
sags da vara skadligt vid langtidsanvandning. Nar astma blev
en allt vanligare sjukdom Okade forskningsintresset och studier
kunde visa att inflammationshaimmande lakemedel var effek-
tiva. I Sverige kom denna behandling snabbt att inforas. Den
koncentrerades pa forebyggande medicinering av inflammation
i luftroren (Foucard 2005; Romber). Hur presenterades denna
forandring 1 lakemedelsforetagens patientbroschyrer 1 borjan av
1990-talet?

Att synliggora den osynliga sjukdomen

I Draco AB:s patientbroschyr Behandling av inflammation vid
astma fran ar 1994 stills den nya behandlingen med inflamma-
tionshammande ldkemedel mot den gamla behandlingen:

Behandling av astma forr i tiden inriktades pa behandling av anfal-
len. Dessa anfall med andnod, pip i brostet och hosta pa grund av
plotsliga sammandragningar och kramp i luftvdgarna ar den mest
uppenbara yttringen av astmasjukdomen. Numera vet man att dessa
anfall ar ’toppen av ett isberg’, och att astmasjukdomen finns kvar
mellan anfallen. Den moderna synen pa astma ar att anfallen beror pa
en kronisk inflammation i luftréren och att anfallen kan forsvinna om
man behandlar denna inflammation. Nutidens astmabehandling lag-
ger darfor tyngdpunkten pa den dagliga forebyggande behandlingen
med inflammationshammande astmamediciner (Draco AB 1994).

I sammanhanget anvénds isberget som en liknelse for att tydlig-
gora den dolda astman som finns i kroppen trots att den enskilde
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individen inte tycker att hon eller han har problem. Det blir en
uppmaning till att ta aven isberget under vattnet pa allvar. Dar-
efter foljer en losning pa problemet. Genom att behandla den
kroniska inflammationen i luftroren med inflammationsham-
mande mediciner kan anfallen forsvinna. Behandlingen likstélls
sedan med ett framatskridande: det nya lakemedlet ar ’nutidens
astmabehandling” och ger “den moderna synen pa astma”.

Genom att poangtera utvecklingen frammanar och stimule-
rar lakemedelsforetagen tankar om botemedel. Ett annorlunda
liv finns inom rackhall for de méanniskor som lider. Men nar
Berit gor en tillbakablick anser hon att de gamla medicinerna
mest har varit till besvar. Det var forst senare ars lakemedel
som gav henne den lindring hon ansag vara nodviandig for att
bli hjélpt. Berits utvardering av ldkemedlen illustrerar filosofen
Georg Henrik von Wrights resonemang om att det enda kriteriet
pa vetenskapliga framsteg ar hur individer varderar den veten-
skapliga forandringen 1 sin egen situation (Wright 1992/2003:
27 ff). Att som lakemedelsforetagen havda ett framatskridande
ar att samtidigt reproducera vad von Wright menar ar myten om
framsteget. Det 4r forst i manniskans vardag som lakemedlets
verkliga effekter aterfinns. Men det ar en myt som anvands i
informationsmaterialet for att framh#dva den inflammationsham-
mande medicinens centrala roll for individers ansvar over sin
sjukdom (jfr Hansson 2003: 13 f).

Pa nasta uppslag i broschyren finns tre luftror i genomskér-
ning som illustration till en text som mer ingaende beskriver
hur inflammationen paverkar astman och varfor medicinerna
skall tas regelbundet. I den viénstra illustrationen finns ett nor-
malt luftror avbildat samt en bred bla pil som illustrerar hur latt
luften flyter igenom. I den mittersta illustrationen har luftroret
blivit inflammerat och den bla pilen har krympt. De tre ringarna
ar alla bidragande orsaker till minskningen. Ringen narmast
centrum illustrerar en 0kning av slem, darefter den inflamme-
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rade slemhinnan och till sist muskeln som har borjat dra ihop
sig. Den hogra illustrationen ar astmaanfallet. Den bla pilen har
nu blivit mycket smal och det har uppstatt muskelkramp. Detta
tillstand lindras med den luftrorsvidgande astmamedicinen. Har
aterfinns ocksa en bildlig liknelse, dar ett rep med en kraftig
knut har lindats runt luftroret och som med medicinens hjilp
kan losas upp.

I texten under illustrationerna forklaras inflammationen med
en kraftig solbranna; att bli rod, svullen och lattirriterad, det ar
nagot som ocksa luftroren kan bli. Om det sker har luftroren
“sparat ur” och de gor da “mer skada an nytta”. For att, som
ldkemedelsforetaget skriver, komma *’till roten’ med det onda”

Bild 3. Pd ett dubbeluppslag i broschyren Behandling av inflamma-
tion vid astma frdn 1994 beskriver ldkemedelsforetaget Draco AB pd
vilket sdtt inflammation i luftroren dr en bidragande orsak till astma
och vilken behandling som dr lamplig for att minska denna inflamma-
tion. Illustrationerna hogst upp i broschyren fdr ta stor plats i forhdl-
lande till texten och forutom att ge en forklaring av astman, vinder de
ocksd mdnniskans blick indt kroppen (Draco AB 1994).
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skall patienten anvéanda sig av inflammationshammande medi-
ciner. Lakemedlet framstills dirmed som botemedel, medan de
aldre luftrorsvidgande medicinerna endast “lindrar krampen 1
luftroren”. Genom att gora denna skillnad pa bot och lindring
framstélls de nya medicinerna som om de skulle gora den sjuke
frisk. Samtidigt kraver de nya lakemedlen kontinuerlig medici-
nering, vilket kan tolkas som motsatsen till ett friskforklarande
botemedel. Kan det tankas att den nya behandlingen skapar en
standig paminnelse om den sjukdom som finns dold i kroppen?
Det framstills i broschyren som viktigt att bli medveten om sin
sjukdom eftersom den inte framtréader 1 anfall, utan ar mer dold.
Darmed maste de enskilda personerna ocksa lara sig att synlig-
gora hur astman framskrider i kroppen for att pa sa satt uppna
god halsa, det gar inte langre att vanta pa anfallet. Den osynliga
sjukdomen blir ett ansvar som pekar bade inat kroppen och utat
mot den omgivande varlden.

Den flexibla kroppen

I Draco AB:s patientbroschyr ges en forklaring till vilken roll
slemhinnan spelar vid astma. P2 detta satt tar astman plats inne
i kroppen. Pa det presenterade uppslaget kan de tre luftroren
betraktas i genomskarning, och har har de olika vavnaderna
illustrerats med figurer i olika farger forestallande sma ringar.
I texten under beskrivs dessa minsta bestandsdelar: “Inflamma-
tionen gor luftvigarna lattirriterade och musklerna kring luft-
roren drar létt ihop sig och den bidrar dessutom till tilltdppning
av luftroren genom att de svullnar och att det bildas slem.” An
tydligare blir det nagra sidor fram i broschyren dar tva fotogra-
fier av en slemhinna i luftroren presenteras.

Sidan behandlar oron for kortisonets bieffekter i form av
bland annat benskorhet samt argumenterar for att ldkemedlet
trots allt ar den effektivaste astmamedicinen vi har”. De tva
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fotografierna utgor en del i argumentationen. I den vénstra bil-
den ses en genomskirning pa den obehandlade, inflammerade
slemhinnan och pa den hogra bilden visas slemhinnan efter
lakning med inflammationshammande mediciner. Under bada
bilderna finns bildtexter och under den vanstra star det: “Obe-
handlad inflammerad slemhinna.” Den meningen kan sigas ge
en forklaring till vad bilden forestaller: det 4r en slemhinna vi
ser. Men den far oss ocksa att betrakta bilden negativt: det ar en
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Bild 4. I Draco AB:s broschyr behandlas inhalationssteroidernas
ofarlighet genom att visa pd deras botande verkan. Bildtexten fdr
betraktaren att forstd att det dr inhalationssteroiderna som har ldikt
den inflammerade slemhinnan. Det ges en forklaring pd ndgot som
for patienten dr osynligt, men som denne skall forhdlla sig till vid
medicinering (Draco AB 1994).
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inflammerad slemhinna vi ser. Det omvénda sker 1 den hogra
bilden, har ar det en normal, och darmed frisk, slemhinna vi ser.
Far bildtexten oss att se stora morka flackar i oordning i den
vanstra bilden? Och en vacker mosaik i den hogra? Vad fram-
manar dessa suggestiva bilder?*

Uppslaget ar ett exempel pa hur forskningens kunskaper blir
vardagskunskap for gemene man, nagot manniskan kan anvanda
i sin vardag for att forsta de egna symptomen (jfr Lundin 1997:
99 ff; Martin 1994: 45 ff). Det som fran borjan ar forskning i
frontlinjen, blir efterhand vardagskunskap, vilket sker bland an-
nat genom att komplicerade resonemang omvandlas och gors
tillgangliga for allmanheten (jfr Hansson 2005). De bada foto-
grafierna kan sagas vara en sadan omvandling som skapar en ny
forklaringsniva for astma, att det ar den dolda sjukdomen som
individen maste ta ansvar for.

I slutet av broschyren aterfinns ett resonemang dar individen
framstalls som den som kéanner sin astma bast. Under rubriken
”Hur kan jag na malet?” star foljande:

Det 4ar Du sjalv som bast kanner Din astma! Darfor ar det viktigt att
Du sjalv tar ett stort ansvar for Din behandling. Forst och framst ar det
viktigt att Du bekdmpar inflammationen. Detta gor Du genom att ta
reda pa vad som irriterar Dina luftvagar och sedan forsoker undvika
detta i storsta mojliga man. Det ar ocksa viktigt att Du anvander Din
inflammationshammande astmamedicin regelbundet. Sedan ar det bra
om Du sjalv kan lara Dig att styra Din medicinering efter hur Du méar
sa att Du hela tiden tar ratt medicin vid ratt tillfalle och i ratt dos, var-
ken for mycket eller for lite. Manga akuta anfall kan t ex forhindras
om man Okar den inflammationshammande medicinen i tid i stallet
for att endast ta mer av den luftrorsvidgande medicinen nar besvéren
okar! (Draco AB 1994).

Det som ar andndd, pip i brostet och hosta forklaras i broschy-
ren pa tva nivaer: det som héander inne i kroppen och det som
finns i omgivningen och som kan ge andningssvarigheter. Bada
dessa nivaer skall individen ta ansvar for. Denne skall ta reda
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pa vad som skapar irritationen och sedan forsoka undvika den i
sin vardag. Men har finns ocksa ett ansvar som viander sig inat
kroppen. Individen skall lara kdnna sin kropp och sin astma
och darigenom sjalv kontrollera medicineringen — lédra sig att
samverka med sig sjalv. Kroppens inre framstélls som flexibelt
och paverkat av faktorer som finns utanfor den. Antropologen
Emily Martin har beskrivit denna syn pa kroppens inre som ett
komplext system (Martin 1994: 115 ff). Hon menar att kroppen
och dess immunsystem beskrivs som en del 1 ett system som
har manga och komplexa relationer till omvarlden. Det skapas
darmed ocksa ett ansvar for manniskan: Vilka relationer till om-
varlden skall jag (inte) ta hansyn till? Och hur skall jag fa alla
dessa relationer under kontroll? Det handlar darmed inte enbart
om att lara sig vad som hander i kroppens inre, utan ocksa om
att ta ett ansvar for att inte befinna sig 1 de omgivningar dér
det finns amnen som kan forsamra astman. Forestallningar om
hélsa handlar har om att forsta den osynliga nivan och att ta ett
ansvar for att slemhinnorna inte blir inflammerade. Men vad
vill lakemedelsforetaget framhalla nér de skriver: ”Din astma”,
”Dina luftvagar”, ”Du sjalv kan” och ”"Hur Du mar”? Genom
Michel Foucaults term sjalvteknologier kan vi fraga oss om det
finns en Onskan fran lakemedelsforetagen att individer skall lara
sig att utforska sin egen kropp och bringa det inre under kontroll
(Foucault 1988a: 40 ff). Finns det alltid dolda hemligheter i vart
inre som maste tydliggoras och kontrolleras?

Den standigt existerande kroppen

I broschyren Om astma for ungdomar fran AstraZeneca AB
framstéller en rubrik livet som ett mal: ”Satt igang, gor allt det
dar du vill!” (AstraZeneca AB 2005). I 2000-talets information
fran lakemedelsforetagen handlar budskapen om att ungdomar
med astma skall kunna gora vad de vill och inte bara vara en
viss individ. Det handlar om att uppna de egna malen.
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I broschyren illustreras rubriken med ett fotografi pa ungdo-
mar som spelar innebandy. Har star foljande att lasa:

Att ha astma &r ingenting konstigt. En hel miljon ungdomar, barn
och vuxna i Sverige har astma. Du 4r med andra ord alldeles vanlig.
Astma ar som regel inte farligt och ska inte behova sta i vagen for sant
du vill gora. Om du tar hand om dig pa ratt satt och ar lite smart kan
du leva helt utan hinder — precis som alla andra (ibid.).

Astman framstalls som kontrollerbar och utgor inte ldngre en
begransning. Att ta ansvar for sjukdom ar att samtidigt strava
efter att kunna leva ett liv som alla andra. Det ar ett resonemang
som ocksa finns i lakemedelsforetaget GlaxoSmithKline AB:s
annons.

Bild 5. ”Satt igdng, gor allt det dér du vill” upplyser AstraZeneca
AB i broschyren Om astma for ungdomar (AstraZeneca AB 2005).
Pd en innebandyplan ndarmar sig en tjej mdlet och har mojlighet att
gora mdl. Tjejen och killen pd avbytarbdnken i bakgrunden verkar
redan ha tagit ut segern. Att trana lyfts fram som centralt for den som
har astma — sjukdomen skall inte begrdnsa ens mojligheter att skapa
mdlchanser.
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Ner v, Mindre astma. ﬁ 0 0

Bild 6. Likt andra foretag som verkar under marknadsekonomiska
villkor dr ett av mdlen for ldkemedelsforetagen att maximera sina
vinster (jfr Whyte et al. 2002: 138). Ett medel for att nd detta mdl dr
att marknadsfora de varor som foretaget producerar. Likemedelsfo-
retagen verkar dock enligt strikta riktlinjer som i Sverige kontrolle-
ras av det statliga Ldkemedelsverket och av branschorganisationen
Ldkemedelsindustriforeningen (jfr Eriksson 2005: 197 f). Annonsen
frdn ldkemedelsforetaget GlaxoSmithKline AB publicerades dr 2005
i Astma- och allergiforbundets medlemstidning Allergia (Nr 1).
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Det stora fotografiet i annonsen fangar lakemedelsforetagets
uppmaning, "Mer liv. Mindre astma”, genom att en ung man tar
ett hogt hopp upp i luften. Sjukdomen framstar i annonsen som
begransande, men dar det medicinska foremalet kan erbjuda
den som har astma en mojlighet att inte lata sjukdomen vara
just en begransning. Det medicinska foremalet representerar pa
detta satt nagonting mer an enbart en inhalator i plast, den forso-
ker saga nagonting om vad astma bor vara for individen och vad
detta ting kan erbjuda. Det skapas en motsats 1 annonsen mellan
den aktive unge mannen och den passiva sjukdomen.

Lakemedelsforetagen forsoker visa pa vilka mojligheter det
finns att ha en aktiv (och normal) vardag som kan uppnas tack
vare de lakemedel som finns pa marknaden. Om personen ar
begransad av sin astma blir texterna och bilderna nagot som
kan frammana och stimulera drommen om detta aktiva liv. Men
det ar ocksa ett resonemang som lagger ansvaret pa individen
genom att det dr denne som skall genomfora nodvandiga for-
andringar. God halsa blir darmed inte bara nagot som forknip-
pas med det aktiva gorandet, utan ocksa nagot som individen
bor strava efter genom att anvianda sig av lakemedel for att pa
sa satt fa total tillgang till den egna kroppen. Men vad innebar
detta bor? Vem vill att ménniskan skall béra ett eget ansvar for
sin sjukdom och sin kropps hilsa?

Politiken over Kroppen

Samtidigt som lakemedelsforetagens informationsmaterial
framstaller bilden av en kropp som ar i standigt gorande ater-
finns ocksa ett normerande budskap om vilka mojligheter in-
divider med astma har. Medicinsociologen David Armstrong
diskuterar — utifran en vasterlandsk diskurs — hur ett, till synes,
allt storre fokus idag aterfinns pa en overvakning av allman-
hetens halsa, dar det framst innebir att informera om de risker
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som finns med att till exempel 4ata fet mat, att roka cigaretter, att
inte motionera osv. samt vad det innebéar for individers framtida
hialsa om de inte tar dessa risker 1 beaktande (Armstrong 1995).
Symptom ar pa sa satt inte bara av intresse for individen, utan
ocksa en riskfaktor for samhallet. Armstrongs Foucaultinspi-
rerade synsatt fortydligar termen sjalvkontroll. A ena sidan
menar Foucault att sjalvkontroll utgar fran manniskans ansvar
for sin egen kropp och hilsa, & andra sidan finns det en bio-
politik som forsoker ta kontroll 6ver bade samhillets enskilda
kroppar liksom samhillet som Kropp (Foucault 1988b: 157 ff;
Foucault 1979/2006). Denna politik over kroppen blir darmed,
som Foucault skriver, “ett antal tvang som bearbetar kroppen,
som beraknar och manipulerar dess bestandsdelar, gester och
beteende” (Foucault 1974/1998: 162). Manniskan blir sin egen
overvakare — ett offer for sitt eget ansvar och sina egna val (jfr
Lock och Scheper-Hughes 1996; Zola 1972). Gar denna politik
att avlasa 1 lakemedelsforetagens informationsmaterial?

Pa internetsidan astma.com, som produceras av AstraZeneca
AB, finns fotografier, layout och texter som kéanns igen fran
deras annonser och broschyrer (se Bild 7 pa s. 50). Har kan be-
sokaren lasa nyheter och stélla fragor till lakare. Har finns ocksa
mojlighet att gora de tva sjalvtesterna: “Har du astma?” och Ar
din astma OK?”. Det forsta testet stéller ett antal ja- och nej-
fragor som besokaren far besvara och utifran dessa ges sedan
ett preliminart besked om de symptom man har kan vara astma
eller inte. Beskedet dr undertecknat av en distriktsldkare.

“Hur vet man sékert?”, upplyser sjalvtestets rubrik och an-
spelar pa astman som en sjukdom som det kan vara svart att
kanna igen symptomen pa. Genom att kryssa i ett antal ja- och
nej-fragar, kan besokaren sjalv testa om denne kan ha astma.
Kanske har man upplevt andningssvarigheter vid anstrangning,
nar man blivit utsatt for starka dofter eller nér det varit kallt ute.
Eller sa tillhor man dem “som far lite luriga och inte sa starka
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signaler”. Texten framhédver vikten av att ta de symptom man
kanner pa allvar och uppsoka lakare for att dar utreda om man
har astma eller inte — det som ar dolt maste tydliggoras for att
motverka framtida sjukdomar. I texten framhalls ocksa att de
behandlingar som idag finns for astma ar effektiva och viktiga
att fa for att inte astman ska forvarras. Om nagot av sjalvtestets
’ja” kryssas i far man upp en text med rubriken: ”Dina luftvags-
besvar kan vara mer an tillfalliga och bero pa astma.”

Genom sjalvtestet forsoker lakemedelsforetaget na alla de
som fortfarande gar obehandlade och som darmed riskerar att
i framtiden fa en allvarligare form av astma. Svarar man ja pa
nagra av fragorna bor man, enligt internetsidan, uppsoka lakare
och fa sina symptom diagnostiserade. Darmed framstalls hélsa,

astma.com

var 0 U astma?
e CHTY

Tadtma

Ar din astma QKT

FlLAr 01 Man S0

Huw har du dei?

L=l

E - Taan

F b1 e R ; .
L0 O PR -

Bild 7. Internetsidan dr uppdelad i astma, ungdom, barnastma och
vdrdpersonal. Istdllet for att endast en sida moter besokaren, kan de
olika grupperna fd mer specifik information. Ldkemedelsforetaget
AstraZeneca AB stdr bakom internetsidan (astma.com). (bilden dr
beskuren).
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precis som med Draco AB:s patientbroschyr, som nagot indivi-
den har ett eget ansvar for att uppna; denne skall pa egen hand
ta kontroll Over de risker som finns. Vad som skiljer broschyr
och internetsida at ar att i sjalvtestet blir alla potentiella “ast-
matiker”. Aven sjalvtestet ”Ar din astma OK?” kan sédgas folja
denna inriktning, dér den som redan blivit diagnostiserad for
astma skall fortsatta att kontrollera sina symptom sa att de inte
forvarras. De enskilda individerna har ett ansvar att bade uppna
och vidmakthalla héalsa. Gransen mellan friskt och sjukt blir pa
detta satt diffus samtidigt som individer uppmanas att pa egen
hand Overvaka denna grans (jfr Olin Lauritzen och Svenaeus
2004: 12).

astwaa.COm
Hiar ﬂUHﬂma?
¥ ik Diirea v iy sbeswir kan wara e an @faiga och
;ﬁmﬂ bem h astra
Ar din asama OK?
Hur har du et T
L R N

Bild 8. Rekommendationen pd sjdilvtestet ”Har du astma?” blir att
uppsoka en ldkare for ndrmare undersokning. For den som vill ldra
sig mer om astma, rekommenderas att soka sig vidare pd hemsidan
(astma.com). (bilden dr beskuren).
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I detta kapitel har ldkemedelsforetagens informationsmaterial
studerats for att synliggora de normativa varden som aterfinns
kring behandlingen for astma. I materialet framkommer en bild
dar de enskilda individerna forutsitts ta ansvar for sin sjukdom,
kropp och hilsa. Man skall bli medveten om sin egen sjukdom
och de risker som ar forknippade med astman for att pa egen
hand kontrollera och behandla sjukdomen. Detta ansvarig-
gorande har analyserats utifran Foucaults term sjalvteknolo-
gier, som beskriver hur manniskan skall lara sig att betrakta
sin kropp som ett projekt som skall bringas under kontroll. I
begreppet sjalvteknologier ryms dven den politik som formas
for att ta kontroll over samhillets enskilda kroppar. Av resone-
manget kan vi fraga oss pa vilka satt individer anammar denna
sjalvkontroll. Hur gar det till nar sjukvarden — den centrala in-
stitutionen som formedlar behandlingen och dess mal till indi-
vider — forsoker internalisera detta ansvar?
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FOTOGRAFI

Bild 9 till 21

Foto: Kristofer Hansson
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TRE: MOTET MED SJUK-
VARDEN

I detta kapitel far vi folja tre ungdomars mote med sjukvarden.
Har presenteras de medicinska foremalen och instrumenten
som ar en del i sjukvardens faststallande av diagnos. I kapitlet
diskuteras ocksa pa vilket satt patienten far behandlingar pre-
senterade for sig och vilka mojligheter de har att vara delaktiga
i behandlingarnas malsattningar.

Joakims mote med sjukvarden

Att soka sig till hialso- och sjukvarden ar for manga det priméara
alternativet, da det ar sjukvarden som ar den legitima utovaren
i samhillet for att stalla diagnoser och utfora behandlingar. For
den som har en langvarig sjukdom blir kontakten med sjukvar-
den mer regelbunden. Det ar dar man foljer upp sjukdomens
forandring och det ar déar behandlingen anpassas. Men det ar
ocksa hos sjukvarden, med dess personal, som patienten far
presenterat for sig det ansvar som denne forvéntas ta for sin
sjukdom och behandling. I forsta delen av detta kapitel diskute-
rar jag hur diagnosen tar form och faststalls.

Klockan ar atta och trettio pa morgonen och jag sitter i vant-
rummet pa sjukhusets vuxenmottagning for astma och allergi.
Viantrummet ar tomt pa besokare. Sjukskoterskor forbereder da-
gen och ror sig mellan rummen som angransar till vantrummet.
Telefonen ringer och en av sjukskoterskorna svarar. Tio minuter
senare kommer ldkaren till mottagningen. Hon sager god mor-
gon till sjukskoterskorna och vander sig sedan till mig: ”Du ar
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Bild 22. Det traditionella undersokningsrummet: en sing med pap-
persoverdrag, en stol, en blodtrycksmdtare, en larmknapp och sd
en plansch, en Marc Chagall. Sd ser det ut i rummet ddr diagnosen
stdlls och en behandling utformas. Men det dr ocksd hdr som patien-
ten moter sjukvdrdspersonal och en dialog utspelar sig: vad betyder
diagnosen for patienten, vilken behandling bor denne ha, vad skall
behandlingen leda till. Foto: Kristofer Hansson.

099

ju osynlig sa dig halsar jag inte pa” (faltanteckningar). Nagra
veckor tidigare hade jag varit pa mottagningens mandagsmote
och presenterat min forskning och hur jag hade tankt ligga
upp faltarbetet pa mottagningen. Vid det tillfallet beskrevs den
etnologiska metoden som att jag skulle vara narvarande, men
“osynlig”. Men, hér i vantrummet — tidigt i faltarbetet — synlig-
gor lakaren mig och min roll som forskare.’

Tio Over nio ar vantrummet nastan fullt med besokare som
vantar pa att bli inkallade. En pappa med sin son kommer till
mottagningen och de satter sig vid ett av borden. Jag gar fram
till dem och presenterar mig sjalv och nar jag fragar om jag far
folja med under dagens besok, svarar de att det gar bra. Fran
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Bild 23. Centralt placerat i de flesta vintrum dr veckotidningar och
seriemagasin. Genom att ldsa kan den besokande fly undan de andra
besokarnas blickar och skapa sig en privat sfar (jfr Sedgwick 2003:
114). Men ldsningen blir ocksd en mojlighet att fordriva den tid som
ofta uppstdr frdn det att personen kommer till mottagningen tills hon
eller han blir inkallad av ldkare eller sjukskoterska. Ndr sd den inkal-
lade ldmnar tidningarna i all hast pd bordet avsldjas vad som ldstes.
Foto: Kristofer Hansson.
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bordet plockar de upp var sin tidning som de bladdrar i. Ganska
snart trottnar sonen och borjar istallet fingra pa sin medhavda
inhalator, det blir for en stund hans tidsfordriv. Efter femton
minuter blir sonen inkallad av en sjukskoterska. Vi foljer alla
tre med in 1 rummet.

Sonen, som jag kallar Joakim, ar arton ar och i den aldern
brukar foraldrarna stanna kvar ute 1 vantrummet. Men Joakim
har under de senaste veckorna haft en forkylning som inte gatt
over; det har gjort hans andningssvarigheter storre och nu vill
han och pappan fa detta utrett. Egentligen ar Joakim pa mot-
tagningen for att fa en spruta for sin allergi®, men nar pap-
pan presenterar problemen som sonen har forandras besoket.
Sjukskoterskan gar ivag for att prata med lakaren och nar hon
kommer tillbaka har ldkaren bestamt att Joakim skall gora en
lungfunktionsmitning, sa kallad spirometri. Vi gar darfor till ett
angransande rum dér instrumentet for undersokningen finns.

Inom diagnostiken for astma ar spirometern central, med
instrumentet mater sjukvardspersonalen andningen. Framst ar
det volymen som patienten kan andas ut som mits samt hur
snabbt denne kan blasa ut luften ur lungorna. Det var i mitten
av 1800-talet som denna diagnostiserande metod etablerades
som ett kliniskt hjalpmedel genom den engelska ldkaren John
Hutchinson (Gibson 2005).” Metoden for att faststalla astma
med spirometri utvecklades forst under 1940- och 50-talen.
Jag skall har diskutera spirometrin som en del av den teknologi
som kommit att utgora underlaget for ldkarnas diagnoser, dvs.
ett redskap som till stor del ersatter patienternas egna beskriv-
ningar av sjukdomsforloppet (jfr Qvarsell 1992: 26).

Joakim sitter sig 1 en stol framfor instrumentet och sjuksko-
terskan satter sig vid den dator dar resultaten fran matningarna
behandlas. Hon beskriver hur matningen skall ga till. Joakim
skall tva ganger andas in och ut genom ett ror pa ett normalt
satt. Den tredje gangen skall en 1angsam utandning ske, daref-
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Bild 24. ”Glom ej Nditet!”, upplyser meddelandet pd instrumentet for
lungfunktionsmdtningen — spirometern. Man mdste alltid ta med den
mdnskliga faktorn i berdkningen och vilka problem den kan stdlla
till med for den exakta tekniken. Antropologen Jojada Verrips po-
dngterar att trots vdr fascination for de moderna tingen skapar de
mdnga gdnger ocksd en odndlig frustration ndr de inte gor som vi vill
(Verrips 1993). Med en handskriven lapp hoppas ndgon att de mest
banala missodena kan tdmjas. Foto: Kristofer Hansson.
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ter ska han ta ett djupt andetag och sedan blasa ut allt vad han
kan. Sjukskoterskan hjilper Joakim att gora ratt under sjalva
matningen:

Sa andas du in och ut och in och ut och in och sa en djup suck ut och
sa drar du snabbt in och snabbt ut [sjukskoterskan pratar snabbt (forf.
anm.)], blas pa allt vad du kan och lite till och lite till och lite till
och lite till [sjukskoterskan pratar anstrangt (forf. anm.)]. Tack... Da
skall vi se vad det kan bli. Inte sa illa. Nu har jag inte tidigare varde
hér. Men av hela din lungvolym skall du blasa 5,4 och du blaser 5,5.
Sa det kan man inte klaga pa. Sen den hiar snabba ut [sjukskoterskan
blaser kraftigt med munnen (forf. anm.)], blaser du 4,1 och 4,6 ar nor-
malvarde. Du har alltsa 90 procent av forvantat, ja, det ar mer den har
snabba utblasningen man kéanner av vid andningsbesvar. Jag maste
titta pa dina gamla varden och se om det blivit nagon forandring (falt-
anteckningar).

Sjukskoterskan foljer Joakims utblasningar pa datorskarmen,
for att sedan vanda sig till honom och presentera resultaten.
Det blir ytterligare en matning, men den skiljer sig inte mycket
fran den forra. Den forsta omgangen ar klar och sjukskoterskan
lamnar rummet for att g och hamta de gamla resultaten. Hon
aterkommer efter en kort stund och det blir nu hon och pappan
som diskuterar Joakims resultat:

Sjukskoterskan: Tva ganger har du blast i en sddan apparat. 5,7 och
5,7 var det sist och 4,5 och 4,34. Det ar ingen storre skillnad. Jag far
visa doktor Jonsson det har.

Pappan: Vad jamfor du med, dessa varden?

Sjukskoterskan: Det finns normalvarden och sen jamfor jag med hans
gamla som han blaste har i januari for ett ar sen.

Pappan: Normalvéarden. Jag menar, han ar en sadan har, som man
sager idag, idrottsman som tranar sex ganger i veckan.
Sjukskoterskan: Man gar efter alder och langd och sen raknar man ut
vardet.
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Pappan: Sa har skall det vara liksom?

Sjukskoterskan: Mm, det ar aldern som har med elasticiteten i lung-
orna och langden ar storleken pa lungorna. Sa far man fram ett snitt
dar, sen finns det avvikelser.

Pappan tar for stunden Over situationen och beskriver sina for-
vantningar pa vad han anser att Joakim borde kunna prestera.
Eftersom sonen tranar ishockey anser pappan att han ocksa
borde ha bittre resultat dn normalvéardena. Sjukskoterskan
valjer att inte bemota denna invandning, istallet utgar hon fran
de kroppsliga grundforutsattningar som paverkar vilka varden
instrumenten visar. Det som ar pappans upplevelse av sonens
kroppsliga prestationer ignoreras i samtalet av sjukskoterskan.
Hon poangterar istallet de tecken pa sjukdom som hon finner i
undersokningen. I situationen har sjukskoterskan auktoritet att
definiera att det ar den medicinska kunskapen om sjukdomen
som &r viktig.

Arthur Kleinman har problematiserat motet mellan sjuk-
vardspersonalen och patienten genom de fragor denne har och
de svar som sjukvardspersonalen ger (Kleinman 1988: 121 ff).
De fragor som individer forsoker fa svar pa ar manga ganger
kopplade till upplevda kroppsliga forandringar (i Kleinmans
terminologi definierat som “illness”). Genom att konsultera
sjukvarden forsoker de fa svar pa sina fragor. Men, som Klein-
man podngterar, personalen ar inte alltid intresserad av alla
fragor. Istallet koncentrerar sig lakaren eller sjukskoterskan pa
de biologiska aspekterna och sjukdomstecknen (i Kleinmans
terminologi definierat som disease”) och bortser manga ganger
fran individernas egna sjukdomsupplevelser. Genom diagnosen
forvandlas salunda individuella erfarenheter av kroppsliga for-
andringar till sjukvardens sjukdomsdefinitioner. Individen gar
fran att vara ett subjekt med egna berattelser om sina kropps-
liga upplevelser till att bli sedd som ett objekt inom ramen for
sjukvardens definitioner (jfr Lundgren-Gothlin 1991: 242 ff).
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Pa detta satt skapas en relation mellan sjukvardspersonalen och
patienten som bygger pa auktoritet dar lakaren och sjuksko-
terskan har makten att avgora nar omvandlingen fran subjekt
till objekt skall ske samt vilket objekt som patienten skall bli
sedd som. Omvandlingen gor att sjukvardspersonalen har en
annan forstaelse for de kroppsliga forandringar som patienten
upplever (jfr Svenaeus 2003: 100 f). Vilket objekt som fixeras
ar darmed centralt for att vi skall kunna fraga oss pa vilket sitt
individer forhaller sig till diagnosen astma: blir den nagot som
automatiskt internaliseras eller blir det objekt som sjukvarden
skapar nagot patienten kan motsatta sig?

Sjukskoterskan forsvinner ut ur rummet igen. Kort darefter
dyker lakaren upp. Hon vander sig till Joakim och fragar hur
han mar och ger pa sa satt honom mojlighet att sjalv prata. Hon
satter sig dérefter framfor datorn for att lasa av resultaten och
sager tyst for sig sjalv: ”’Da skall vi se har ’5,75”.” Sen hojer hon
rosten for att sjukskoterskan, som nu inte befinner sig 1 rummet
skall hora: ”Gittan, kan du komma for jag hittar ju aldrig ratt,
for det star pa olika stallen.” Darefter vander hon sig till Joakim
igen: "Men det ar ju jattebra. Vi kan ju anda ge dig fullt test for
att se om du har astma.” Sjukskoterskan kommer in i rummet
och medan lakaren lyssnar pa Joakims lungor med stetoskop
sitter sjukskoterskan framfor datorn. Darefter tar sjukskoter-
skan Over igen och ger Joakim luftrorsvidgande lakemedel som
han far inhalera.

Genom att mita lungkapaciteten fore och efter medicinering
med luftrorsvidgande lakemedel kan en diagnos stéllas. Efter
den forsta matningen inhaleras lakemedlet. Om luftroren, inom
vissa riktlinjer, vidgas under de tio minuterna mellan de tva
matningarna, diagnostiseras detta som astma. Det ar salunda
med hjélp av spirometern och lakemedlet som lakaren kan ut-
rona om patienten har astma. Samtidigt blir inhalatorn ocksa ett
ting som formedlar Oovergangen mellan tva olika tillstand, fran
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Bild 25. I rummet med spirometern finns tre olika luftrorsvidgande
ldkemedel i form av inhalatorer, ddr patienten fdr inhalera det like-
medel som denne normalt anvdnder. Likemedlen inhaleras mellan
de tvd mdtningarna. Hdr dterfinns ocksd munstycken att sditta pd
inhalatorn for hygienens skull. Det medicinska foremdlet blir en del
av sjukhusmiljon ddr det ligger framme och dr synligt for personalen
pd mottagningen samt for de besokande patienterna. Foto: Kristofer
Hansson.

att ha problem med andningen, till att vara diagnostiserad for
astma. De kroppsliga forandringar som sker efter inhalationen
askadliggor for lakaren och patienten det nya tillstandet.
Joakim skall nu vanta tio minuter for att lakemedlet skall
verka och sedan skall den andra spirometrin goras. Han och
pappan gar ut i vantrummet, men de hinner knappt satta sig forr-
an Joakim blir inkallad till lakaren. Pappan stannar nu kvar ute
1 vantrummet. Inne hos ldkaren blir Joakim mer aktiv i diskus-
sionen. De borjar prata om hans ishockey, som mest staller till
problem pa grund av hans andningssvarigheter. Lakaren sager:
”Det 4r inte den basta miljon for dig Joakim. Vad skall vi gora at
det?” Och han svarar: "Jag vet inte, jag kan inte halla mig borta
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fran det.” Eftersom Joakim vill fortsatta att spela ishockey ar
det inte mycket lakaren kan gora at miljon och istallet borjar de
diskutera hans ldkemedel. Det visar sig ganska snart att han inte
har foljt den behandling han tidigare fatt av lakaren, utan slarvat
med medicineringen. Hon séager till honom: ”Nu forstar du, néar
du vill ma battre och har forkylning far du ta alla medicinerna,
sen nar du blir battre kan du minska pa det.” Lakaren vander sig
mot sin dator och borjar skriva in de recept som Joakim skall
fa. Nar recepten ar utskrivna pa skrivaren som star i rummet
vander lakaren sig till Joakim och ber honom upprepa vad hon
precis har sagt:

Lakaren: Sa... [skriver under recepten (forf. anm.)]. Nu skall du fa
nagot som ar annu mer effektivt.

Joakim: Mm, tack.

Lakaren: Och vad sa jag mer att du skulle gora?

Joakim: Jag skulle ta tva Singulair tabletter pa kvallen.

Lakaren: Ja, just det.

Joakim: Och sa skulle jag fortsatta med néassprayen.

Lakaren: Ta den sa laker man fortare ut.

Joakim: Och sen sa de andra tabletterna ocksa.

Lakaren: Ja, just det, alltihop. Om du gor detta tror jag att du kommer
att ma battre.

Joakim: Ja, jag hoppas det ocksa.

Lakaren: Bra. Da sager vi sa.

Joakim: Tack.

Lakaren: Tack skall du ha.

Nar patienten far recepten i handen anses besoket vara avslu-
tat, da har diagnosen stallts och behandlingen presenterats.
Receptens Overlamnande blir dairmed en avslutningsritual dar
patienten kan ga hem med positiva kanslor vad galler det medi-
cinska problemet (Whyte et al. 2002: 123 {f). Recepten blir nu
patientens mojlighet att kunna forverkliga behandlingen genom
ett eget personligt medicinforemal. Men recepten och senare
det medicinska foremalet kommer ocksa att referera till lakaren
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och hennes foreskrifter, genom att det sker en ’frysning” av det
talade ordet till skrift och ting — nagot som forstarker lakarens
auktoritet. Sa verkar Joakim hoppfull att de nya likemedlen
skall hjalpa honom och gora det mojligt att trana utan problem
med astman. Han verkar ocksa acceptera behandlingen genom
att svara pa lakarens fragor och inte motsatta sig det hon sager.
Samtidigt ger det personliga medicinforemalet Joakim mojlig-
het att inte folja lakarens foreskrifter. Hemma, langt ifran sjuk-
vardspersonalens auktoritet och kontroll, kan han sjalv vilja
vad han gor med medicinerna.

Klockan ar nu tio. Han blir aterigen inkallad av sjuksko-
terskan, det har gatt mer 4n tio minuter sedan han inhalerade
det luftrorsvidgande lakemedlet och han skall gora den andra
omgangen av spirometrin. Han gar in sjalv och pappan stannar
kvar i vantrummet. Testet gar till pa samma satt som det forega-
ende och efterat forklarar sjukskoterskan hur testet gick:

Sjukskoterskan: Da skall vi se nu. Summan av kardemumman om det
blev bittre av Bricanyl.

Joakim: Det kandes bittre.

Sjukskoterskan: Ja sex procent, det ar inte sa dar valdigt, alltsa, har-
resande. Men tio procent och mer, da far man dra oronen at sig. Men
sex procent, det ar ju, man behover en Bricanyl d& och da. Inget alar-
merande [skriver ut resultaten pa en skrivare (forf. anm.)]. Du kan
sitta ut nu Joakim sa skall jag lagga ut det har till doktor Jonsson, sa
far ni resonera vidare.

Ute i vantrummet undrar pappan vad som ska handa, men Joa-
kim vet inte. De bada plockar upp var sin tidning fran bordet och
borjar lasa. Framfor Joakim ligger ett nummer av Astma- och
allergiforbundets medlemstidning Allergia, ovanpa den ligger
recepten samt Joakims personliga inhalator. Ganska snart blir
Joakim ater inkallad till lakaren. Hon konstaterar att resultaten
blev lite bittre med den luftrorsvidgande medicinen och att den
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nya behandlingen skall hjilpa Joakim att ma battre. Darefter
ldmnar han och pappan mottagningen, klockan ar halv elva.

Sjukvdrdens blick

De medicinska foremalen och instrumenten ar pa olika satt
narvarande nér lakaren stiller en diagnos. Framst 4r det spi-
rometern som ar central 1 undersokningen och de resultat — i
form av siffror och diagram — som hiar framstalls blir viktiga néar
lakaren senare anpassar behandlingen till patienten. Den delen
av undersokningen ar datoriserad och resultaten presenteras pa
en datorskarm och kan sedan skrivas ut. Den luftrorsvidgande
medicinen blir en del av sjalva spirometriundersokningen, ge-
nom att métningar gors fore och efter medicinering. Samtidigt
bestar lakarens diagnos ocksa av mer traditionella undersok-
ningsmetoder, som att till exempel lyssna pa lungor med ett
stetoskop. Genom tingen kan en specifik betraktelse pa den
manskliga kroppen formedlas.

Under 1800-talet 0kade kunskaperna om manniskokroppens
anatomi och fysiologi, vilket gav nya mojligheter for diagnostik
(jfr Qvarsell 1992: 27). Tidigare hade sjukdomar kategoriserats
utifran familjer som relaterade till varandra snarare an till pa-
tientens kropp och dess olika organ. Det uppstod en ny blick
inom lakarvetenskapen och istallet for att betrakta kroppen och
dess organ som isolerade, gavs det tekniska och medicinska
mojligheter att undersoka kroppen, forsta och behandla den
(Foucault 1963/2003: 131 ff). Ett sarskiljande kom att goras
mellan de symptom patienten hade, de tecken pa sjukdom som
lakaren kunde studera, samt den patologi som beskrev det bak-
omliggande sambandet mellan sjukdom, symptom och tecken.
Utvecklingen inom medicinsk teknologi har fatt en central bety-
delse for hur sjukvarden betraktar patientens kropp.

Genom att betrakta en isolerad kroppsdel, till exempel
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lungan, kan dagens sjukvardspersonal ta reda pa om detta organ
befinner sig innanfor eller utanfor de normala vardena. Sa jam-
fors Joakims resultat med ett forvantat normalvarde och utifran
skillnader mellan dem kan en patologi faststillas. Diagnosen
existerar pa sa satt inte i sig sjalv utan den gors i situationen
med hjalp av instrument, det medicinska foremalet och krop-
pen. Har blir det ocksa centralt att betrakta Joakims resultat som
hans egna genom att jamfora med vad som uppmitts tidigare.
Hans kropp och organ blir inte enbart jamforda med ett normal-
varde, utan ocksa jamforda med de varden som tidigare hade
uppmats.

Lakemedel och instrument ar ting som genom att de anvands
visar pa ett visst satt att betrakta den biologiska kroppen som
potentiellt sjuk. Dessa ting som anvands for att stilla Joakims
diagnos ar dock inte entydiga utan de siffror och diagram som
kommer fram vid undersokningen maste tolkas (Good 1994/
2005: 76 ff; jfr Latour 1992/1998: 145 ff). I detta brukande och
tolkande aterfinns lakarens och sjukskoterskans medicinska
kunskaper om sjukdom och vilka mojligheter de har att betrakta
patientens forandrade kropp. Samtidigt 4r det en information
som patienten inte alltid forstar inneborden av. Sjukskoterskan
forklarar till exempel for Joakim resultaten av spirometrin, men
nar han nagot senare skall aterge det for sin pappa, visar det sig
att han inte har forstatt vad sjukskoterskan menat. Joakim sager
till pappan: ’sex procent bittre”, och tydliggor att det inte blev
sa mycket battre. "Hade det varit over tio procent hade det varit
harresande”, sager han. Pappan undrar vad “harresande” bety-
der i sammanhanget, vilket Joakim inte riktigt kan klargora.

Sa har langt har jag nu fokuserat pa, att det objekt som Joa-
kim i situationen gors till har en historisk bakgrund i sjukvar-
dens anvandande av diagnos. I denna anvéndning ar det inte
sjalvklart att patienten forstar helheten av sin sjukdomsbestam-
ning. Men vad innebar det for honom att inte forsta sjukvardens
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forklaringar? Jag skall fortsatta att undersoka om och pa vilket
satt individer uppfattar diagnosen pa ett annat satt an sjukvards-
personalen. Det gors genom att studera hur diagnosen ocksa ar
en prognos, den far en riktning som pekar mot framtiden: hur
skall patienten bli fri fran sin sjukdomsbestamning? Detta ar
en fraga som ar nara sammankopplad med det ansvar patienten
forvantas ta.

Diagnos: en prognos for framtiden

Det ar en kylig formiddag i november nér jag besoker barn-
mottagningen for femte gangen. Idag &ar det tyst i vantrummet
sa nar som pa en pappa och hans son som spelar ett spel med
traklossar. Dorrarna in till sjukskoterskornas rum ar 6ppna och
ett ddimpat mummel letar sig ut i vantrummet. Lakarnas dorrar
ar stangda. Lite langre ner i vantrummet star en tv med video
pa med avstangt ljud. Mats kommer till mottagningen. Han &r
ensam och satter sig ner i en soffa och lagger mossan pa bordet
och jackan over soffryggen.

Mats ar 20 ar och gor sitt sista besok pa barnmottagningen.
Han har inte varit pa mottagningen de senaste tre aren, utan han
har vant sig till sin lokala vardcentral i ett mindre samhalle.
Vid dagens besok ska han traffa en ldkare samt genomfora en
undersokning av sin astma och jag fragar om jag far sitta med.
Besoket borjar med att han och lakaren diskuterar hur han mar
och om han blivit battre eller samre sedan han var pa mottag-
ningen senast. Mats svarar att han inte markt nagon skillnad.
Lakaren antecknar under samtalet och tittar msom ner i block-
et och dbmsom pa Mats. Nar hon fragar om han har nagra fy-
siska aktiviteter skrattar Mats och sager: ”De ar inte sa manga”
(faltanteckningar). Lakaren papekar att Mats vager nagra kilon
for mycket och att han borde tanka pa vikten. Han mumlar och
sager att det inte ar sa latt. Mats jobbar som lastbilschauffor och
det blir mycket stillasittande. Lakaren papekar da att: “Fysiska
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aktiviteter ar valdigt viktiga néar det géller astma.” Lite senare i
samtalet aterkommer ldkaren till overvikt och astma och berét-
tar da att det inte finns nagra sakra vetenskapliga samband mel-
lan dvervikt och en forsamrad astma.

I samtalet mellan lakaren och Mats diskuterar de ocksa hans
lakemedelsanvandning och det visar sig att han inte anvénder
sig regelbundet av kombinationspreparatet Symbicort (som
bestar av ett luftrorsvidgande- och ett inflammationshammande
lakemedel). Lakaren undrar varfor Mats inte tar Symbicort och
far till svar:

Mats: Jag kanner att jag mar bra, sa darfor tar jag inte medicinen.
Lakaren: Varfor skall man medicinera...

Mats: Ja, sen ar det att man inte tanker pa det.

Lakaren: Hur ofta tar du Symbicort?

Mats: Inte jatteofta.

Lakaren: Inte?

Mats: Nej.

Lakaren: Hur ofta om aret? Hur ofta under en manad?

Mats: Under en manad. Ja allts, under en tre manadersperiod sa kan-
ske jag tar den tva, tre ganger.

Lakaren: Tva, tre ganger. Och hur ofta tar du Oxis [luftrorsvidgande
lakemedel (forf. anm.)]?

Mats: Den tar jag nar jag behover.

Mats utgar fran hur han mar och medicinerar darefter. Han
verkar resonera som sa, att om han mar bra sa behover han inte
ta lakemedlen. Men det #ar ocksa sa, erkanner han, att han helt
enkelt glommer bort att ta dem. Lékaren ar inte nojd med Mats
svar, da han inte foljer den behandling som det ar tankt, vilken
bland annat innebar att han skall ta det inflammationsham-
mande likemedlet regelbundet och inte bara nar han kadnner
att han mar samre. Att lakaren inte 4r nojd framgar inte direkt i
samtalet, da hon inte uttalat siger det, men genom hennes kom-
mentar: ~’Varfor skall man medicinera...”, kan vi forsta att hon
ifragasatter Mats pastaende om att han skulle ma bra. Lakaren
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anser nagot annat och darmed foljer ett antal fragor dar hon for-
soker fa Mats att beratta om sin lakemedelsanvandning. Detta
ar lakarens forsta steg 1 att skapa en diagnos som skall leda till
en forandrad behandling.

Lakarsamtalet inriktas framst pa att stalla en diagnos, upp-
ratta, vidmakthalla och avsluta behandling samt informera
patienten om dessa tva processer (Ottosson 1999: 32). Har
forsvinner, som jag skrev tidigare, ofta de samtal som beror
personnivan och de olika symptomen betraktas som problem
som skall losas till exempel genom en behandling. Nar dia-
gnosen ar stalld handlar samtalet manga ganger om att forklara
sjalva behandlingen och hur den botar eller lindrar symptom.
Samtalet skapar, vad jag vill kalla, instrumentella berdittelser
som inriktar sig pa behandlingens olika forfaranden.® Nar det
géller lakemedel kan denna berittelse handla om hur medicinen
skall intas, nar den skall tas och i vilka méangder. Nar det galler
medicinering av astma kan det ocksa galla vilken teknik patien-
ten skall ha for att inhalera lakemedlen ratt, att skilja pa nar den
inflammationshimmande medicinen skall tas och den luftrors-
vidgande medicinen samt vilken dosering de olika lakemedlen
skall ha. Det ar berattelser som instruerar hur patienten skall
skota sin astma i vardagen och darmed ta ansvar for sjukdomen.
De instrumentella berittelserna kan sdgas vara en beskrivning
av vad som skall goras for att na de mal som lakaren satt upp
med den givna behandlingen.

Samtidigt finns ocksa en annan typ av berattelse som kopp-
las till behandlingen och som forsoker beskriva vilka framtida
mal och syften behandlingen har — en prognos om framtiden.
Den tar sin utgangspunkt i informationen av behandlingen, men
formas som en, vad jag vill kalla, moralisk berdittelse om vilken
hélsa patienten bor efterstrava. Den moraliska berittelsen ar
inriktad pa vad denne bor uppna i sin vardag genom att folja be-
handlingen; det skiftar utifran vilket samtal som skapas mellan
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lakaren och patienten, men ar alltid inriktat pa en tankt framtid
dar hon eller han natt lindring. Berattelserna kan darmed ha
etiska dimensioner som handlar om vilken framtid patienten
kan eller bor uppna genom att ta ansvar for sin behandling och
sin sjukdom (Frid 2004: 125; jfr Ricoeur 1990/1994). Det finns
i samtalet ofta en skyldighet for patienten att svara pa dessa
berittelser genom att till exempel acceptera ldkarens berattelse
om behandlingens syfte. I Mats samtal med lakaren skapas bade
instrumentella och moraliska beréttelser, vi skall har se pa vil-
ket sitt det sker.

Mats genomgar en spirometriundersokning innan han traffar
lakaren pa nytt. Resultaten av undersokningen visar att han har
tranga luftror. Nar han kommer in till lakaren igen beskriver
hon foljande utifran de resultat, i form av kurvor, som under-
sokningen gett:

I vilket fall som helst skall man inte ha tranga luftror. Och det som vi-
sas i undersokningen, innan du tog medicinen, 4r att denna insjunkna
kurva gor det svarare for dig att fa ut luften ur lungorna. Aven lung-
volymen #r inte lika bra som efter medicineringen, for att dina sma
luftror ar sa tranga att det blir lite stopp dar. Nar du far dina mediciner
okar dina prestationer otroligt mycket. Titta har [lakaren visar en
kurva fran undersokningen (forf. anm.)].

Lakaren kan vara den som bade instruerar hur behandlingen
skall genomforas och den som skolar in patienten i den medi-
cinska kunskapens syn pa den. Genom att visa kurvan fran
undersokningen och beratta om vilken verkan lakemedlen har
pa luftroren forsoker lakaren skapa en forstaelse for vilken vikt
Mats bor lagga vid sin behandling och hur dess mal kan uppnas.
Lakaren informerar pa detta sitt inte bara om diagnosen och
hur behandlingen skall utformas, utan skapar ocksa en moralisk
berattelse kring medicineringens framtida mal. Den blir en sam-
manhangande bild for hur patienten, med hjéilp av de medicin-
ska foremalen, skall ta ansvar for sin astma (jfr Kirmayer 2000:
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170 ff). Detta ar nagot lakaren ocksa tydliggor innan besoket
avslutas genom att hon i fragande form uppmanar Mats att ta sin
medicin regelbundet: “Du behover regelbunden medicinering.
Kan vi komma overens om att du tar Symbicort pa morgonen
och pa kvillen, regelbundet, utan att sluta?” Mats svarar pa
detta genom att sidga ’Ja”.

Patientens undran om framtiden

Lisa ar tjugotre ar och laser pa universitetet. Jag moter henne
pa vuxenmottagningen och foljer med henne in pa undersok-
ningen och darefter pa lakarbesoket. Under en langre period
har hon haft en kraftig och ihallande hosta. Nar sjukskoterskan
pa mottagningen fragar henne nér hostan borjade, svarar Lisa
den 21 januari. Det gor att hon haft luftvagsbesvar i nédstan fyra
manader — besoket sker forst den 16 april. Lange trodde Lisa
att det var en forkylning som hon hade, men nar hostattackerna
blev alltfor manga tyckte hennes kompisar att hon skulle be-
soka vardcentralen. Pa vardcentralen fick hon i tva omgangar
olika typer av hostmedicin, men det hjalpte inte. Istallet togs ett
blodprov som visade att hon var allergisk mot kvalster. Lakaren
radde henne da att ga hem och vadra sin lagenhet och om inte
det hjalpte skulle hon komma tillbaka efter tva veckor.

Genom att Lisa fick en diagnos uppkom samtidigt en und-
ran om hon skulle kunna fortsatta sin utbildning till arkivarie.
I framtiden vill hon arbeta pa museum och undrade nu om de
manga ganger dammiga arkiven skulle gora det omojligt for
henne att utova yrket. Skulle hon behova andra sin utbildning?
Det var en fraga som lakaren pa vardcentralen inte kande sig
kompetent att besvara, istallet fick Lisa skriva ett brev till den
mottagning pa sjukhuset som hon idag besoker. Nar de fick bre-
vet valde de att kalla henne till en undersokning.

Besoket borjar med att Lisa far traffa en sjukskoterska och
genomfora en spirometri, ett pricktest for allergi och fylla 1 ett
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frageformular. Med vid besoket finns ocksa en lakarpraktikant.
Sjukskoterskan borjar med pricktestet for att se vilka dmnen
Lisa ar allergisk mot. De sitter pa var sin sida av ett skrivbord
1 ett av mottagningens undersokningsrum. Lakarpraktikanten
flyttar fram sin stol for att noggrannare kunna folja med 1 sjuk-
skoterskans undersokning. Sjukskoterskan ber Lisa att lagga
upp sin hogra arm pa bordet. Langs med underarmen sitter se-
dan sjukskoterskan sma droppar av de olika allergenen. Snabbt
och vant utfor hon sitt arbete. Med nalar sticker hon sedan ett
litet hal i huden sa att de olika allergendropparna kan tranga in.
Nalarna kastas i en gul plastburk for riskavfall. Inne i rummet
hors ett tyst surr fran sjukhusets centrala flaktsystem, nalarnas
pappersforpackningar som rivs upp och sa det distinkta ljudet
nar nalen, efter anvandning, landar i botten pa burken. Ljuset
ar skarpt och avslojande och nar jag tittar pa Lisas underarmar
syns allergendropparna tydligt. Nar alla sticken i huden ar klara
staller sjukskoterskan undan brickan med allergenpreparaten
och burken for riskavfall. Hon torkar av dropparna pa Lisas
underarm och staller en alarmklocka pa tolv minuter, nu skall
allergenet fa verka pa huden.

Under tiden som allergenet far verka genomfor Lisa en spi-
rometri och fyller i ett frageformular om de symptom hon kant,
hur ofta hon haft besvar, vilka manader pa aret som besvéren ar
som varst osv. Lakaren kommer ocksa in och lyssnar pa hennes
lungor. Lakarpraktikanten ar med och far lyssna nar Lisa andas
in och ut. Pa lakarens fraga om hon tycker att hon har andnings-
besvar svarar Lisa att hon inte kanner nagra sadana. Darefter far
hon ta luftrorsvidgande medicin. Det har gatt tolv minuter och
medan lakemedlet 1 lungorna verkar ritar sjukskoterskan en ring
runt de utslag som Lisa nu har fatt pa sin underarm. Ringarna
kopieras sedan over pa ett papper och genom att mata storleken
kan ldkaren diagnostisera om Lisa har allergi for ett allergen
eller inte. En andra spirometri genomfors efter det att den luft-
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Bild 26. Tvd brickor med allergenpreparat framstdllda for ndsta pa-
tient. De tjugosex smdflaskorna med pipetter har valts ut och bredvid
varje flaska har en pappersforpackning med de smd ndlarna place-
rats. Det dr vdlordnat och undersokningen genomfors rutinerat och
snabbt av sjukskoterskan. Samtidigt dr det kroppsliga nédrvarande: en
underarm som utsdtts for ndlstick och allergen som fdr huden att bli
rod. Foto: Kristofer Hansson.

rorsvidgande medicinen fatt verka och resultatet visar att Lisa
inte har nagon forandring mellan de bada undersokningarna.
Nar Lisa har gjort undersokningen kommer hon in till ldkaren
och de borjar prata om brevet hon skickat. Foljande diskussion
utspelar sig:

Lakaren: Pa vardcentralen fick du reda pa att du var kvalsterallergisk.
Vad tankte du da nar du skrev brevet hit?

Lisa: Det jag skrev i brevet var att jag ville fraga om framtiden, for det
kunde inte min lakare svara pa. Hon tyckte att jag skulle skriva hit.
Lakaren: Ja, jag forstar.

Lisa: Hon sa: ’Skriv ett brev och skicka med provsvaren”.

Lakaren: Da gjorde du jobbet at din doktor dar. Ja, du har ju kvalste-
rallergi. Nu var pricktestet lite svartolkat [lakaren tittar pa Lisas ena
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underarm dar pricktestet ar gjort (forf. anm.)]. Visst har du kvalsteral-
lergi. Det ar det du har ként av nu nagra manader, sen januari. Du sa
till mig att du madde bra med andningen, det galler hostan?

Lisa: Ja, hostan ar kvar.

Lakaren: Hostan ar kvar, men du hade mer besvar innan?

Lisa: Jag hade sadana riktiga hostanfall att folk trodde att jag holl pa
att do (faltanteckningar).

Genom undersokningen och ett antal fragor forsoker lakaren
stalla en diagnos. Pa sa sitt liknar besoket Mats mote med sin
lakare, men har finns ocksa en skillnad. Vad betyder det att Lisa
sjalv staller fragor till lakaren genom sitt brev och i samtalet?
Hur skall hennes undran om framtiden forstas? Lisa sager att
hon vill ”fraga om framtiden” och visar pa sa satt att diagnosen
ar nagot mer an enbart ett kroppsligt tillstand for henne. Sjuk-
domen kan paverka hennes framtida arbete och darmed vill hon
redan nu veta om hon bor byta utbildning.

Diskussionen fortsatter och lakaren beskriver for Lisa vad
det innebar att ha allergisk inflammation i luftroren. Hon re-
dogor ocksa for hur hemmet kan anpassas for att minska ex-
poneringen av kvalster genom att till exempel undvika fuktiga
bostader och att anvanda kvalsterskydd i sangen — pa detta satt
tar en instrumentell berattelse form. Lakaren ger ocksa Lisa en
ny behandling bestaende av inflammationshimmande lakeme-
del. Nar motet narmar sig slutet kommer de tva pa nytt in pa
diskussionen om Lisas framtid:

Lakaren: Ja, tank nu efter om du har nagra fragor till mig.

Lisa: Fragan ar val det jag skrev om. Fast nu stod det i broschyren att
det inte fanns nagon koppling mellan damm och kvalster.

Lakaren: Egentligen ar det inte mangden damm alltsd. Mangden kval-
ster beror nog pa det vi gick igenom innan, det dar om fuktighet och
sa. Ar det torrt blir det inga dammkvalster Over, aven om det ligger
dammrattor i hornen. Men det ar viktigt att, har man mycket kvalster
for att man har en fuktig bostad, kan man minimera partiklarna i luf-
ten.
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[Lisa avbryter ldkaren (forf. anm.)]

Lisa: Ja, det ar klart. Jag tankte just, jag vill jobba pa arkiv eller sa
har 1 framtiden och det ar, aven om de forsoker halla rent, sa ar det
dammiga miljoer.

Lakaren: Da innebdr inte det att kvalsterallergin skulle bli samre.
Men gar du omkring och har kvalsterallergisk inflammation s& far
du sa klart lattare hosta, en massa damm retar luftroren. Det ar pa
den basen. Det ar inte sa att din allergi skulle bli samre om du jobbar
i den dammiga miljon. Det 4r viktigare att du ar val behandlad och
mar bra.

Lisa: Sa jag behover inte 1agga om mina karriarplaner?

Lakaren: Nej, jag tycker inte det, for att kvalster ar inte lika med
damm. Museidamm innehaller inga kvalster.

Aven denna gang ar det Lisa som for sin tankta framtid pa tal.
Fragan ar knuten till den diagnos hon fatt och vilka hinder den
kan utgora for hennes yrkesval. Hér tar nu en moralisk berattelse
form som Lisa ar med om att utforma tillsammans med lakaren,
vilket ger behandlingen en betydelse for hur framtiden skulle
kunna vara. Det ar en berattelse som malar upp en framtid dar
Lisa far mojlighet att stanna kvar pa sin utbildning och senare
jobba i det yrke hon dnskar. Men vad skiljer Lisas, till synes,
mer aktiva agerande fran det samtal som Mats hade med sin
lakare? Exemplen med Lisa och Mats visar hur samtalet mellan
lakare och patient ar situationerat och att det i den situationen
bade finns mojligheter och begransningar for patienten att vara
medskapare till de beréttelser som kopplas till behandlingen.
Lisa ar, i hogre grad, medskapare av de syften behandlingen
skall ha for henne. Det ar hon genom att forhalla sig till den
information som lakaren ger henne samt genom att stilla fragor
som beror hennes nuvarande livssituation och framtid. Omvant
lyssnar lakaren pa Lisa och forsoker besvara hennes fragor.
Mats overlater i hogre grad at lakaren att skapa berattelser kring
den behandling som han far. Han staller inte lika manga fragor
som Lisa och forhaller sig inte heller till behandlingen i diskus-
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sionen. Lakaren ar har ocksa mer aktiv med att forklara for Mats
varfor han bor ta sina lakemedel.

De empiriska exemplen 1 detta kapitel ger en bild av att en
del ungdomar kan ha en oformaga att beratta om sig sjalva och
sina symptom. Kan det vara sa att det kravs fardigheter for att
vara medskapare av den moraliska berattelsen, och som inte alla
har? Eller ér det lakarens auktoritet som ar avgorande for hur
samtalet utvecklas? Sa blir Mats tystnad pataglig i samtalet med
lakaren, samtidigt som ldkaren verkar ta den som en intakt for
att det som Mats faktiskt talar om inte riktigt stimmer. Nar han
sager att han mar bra valjer hon att inte kommentera detta, men
nar val undersokningen ar gjord ser hon dessa resultat som svar
pa att det ar hennes berittelse som skall galla. Etnologen Sarah
Holst Kjaer menar att tystnad i en social relation manga ganger
genererar ett imperativ for forandring (Holst Kjer 2005). Pa
samma gang som det ar ett ingenting, ar det laddat med kulturell
mening kring hur det kan vara eller borde kunna vara. Kénner
lakaren pabudet som tystnaden skapar? Eller ar tystnaden en
motstandshandling fran Mats sida att inte vilja ta det ansvar som
léakaren vill att han skall ta?

I Lisas samtal med lédkaren verkar det inte skapas samma
betydelse kring att lakaren ensam skall generera berattelsen
om malen med behandlingen. I samtalet ger Lisa uttryck at for-
hoppningar om att komma till ratta med de problem som hostan
orsakar henne. Hon ar nydiagnostiserad och vi kan fraga oss om
detta kanske har betydelse for hur hon forhaller sig till den pro-
gnos som finns for behandlingen? Hoppas hon pa att slippa sina
besvar genom behandling? Inkraktar besviren alltfor mycket pa
vardagens goromal? Mats symptom har varit mer langvariga
och under ett antal ar har han levt med astma. Kan denna langre
tidsperiod ha paverkat hans forhallande till symptomen? Kan
det tankas att astman blivit en del i vardagen och att han inte
langre upplever andningssvarigheterna som ett problem? For att
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kunna besvara dessa komplexa fragor, eller i alla fall diskutera
dem, maste vi vanda oss till ungdomarnas upplevelser av att fa
och forhalla sig till en diagnos.

k ok ok

I lakemedelsforetagens informationsmaterial, som vi sag i kapi-
tel 2, framstalls behandlingen for astma som oproblematisk. Tar
enskilda individer bara ansvar for sin astma och sin behandling
blir de nast intill botade. Niar vi i detta kapitel studerar patien-
tens mote med sjukvarden kan vi se att ett antal oversattnings-
problem uppstar mellan de tva parterna, som far konsekvenser
for hur patienten forhaller sig till diagnosen och behandlingen.
Dels overensstammer inte alltid den bild ungdomarna har av sin
astma med den diagnos som sjukvarden framstaller, dels skapas
moraliska berattelser till behandlingen som kan vara svara att
forhalla sig till. Utifran dessa oversattningsproblem kan vi fraga
oss vilka konsekvenser detta far for det ansvar patienten forvan-
tas ta for sin behandling i vardagen.
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FYRA: DIAGNOSEN OCH
KROPPEN

I detta kapitel fragar vi oss hur ungdomarna forhaller sig till den
diagnos som de far. I kapitel 2 och 3 motte vi de forklaringar
som lakemedelsforetagen respektive sjukvarden ger avseende
diagnosen for astma. Har moter vi istallet ungdomarnas egna
forstaelse av sjukdomsbestamningen, de upplevelser av symp-
tom de har samt den erfarenhet de har av den behandling de fatt
for sin sjukdom. Vad betyder det att fa en diagnos?

Att ta ansvar for sin sjukdom

Jag ar tio minuter forsenad nar jag till sist hittar radhuset dar
Johan och hans familj bor. Omradet ligger i en storre stad. Det
ar i borjan av maj och pappan star pa vagen och tar emot mig.
Vi gar tillsammans in i huset och jag valkomnas av Johan, hans
mamma och systern som sitter framfor datorn. Pappan gar ut i
tradgarden igen. Min tanke ar att vi skall genomfora intervjun
pa Johans rum och jag foreslar det, men han vill gora den vid
koksbordet. Detta medfor att hans mamma och syster kan hora
oss under intervjun da de ar i angransande rum.’

Johan ar 15 ar och skall snart fylla 16. Han beréattar att han
gar i nian pa hogstadiet och har sokt till samhallsvetenskaplig
linje pa gymnasiet. En drom ar att fa jobba som sportjournalist
och skriva om fotboll och ishockey. Det ar just fotboll som upp-
tar storre delen av fritiden. Tva ganger i veckan ar det traning
och en gang i veckan match. Sedan Johan var tre, fyra ar har han
varit allergisk mot bjork- och graspollen. Han berattar ocksa
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att: "De [sjukhuset (forf. anm.)] sager att det kanske kan vara
lite astma ocksa” (M 25248). Vid nagra tillfallen har han kéant
av sina andningssvarigheter nar han spelat fotboll och han har
da gatt av planen och tagit sin medicin. Dessa symptom har han
inte haft lika lange som allergin. Nar jag fragar hur lange, ar han
osaker men sager att det kanske ar de senaste tre aren han kéant
av andningssvarigheterna.

Nir jag ber Johan beskriva varfor han tror att han har astma
och allergi sker foljande meningsutbyte:

Kristofer: Har du nagon gang funderat pa varfor du har astma och
allergi?

Johan: Ne;j.

Kristofer: Det har du aldrig gjort?

Johan: Ne;j.

Johan utvecklar inte sitt resonemang och kanske ar det sa att
han inte tankt pa dessa fragor. Lite senare i intervjun borjar vi
prata om hur allvarlig astman och allergin ar for Johan och han
beskriver da hur han upplever de risker det innebar att leva med
sjukdomen.

Kristofer: Hur allvarlig tycker du att din astma och allergi 4r?

Johan: Det finns nog de som har det varre. Det 4r klart, det ar jobbigt
och s, men, ja, s, nej. Det blir ju battre hela tiden, sa jag klarar mig.
Det ar inget som far en att ma daligt rent fysiskt och psykiskt. Eller
fysiskt ar det, men man mar inte daligt i huvudet, tanker och funderar,
som det kan vara med andra sjukdomar. Det 4r lugnt, jag klarar det.
Kristofer: Men du tycker det ar jobbigt ibland?

Johan: Ja.

Kristofer: Pa vilket satt da?

Johan: Det ar det hiar med att bli trott och det kliar, harkla sig och halla
pa, da blir man lite irriterad. S& kan man bli irriterad pa andra, sa blir
de irriterade pa en. Men annars ar det inget.

Kristofer: Du blir aldrig orolig?

Johan: Ne;.
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Johan verkar har beskriva ett tillstand som bara finns dar och
som han maste acceptera, det ar inget som man skall “tianka”
och "fundera” pa. Johan sager att "Det ar lugnt, jag klarar det”,
men vad betyder egentligen detta att det ar lugnt”? Efter inter-
vjun kommer Johans mamma fram till oss och borjar prata med
mig och Johan. Hon sager att han inte alltid mar sa bra. Nu ska-
pas en berattelse som skiljer sig fran den Johan har gett under
intervjun. Nar jag aker ifran Johan och hans mamma skriver jag
ner foljande i mitt anteckningsblock utifran vad mamman sagt:

Johan hade komjolksallergi nar han féddes och han fick dricka val-
ling utan mjolk. Mamman tyckte det var problem att fa vardcentralen
att lyssna pa henne om Johans problem. Eftersom Johan inte tappade
vikt var inte heller vardcentralen intresserad av att behandla Johan.

Johan har tidigare fatt kortisonsprutor for sin allergi. Mamman berat-
tade att han vid nagot tillfalle hade tyckt att de skulle ringa vardcen-
tralen sa att han kunde aka dit och fa sin spruta eftersom han tyckte
det var jobbigt med allergin. Mamman berattade ocksa att dessa
sprutor inte tidigare hade getts till barn, men nar andringen kom fick
Johan sprutorna.

Mamman berattade om en episod en sommar dar Johan hade tagit pa
sig solglasogon for att allergin i 6gonen var sa jobbig. Enligt mam-
man verkade han ha haft mycket problem speciellt i 6gonen. Det
framgick dock inte sa tydligt i intervjun med Johan. Mamman berat-
tade ocksa hur Johan manga ganger 1ag och sov efter skolan eftersom
allergin gjorde honom trott. Nar kompisar kom och fragade om han
ville leka fick hon saga att han sov. Hon verkade ledsen Over att han
fick vara inne och sova manga av de varma sommarkvallarna (faltan-
teckningar).

Aven den langvarigt sjukes familjemedlemmar kan ha en upple-
velse av sjukdomen (Kleinman 1988: 3 f; jfr Hansson 2006b). I
mammans berattelse handlar det inte sa mycket om de konkreta
upplevelserna av allergin, utan snarare hur de paverkar sonens
— och familjens — vardag. Hon sager inte heller nagot om ast-
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man. Mamman aterger ocksa en berattelse som soker sig bakat
for att beskriva och ge forstaelse for Johans allergi. Formodli-
gen har mamman lyssnat pa var intervju och vill nu komplettera
det Johan sagt. Kanske kanner hon ett ansvar att beskriva for
mig som forskare det Johan inte atergett.

Genom dessa bada uttalanden kan vi stalla Johans berattelse
mot mammans berattelse om Johan. Har kan vi forsta att de har
upplevt och skapat erfarenheter som skiljer sig at pa olika satt.
Mamman ar inriktad pa att beskriva hur jobbigt det har varit
for Johan och vad han har fatt forsaka. Har staller mamman en
forvantad uppvaxt och vad man som barn borde fa gora mot
vad Johan faktiskt har gjort — man skall som ung inte sova bort
varma sommarkvallar. Vad kan dessa skillnader sdga om Johans
forhallande till sin diagnos?

Diagnosen pekar ut de symptom som patienten forvantas
behandla. Genom att lara sig att forhalla sig till de symptom
sjukdomen ger, skall individen pa egen hand skota om sin be-
handling. Det blir, for att ga tillbaka till Foucaults term sjalvtek-
nologier, en form av sjalvkunskap dar méanniskan pa egen hand
skall lara sig att bemdta sina symptom (Foucault 1976/2002:
58). Ar Johans tystnad ett tecken pa att han 4annu inte har ska-
pat sig en sadan sjalvkunskap om sin sjukdom? Eller ar det ett
tecken pa att sjalvteknologierna ar verksamma och att han inte
reflekterar Over dem? De bada fragorna lyfter fram den otydlig-
het som finns 1 Foucaults teori vad galler ménniskan som ett
agerande subjekt i forhallande till sjalvteknologierna. Istallet
for att betrakta sjalvteknologierna som nagot narmast automa-
tiskt, bor vi snarare se vilka val och mojligheter ménniskan har
for att forhalla sig till denna internalisering. Vilken roll spelar
diagnosen och det kulturella bagaget individer bar med sig for
att ta ansvar for sina symptom?
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Att forhalla sig till en diagnos

Paula har precis fyllt tjugoett ar nar jag traffar henne for en in-
tervju. Varen har annu inte riktigt kommit till Lund och nar jag
tar emot Paula pa mitt kontor regnar det ute. Det blir ett samtal
dar hon ingaende beskriver sina erfarenheter av andningssva-
righeter och allergi. Paula laser andra aret pa ett fyraarigt uni-
versitetsprogram och bor hemma hos sina foraldrar i ett mindre
samhille. Hon borjade studierna direkt efter gymnasiet och 1
intervjun berattar hon att det aldrig var nagot alternativ att aka
utomlands som manga i hennes alder gor innan de borjar pa
universitet. Delvis hade det med hennes sjukdom att gora. Paula
och hennes foraldrar tyckte det fanns for manga risker med att
aka ivag en langre tid, sager hon, och dessutom var hon inte
skoltrott. I mangt och mycket ar det Paula som for samtalet och
vi pratar om manga olika amnen. Det blir inte manga av fragor-
na i intervjuguiden vi hinner med och efter en timme maste hon
avsluta samtalet for ett arende pa stan. Jag kanner att det finns
mycket kvar att prata om. Vi bokar in ytterligare en intervju. De
tva intervjuerna ger en bra bild av de skiftande forhallningssatt
en individ kan ha till sin diagnos och behandling.

For manga av ungdomarna som har intervjuats for denna stu-
die, har de flesta haft sin diagnos en lang tid. En del har fatt den
redan i barndomen och har inga direkta minnen av nér de fick
diagnosen eller hur de upplevde tillfallet nar de fick de forsta
symptomen. For manga har ocksa sjukdomen forandrats over
tid. Sa ar det for Paula:

Jag har inte astma som sa, det ar mer allergisk astma nar det blir
mycket rok eller nar nagon kommer forbi och stinker parfym. Da rea-
gerar jag pa det. Men det ar mest allergi jag har. Och det har jag haft
sa lange jag minns. Forst hade jag blojveckseksem. Sen upptackte vi,
det var nar vi var pa cirkus tror jag, dar var hastar, da blev det ju dumt.
Séa alla palsdjur och pollen, damm, kvalster, stenfrukter, notter och
mandlar. Ja, och jordnotter. Fast de testade faktiskt mig pa sjukhuset
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och da var det ingenting med jordnotter. De sa att det kunde vara for
att jag inte atit det. S& fort nagon ater det bredvid mig sa far jag sa,
ahhh. Da blir det lite sa astmaliknande (M 25249).

Paulas olika symptom tar form som en berattelse som bade de-
finierar symptomen — och de diagnoser hon har — och sitter in
dem i ett livslopp. En del av berattelsen har hon fatt atergiven
av sina foraldrar. Hon lyfter fram en specifik handelse, besoket
pa en cirkus, dar det blev tydligt for henne och familjen att hon
reagerade onormalt nar hon kom i kontakt med hastar. Efter
denna handelse har Paula utvecklat dverkédnslighet mot andra
amnen. Hon anser sig inte ha astma, men allergisk astma dar
hon reagerar pa tobaksrok och starka parfymer. Hon har blivit
undersokt for allergi mot jordnotter, men sjukvardspersonalen
har inte funnit nagot som skulle kunna peka pa att hon ar al-
lergisk. Men trots att hon inte har en diagnos reagerar hon pa
jordndtslukten. Diagnosen for allergi ar tydlig men vad géller
astma ar den mer otydlig. Vad menar Paula med att hon inte har
astma? Hur kan denna uppdelning mellan att uppleva symptom
och fa en diagnos studeras?

Sjukskoterskan Carol Tishelman och antropologen Lisbeth
Sachs beskriver en liknande uppdelning utifran en patientgrupp
som fatt diagnosen cancer och hur de upplevde och forholl sig
till tiden fore och efter sjukdomsbestimningen (Tishelman och
Sachs 1998). Innan den var stalld upplevde gruppen en stor
osakerhet kring de kroppsliga forandringarna och de beskrevs
i termer som “onormala”. Nar gruppen hade fatt sin diagnos av
lakaren upplevde manga att de istallet hade fatt en sjukdomsbe-
stamning som kunde ge en “normal” forklaring pa symptomen.
Diagnosen blir pa detta satt en aktor som ger enskilda indivi-
der en speciell sjukdomserfarenhet (Johannisson 2006). Pa ett
liknande satt kan vi se hur Paula verkar acceptera en normal
forklaring pa de allergiska symptom hon far av till exempel
pollen, kvalster och stenfrukt. Men hur kan det komma sig att
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hon definierar symptomen pa jordnotslukt som normala trots
att hon inte har nagon diagnos? Och varfor anser hon sig inte
ha diagnosen astma trots att hon upplever sig ha astmaliknande
symptom? Vid ett besok i sjukvarden blev just sjukdomsbe-
stamningen astma problematisk for Paula:

Paula: Det var en likare som sa till mig att jag hade astma, att jag
skulle inse fakta och hon gav mig hur manga mediciner som helst som
jag skulle ta. Men jag ville ju inte ta medicinerna, jag blev jatteledsen
nar hon sa s, for jag tyckte inte att jag hade astma. Sa gick jag till al-
lergimottagningen pa sjukhuset och det var inget fel pa mig, jag hade
ingen astma. Sa jag skulle inte alls ta de medicinerna.

Kristofer: Hon hade gjort en fel diagnos da?

Paula: Ja.

Kristofer: Var det en specialistdoktor?'°

Paula: Nej. Da litar jag mer pa dem pa astma- och allergimottagning-
en. Jag fick ju blasa dar och gora pricktest och sa fick jag andas och
jag var helt normal. Jag kanner ju aldrig av det.

Att fa diagnosen astma verkar inte ha skapat nagon overgang
fran att ha upplevt vissa symptom som onormala till att defi-
niera symptomen som normala. Den behandling hon fick blev
darmed problematisk. Varfor skulle hon ta ldkemedel mot astma
om hon inte hade denna sjukdom? Nar diagnosen 4r accepterad
blir relationen till de medicinska foremalen inte lika proble-
matisk. Paula behover ibland anvinda sig av luftrorsvidgande
medicin nar hon far andningssvarigheter av pollen i luften.
Detta medicinska foremal blir darmed integrerat i forstaelsen
av de normala symptomen. Vid andra intervjutillfallet berattar
hon foljande:

Paula: Astmasprayen har jag vid sangen. Niar jag var mindre sa hade
jag san krupp, eller var sant kruppbarn, och sa fick jag det igen nar
jag kanske var tolv, tretton ar. Det var ganska ovanligt. Sen dess har
jag alltid en sddan astmaspray vid sangen. Ar man inte allergisk s har
man ju inte det. Men det ar en sadan trakig grej tycker jag, att behova
ha dverallt.
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Kristofer: Att ha sprayen overallt?

Paula: Aven om man sover. Jag har vaknat ibland och sa har jag inte
kunnat andas ordentligt. Nar det ar mycket pollen ute kan det vara
svart. Det kanns tradigt (M 25250).

Diagnosen har definierat ett antal symptom som normala och till
dessa blir det inte problematiskt att anvanda den luftrorsvidgan-
de medicinen. Samtidigt ar det ett ladkemedel som gor relationen
till astman problematisk da det vanligtvis ar ett lakemedel som
anvands for denna sjukdom. Precis som diagnosen astma blev
problematisk blir lakemedlet nagot Paula aktivt definierar for
hennes allergi. For de normala symptomen — allergisymptomen
—ar det okej att anvanda ldkemedlet. Denna relation mellan nor-
mala symptom och lakemedel finns ocksa vid andra tillfallen i
intervjun:

Paula: Sen ar det héar en sadan spray, den ar fran USA. De séljer den
inte i Sverige. Min bror har en amerikansk fru och hennes familj
skickar den till mig. De slutade silja den i Sverige for det var olon-
samt.

Kristofer: Vad 4r den till for?

Paula: Man sprayar ner i halsen om man 4ter nagonting.

Kristofer: Sa man sprayar det fore?

Paula: Nej, om jag har atit nagot. Kanske om det ligger apple i nagon
sallad.

Kristofer: Okej, s du har missat det?

Paula: Ja, det 4r ratt latt att inte se det.

Kristofer: Det ar forst nar du kanner nagot?

Paula: Ja. Den ar jattebra. Det 4r inte sa kul att ta sadana akutsprutor
[adrenalinsprutor (forf. anm.)]. Det ar ratt latt att fa i sig det, da fun-
gerar den jattebra. Den kan man kopa overallt dar i USA.

Kristofer: Jaha, s& d& behover man inte ha nagot recept?

Paula: Inget recept, ingenting. Det ar bara att kopa dem.

Kristofer: Har du behdvt anvinda den?

Paula: Ja, manga ganger.

Kristofer: Har du anvant den manga ganger?

Paula: Ja. Aven om jag fragar, sa ibland sa ar dar anda nagot i maten.
Ibland reagerar jag mer, nar jag ar forkyld sa kanske jag reagerar mer
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pa nagonting annat.
Kristofer: Da tar du den?
Paula: Det ar smartfritt (M 25249).

Till det importerade ldkemedlet skapar Paula en behandling
som inte ar sanktionerad av sjukvarden. Hon verkar inte tycka
att detta dr problematiskt. Varfor upplevde hon diagnosen astma
— som en ldkare gav henne — som tvivelaktig, men inte anvéand-
ningen av detta lakemedel? For att studera fragan, och darmed
relationen mellan ungdomarna och deras diagnoser, kan vi
fokusera pa de granser som finns kring det som betraktas som
normala respektive onormala symptom.

Gar vi tillbaka till diskussionen om diagnosen i kapitel 3 kan
vi se att granser mellan normala och onormala symptom kon-
trolleras i det vésterlandska samhillet som en grians mellan det
som anses vara det normala tillstandet for en méanniska och det
tillstand som avviker. Sjukvarden har olika satt att kontrollera
dessa Overgangar och pa sa satt ocksa ta kontroll over det som
anses vara avvikande. Utifran antropologen Mary Douglas kan
vi tala om att sjukvarden har ett klassificeringssystem dar det
onormala kontrolleras genom att diagnosen skiljer ut det som
avviker (Douglas 1966/1997: 60 ff). Diagnosen definierar inte
bara sjukdomen, utan sarskiljer ocksa det avvikande — sympto-
men — fran de tillstand som kategoriseras som normala. Darige-
nom skapas en kontinuitet kring vad som anses vara avvikande
och vad som inte ar det. Behandling som ar kopplad till dia-
gnosen kan darmed kontrollera osékerheten kring de kroppsliga
forandringarna, genom att till exempel ldkemedlet botar eller
lindrar det avvikande. Men ar det sa att Paula accepterar en
sjukdomsbestamning eller behandling endast néar hon sjalv ac-
cepterar det som kategoriseras som avvikande i hennes kropp?
Eller 4r det nar behandlingen upplevs ta kontroll over det av-
vikande som ocksa diagnosen accepteras?

I Paulas anvandande av den luftrorsvidgande medicinen
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finns en Overensstimmelse mellan de symptom hon kan upp-
leva och ldkemedlets mojligheter att upphéva eller lindra dessa
verkningar. Sa uppfattade Paula att likemedlet astadkom
kroppsliga forandringar som gjorde att det ocksa stamde over-
ens med de normala symptomen och den behandling hon fatt
for dem (jfr Kleinman 1988: 3). Likemedlet gav henne moj-
ligheter att leva med och forhdlla sig till symptom pa ett mer
tillfredsstéllande sétt 4n om lakemedlen inte hade funnits. ”Ast-
masprayen’ tar plats i ett livslopp och blir en central referens till
hennes erfarenheter av sjukdom. Problem med medicineringen
uppstod dock nér sjukvardens definitioner inte dverensstamde
med hennes egna upplevelser. Ar diagnosen pa detta satt nagot
manniskan aktivt forhaller sig till och inte bara integrerar i sin
vardag? Exemplen verkar har tyda pa att det skulle kunna vara
sa. Samtidigt som de diagnoser Paula fatt pekar ut olika symp-
tom som hon pa egen hand kan varda med hjalp av bland annat
lakemedel, ar dessa inte nagot som hon oreflekterat accepterar.
Det har inneburit att hon ibland tar diagnosen pa allvar och tar
sina mediciner som behandlingen foreskriver, ibland ifragasat-
ter hon den och da blir det inte lika sjalvklart att behandlingen
skall foljas. Det ar ocksa sa att hon pa egen hand, utan sjukvar-
den, forhaller sig till sina sjukdomsbestamningar och skapar
egna behandlingar genom att till exempel importera lakemedel.
Men betyder det att ménniskan skulle kunna stalla sig utanfor
den diagnos som getts?

Att symptomen varierar over tid skapar en otydlighet i for-
hallande till den diagnos som sjukvarden stallt och den behand-
ling som har ordinerats. Over ett livslopp finns det perioder dar
upplevelsen av symptom stimmer overens med den diagnos
individen fatt av sjukvarden, men det finns ocksa tillfallen da
den inte gor det. De sjukdomsupplevelser individer har fangas
inte alltid upp av sjukdomsbestamningen. Samtidigt ger den
mojligheter att 1 vardagen skapa den normala sjukdomen. Det
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som upplevs som en avvikelse 1 kroppen blir klassificerat av
diagnosen och kontrollerat av behandlingen. Vi kan fraga oss
vilka relationer det finns mellan upplevelsen av symptom och
sjalva diagnosen?

Diagnos som ett klibbigt tillstand

Nar jag for forsta gangen ringer upp Eva sager hon att hon inte
har nagra problem med astman langre. Hon tycker att det inte
ar nagon mening att vi traffas for att genomfora en intervju.
Trots detta har hon nagra veckor tidigare anmalt sitt intresse pa
sjukhuset for att inga i min studie. Detta gor mig nyfiken. Varfor
anmilde hon sitt intresse trots att hon inte anser sig ha astma?
Varfor gar hon pa kontroll om hon inte har nagra problem med
astma? Vi kommer trots allt Overens om att traffas.

Jag tar taget ut till ett mindre samhalle dar Evas foraldrar bor
och dar Eva ar for dagen. I vanliga fall bor hon pa en folkhog-
skola dar hon gar estetisk linje. Hon kommer och hamtar mig
pa tagstationen och vi gar genom ett omrade med aldre villor.
Vi pratar och Eva berattar om sin utbildning. Hon inriktar sig pa
dans och sang och i framtiden vill hon giarna jobba med detta.
Sjéalva intervjun genomfOr vi sedan 1 vardagsrummets soff-
grupp. Eva berittar att hennes forsta symptom pa andningssva-
righeter kom hosten 2000, da var hon 17 ar. Jag undrar varfor
hon uppgav att hon inte hade nagra problem nar vi talades vid
over telefonen. Hon berattar:

Att jag inte marker astman. Eller, jag fick egentligen astma en gang
eftersom jag var sjuk och sa fick jag under den perioden nar jag var
sjuk, att jag tappade andan hela tiden och sadana saker. Sen efter det
stallde sjukhuset diagnosen anstrangningsastma och sen efter det har
de alltid kallat mig varje ar till ett sddant har lungfunktionstest. Men
jag har inte haft nagra problem sen da nar jag var sjuk. Eller kanske
har det varit nagon gang sa dar, men det har blivit mindre och mindre
(M 25251).
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Lite langre fram 1 intervjun utvecklar Eva vad som hénde och
berattar da att det var under ett tillfalle nar hon hade hog feber
och var kraftigt forkyld som hon ocksa fick de forsta sympto-
men pa astma. Eva siager: ”Vid ett par tillfallen vaknade jag mitt
1 natten och kunde inte andas. Jag fick panik och borjade hoppa
runt och liksom ’rrrrr’. For det var skitackligt att inte kunna an-
das.” Nar hon kom tillbaka till skolan fortsatte problemen och
under nagon lektion tappade hon plotsligt andan. Vid ett annat
tillfalle hade hon brattom till taget och var tvungen att springa.
Detta resulterade ocksa i att hon tappade andan. Pa sjukhuset
fick hon genomga en undersokning och hon fick diagnosen an-
strangningsastma.

Eva sokte sig till sjukvarden och fick dar svar pa varfor hon
fick andningssvarigheter. Hon fick en diagnos som definierade
hennes forandringar och en behandling som kunde lindra hen-
nes problem. Vad som tidigare hade upplevts som onormala
symptom blev nu klassificerade som normala symptom och na-
got som kunde atgardas. Trots detta finns det i intervjun fragor
kring astman som hon inte har fatt svar pa:

Kristofer: Varfor tror du att du fick astma?

Eva: Det har jag faktiskt ingen aning om.

Kristofer: Du har inte funderat pa det?

Eva: Nej. Jag tyckte bara det var jattekonstigt att det bara kom sa dar
helt plotsligt for att jag var sjuk och sen forsvann det nar jag blev
frisk.

Trots att Eva inte vet varfor hon fick astma aterfinns det ett svar
i intervjun som bygger pa att astman uppkom pa grund av att
hon blev kraftigt forkyld och sedan forsvann nér hon blev frisk
fran forkylningen. Hon beskriver har forandringen utifran en
tidsmassig kausalitet dar astman uppstod pa grund av forkyl-
ningen hon fick och nar den forsvann upphorde ocksa astman.
Jag fortsatter att fraga Eva om uppkomsten av hennes astma
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och hon berattar: “Jag har ingen, jag vet verkligen inte. Men det
kanske var... Nej, jag vet inte. Det var bara liksom.” Genom
diagnosen kunde hon fa ett svar pa vilka symptomen var, men
inget svar pa varfor just hon drabbats. Mot slutet av intervjun
aterkommer Eva sjalv till denna fraga och sager att astman kan-
ske uppkom pa grund av att hon vaxt upp i ett gammalt hus:
”Jag har alltid trott att det inte ar bra att bo i ett sadant hér hus.”
Nir Eva tanker efter hittar hon en mojlig forklaring. Samtidigt
har sjukdomen forandras Over tid — relationen till diagnosen var
inte statisk. Detta har gjort det an mer komplicerat att forhalla
sig till sjukdomen. Skulle hon fortsatta sin behandling om hon
inte langre hade astma? Har hon fortfarande astma trots att hon
inte har nagra symptom?

Upplevelsen av sjukdomssymptom gor att enskilda perso-
ner manga ganger hoppas pa diagnosen; genom den kan man
fa sina symptom definierade och fa en behandling som lindrar.
Samtidigt skapar langvariga sjukdomar manga ganger, som vi
sag med Paula och Eva, gransfall dar diagnos och upplevelse av
symptom inte alltid stimmer Overens. Det gor det problematiskt
for méanniskan att integrera alternativt forskjuta en sjukdoms-
bestamning. A ena sidan hoppas man pa det forklaringsvarde
som finns i diagnosen, a andra sidan finns den dar som en pa-
minnelse om det egna tillstandet. Om vi gar tillbaka till Mary
Douglas diskussioner menar hon, att nar manniskan kommit i
kontakt med en klassificering ar den svar att gora sig av med,
da den samtidigt blir en del av enskilda personers forstaelse av
upplevelsen — metaforiskt kan vi sdga att det blir ett samman-
flatande av upplevelserna och klassificeringen (Douglas 1966/
1997: 59 f). For att forstd inneborden av sammanflatningen
liknar Douglas den vid ett klibbigt tillstdnd. Nar de tva enhe-
terna klibbar fast suddas granserna av ménniskans konsistenta
sjalv ut samtidigt som klassificeringarna blir svara att gora sig
av med da de angriper gransen till sjalvet. Det klibbiga skall
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framst betraktas som en metafor som kan hjalpa oss att forsta
hur det som individen upplever som sitt fasta jag kan upplosas
och skapa ett tillstand som det i vissa situationer ar svart att ta
sig ur. Sa kan till exempel klassificeringen ge Eva forstaelse for
sina upplevelser av symptomen. Samtidigt kan vi fraga oss vad
dessa gor med Eva? Hur forhaller hon sig till en diagnos som
ar sammanflatad med de egna upplevelserna av symptomen?
Nir behover Eva inte ta hansyn till sin diagnos och nér blir den
nagot hon inte kan bortse fran?

I intervjun aterger Eva ett glapp mellan diagnosen och sina
egna kroppsliga upplevelser. Under en period har sjukvarden
inte kunnat besvara de fragor Eva har. Det hon en gang upplevt
—och som av sjukvarden definierats som astma — finns kvar som
en erfarenhet. Hon har vaknat pa natterna pa grund av andnings-
svarigheter, fatt sta och forsoka andas efter att ha sprungit till
taget. Men hennes kropp har forandrats. Diagnosen framstar i
Evas berattelse som nagot problematiskt, nagot som hon ar men
anda inte ar. Eva har pa detta satt svart att gora sig av med den
klassificering sjukvarden gjort. Till en borjan har sjukdomsbe-
stamningen gett Eva en forstaelse for kroppens forandringar,
men nar nu kroppen stabiliserats” drojer sig klassificeringarna
kvar och paminner henne om ett kroppsligt tillstand som hon
har haft. Eller finns tillstandet kvar? Vid besoket pa sjukhuset
blev denna problematik tydlig da man dar ansag att Eva skulle
fortsétta sin behandling. Hon berittar:

Eva: Nar man gar dit far man gora sadana dar tester. Man far ta Bri-
canyl och se om det hjalper nar man tagit det. Och nir jag gjorde det
visade det sig alltid att Bricanyl hjalpte inte. Sa de sa alltid bara: ”Du
har inte astma egentligen, fast.” Ja, jag fattade aldrig riktigt, men det
verkade som jag inte hade men att jag anda skulle ga dit. Och sen att
jag skulle ta medicinen for att det kunde komma tillbaka.

Kristofer: Men nu skulle du sluta helt?

Eva: Ja, om jag vill det kan jag det.

Kristofer: Vad har du velat uppna genom att ga dit, om du anda inte
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kant av din astma?

Eva: Jag har nog velat fa klarhet i vad det ar egentligen eller varfor
det ar sa viktigt att jag gar dit fastan jag sjalv inte tyckt det varit nagot
problem.

Eva aterkommer under intervjun till att astman inte ar ett pro-
blem i vardagen. Det ar en erfarenhet som bland annat blir
problematisk da hon pa sjukhuset har fatt en annan erfarenhet
presenterad for sig. Vid nagot tillfalle hade hon sagt att hon inte
brukade ta sin inflammationshammande medicin regelbundet
eftersom hon upplevde att den inte gjorde nagon skillnad. Hon
berattar att de da hade sagt att det var viktigt att inte gora up-
pehall: ”"Da sa dom att det var jatteviktigt att ta den anda, for
att forebygga.” Men som Eva beskriver i intervjun ovan hade
nu lakaren vid senaste besoket sagt att hon kunde sluta ta sina
mediciner.

Pa sjukhuset blir diagnosen narvarande genom undersok-
ningar och i samtalen med sjukvardspersonalen. Att som Eva
forsoka ifragasatta den eller beratta att man inte foljer behand-
lingen kan vara problematiskt da det visar att man inte tar det
ansvar for sin sjukdom som sjukvarden vill att man tar. De klas-
sificeringar som aterfinns blir da genast tydliga och ungdomar-
na far svart att varja sig mot dem. Men i vardagen — langtifran
sjukvarden och dess personal — ar det annorlunda och diagnosen
blir nagot de inte nodvandigtvis behover reflektera over. Eller
ar det sa att den alltid finns dar som en paminnelse om det egna
tillstandet?

Ungdomarnas beroende av diagnos

Mary Douglas ar i sin analys av det klibbiga tillstandet framst
intresserad av vad klassificeringar kan sdga om den kultur dar
de studeras. Det ar en viktig utgangspunkt aven hiar, men jag
vill utveckla resonemanget mot att ocksa betrakta det klibbiga
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tillstandet som en metafor for att studera hur klassificeringar
drabbar individer och hur méanniskor har olika strategier for att
forhalla sig till dessa. Ett sadant resonemang kan foras genom
att ta utgangspunkt i fragan om manniskans mojligheter att for-
halla sig till klassificeringar. Det kommer jag att gora genom
att problematisera den tidigare diskussionen om det klibbiga
tillstandet med hjalp av Beauvoirs diskussion om manniskans
beroende av relationer till andra ménniskor och ting.

Beauvoir menar att manniskan definieras i relation till den si-
tuation som hon eller han ar en del av. Det 4r i detta forhallande
som ocksa manniskan skapar sitt specifika medvetande. Om vi
utgar ifran detta resonemang kan vi tanka oss att medvetandet
om en diagnos kan skapas med hjalp av det medicinska fore-
malet eller sjukvardspersonalen. Lakaren kan genom att stélla
diagnos och ge behandling skapa en medvetenhet hos patienten
om tillstandet och vad hon eller han kan gora at sina symptom.
I vardagen kan lakemedlet eller andningssvarigheterna vara en
del i den relation som skapar ett medvetande av diagnos. Men
pa vilket satt blir man beroende av dessa relationer for att forsta
sina symptom?

Om vi atergar till Evas berattelse kan det tankas att hon sag en
mojlighet att tillagna sig diagnosen for att pa sa satt forsta sina
symptom. Till en borjan var det lyckosamt och den gav henne
mojlighet att skapa en relation dar hon fick ett annat forhallande
till sina symptom — hon var astmatiker. Diagnosen var pa sa satt
anpasslig och gav henne mojligheter att uppleva symptomen
som normala. Nar upplevelserna av symptomen forsvann droj-
de sig diagnosen kvar. Den fanns i relationen till de lakemedel
hon anvande, de besok hon gjorde pa sjukhuset, de erfarenheter
hon hade av andningssvarigheter osv. Klassificeringarna hade
klibbat fast och blivit en del av hennes medvetande om sig sjélv.
Samtidigt som manniskor tror att de har kontroll over tillstan-
det, blir det istallet det klibbiga som tar kontroll 6ver dem (Sar-
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tre 1943/2005: 629). Samtidigt som Eva vill 4ga och kontrollera
diagnosen blir den istéllet en del av henne.

Det manga ganger starka beroendet av diagnosens forklaran-
de innebord gor att ménniskan drabbas av det klassificerings-
system som ar givet samtiden. Individer kan ha svarigheter att
integrera eller forskjuta diagnosen och maste istallet forhalla
sig till den. Pa detta satt blir den ett projekt som tar individuell
form och darmed strukturerar ménniskans tankande och hand-
lande — de enskilda individerna vinner intrade i en ny vérld (jfr
Lundén 2005). For Beauvoir blir relationen nagot manniskor
har mojlighet att bli medvetna om och darigenom forhalla sig
till. Det ar en syn pa manniskan dar hon har mojlighet att ta
makt over sitt eget liv. Utifran Evas berattelse kan vi fraga oss
om hon har denna medvetenhet att forhalla sig till den diagnos
som hon fatt? Det ar en komplex fraga, men det finns i hennes
berattelser forhallningssatt dar klassificeringen blir nagot som
hon kan forhalla sig till. Inte minst blir detta tydligt nar hon
ifragasatter sjukvardens standigt aterkommande onskan om att
hon skall fortsatta att ta sin medicin.

I exemplet med Eva blev hennes forhallande till de tidigare
klassificeringarna problematiskt nar hennes egna upplevelser
inte langre Overensstimde med diagnosen. Paula lyfte i sin tur
fram enskilda héndelser dar det fanns en liknande problematik
mellan upplevelser och sjukdomsbestamning. Samtidigt visar
exemplen pa mojligheterna att forhalla sig till sjukdomen och
kroppen. Varken Eva eller Paula overtar diagnosen utan for-
soker att forhalla sig till den. Genom dessa exempel kan vi
problematisera Foucaults term sjalvteknologier. Det verkar inte
vara sa att manniskan automatiskt internaliserar diagnosen och
den behandling som foljer med den, utan snarare forhaller sig
till saval diagnos som behandling. Kan detta vara en av anled-
ningarna till att ungdomarna inte tar sina lakemedel sa som de
har blivit ordinerade?
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Den sjalvkunskap om kropp och sjukdom som sjukvarden
onskar att ungdomarna hade, verkar inte vara lika sjalvklar i
ungdomarnas vardag. "Det ar lugnt, jag klarar det”, sdger Johan
i borjan av kapitlet och syftar pa att astman och allergin ar nagot
han har kontroll over. Sjalvkunskapen om hur sjukdomen och
kroppen skall vardas kan vara god, men star den i vagen for den
egna friheten kan ungdomarna vilja att inte reflektera over att
man till exempel mar samre. Diagnosen kan pa detta satt anvan-
das for att skapa mojligheter i vardagen genom den forklaring
den ger och den behandling som #r kopplad till den. Samtidigt
definierar den ungdomarnas livssituation: med en diagnos ar
man nagot annat. Denna motsagelsefullhet skapar konsekvenser
for hur de forhaller sig till ansvaret over sjukdomen.

k ok ok

I detta kapitel har diagnosen diskuterats utifran hur ungdomarna
forhaller sig till den. Nar manniskan drabbas av symptom kan
dessa upplevas som onormala, men genom att fa symptomen
diagnostiserade kan de kategoriseras som normala — med fol-
jer ocksa en klassificering som blir en del av upplevelsen av
symptom. Klassificeringen har i kapitlet liknats vid ett klibbigt
tillstand som gor det svart for manniskan att gora sig av med di-
agnosen. Istdllet blir den en del av henne sjalv. Samtidigt har jag
genom empirin pekat pa att individer har vissa mojligheter att
forhalla sig till diagnosen och pa sa satt ocksa skapa sig mojlig-
heter. Motsagelsefullheten gor att sjalvkunskap inte alltid far sta
i centrum for handlandet, utan ungdomarna kan vara villiga att
ta risker for att skapa sig som subjekt. I nasta kapitel behandlar
jag detta risktagande narmare.
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FEM: DEN MAGISKA IN-
HALATORN

I detta kapitel studerar jag hur ungdomarna i sin vardag skapar
en erfarenhet kring hur de skall forhalla sig till ansvaret for sin
sjukdom och sin behandling. Darigenom vill jag problematisera
internaliseringen av behandlingen och hur denna paverkas av
de situationer ungdomarna befinner sig i. Problematiseringen
gors dels genom det medicinska foremalets kraft att laka krop-
par, dels genom ungdomarnas forhallningssatt till riskerna att fa
andningssvarigheter.

Det komplexa ansvaret

Forsta gangen jag traffar femtonariga Emil ar pa sjukhusets
astma- och allergimottagning for barn och ungdomar, dit han
har kommit for att diskutera sin behandling med en lakare. Nar
jag kommer till mottagningen star han och pappan i vantrum-
met och vantar pa att bli inkallade. I motet med lakaren beskri-
ver Emil och pappan hur astman paverkar vardagen. Det stora
problemet ar skolan, dar Emil ofta far svara anfall. Eftersom
lakaren vid tillfallet inte kan ge en behandling som avhjalper
dessa anfall, avrads Emil fran att ga till skolan. Han skall istallet
ha hemundervisning och nar problemen, som varat i ett halvar,
blivit battre kan han komma tillbaka till skolan. Efter besoket
kommer Emil och jag Overens om att traffas for att genomfora
en intervju och nagra veckor senare traffas vi tva pa mitt kon-
tor. Han berattar da att han har haft astma sedan han var tva ar,
men att sjukdomen under senaste tiden forvarrats. Vid ett antal
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tillfallen har hans mediciner inte varit tillrackliga for att hdava
anfallen, utan han har varit tvungen att aka akut till sjukhuset.

Trots de stora problem Emil har berittar han 1 intervjun hur
viktigt det ar att inte lata astman begransa hans vardag. Han
vill kunna gora saker utan att lata sig styras av riskerna att fa
andningssvarigheter. Emil sager “att man inte skall lata astman
kontrollera vad man gor” och jag fragar da om detta ar viktigt
for honom:

Emil: Mm.

Kristofer: Pa vilket satt?

Emil: D4 man kan kanna sig alldeles, vad ska jag saga, instangd
— man har knappt nagra beslut att ta. Man maste hela tiden tanka pa:
”Kan jag gora det hér for astman eller inte.” Jag lever pa sa far jag ta
astman som den kommer.

Kristofer: Brukar du resonera pa det sattet?

Emil: Ja, det ar vél ganska ofta. Vill girna ta mina egna beslut helt
enkelt utan att behova tinka pa det som kan paverka mig, just medi-
cinskt. Jag vill inte tanka att jag inte kan gora det. Jag gor det sa far
jag se hur det gar (M 25252).

Emil vill inte se andningssvarigheterna som en begransning,
utan hellre se de mojligheter han har 1 vardagen. Han menar att
han testar de saker han vill och sa far han ta andningssvarighe-
terna som de kommer. Att forst gora nagot, som Emil sager, och
sedan ta konsekvenserna, ar ett risktagande, dar malet for vad
han vill gora blir viktigare for stunden an risken att fa andnings-
svarigheter (jfr Scarth 2004: 100 ff). For att forsta pa vilket satt
individer forhaller sig till sin kropp och sin astma maste vi tyd-
liggdra hur kroppen 4r en situation. Beauvoir skriver:

I samma dgonblick som ett fysiologiskt faktum (mindre muskelstyr-
ka) forses med en betydelse, framtrader denna genast som beroende
av en storre kontext; “svagheten” framstar som sadan endast i ljuset
av de mal som ménniskan foresatter sig, de redskap hon forfogar over
och de lagar hon alagger sig (Beauvoir 1949/2004: 69).

110



Beauvoir utgar ifran Merleau-Pontys resonemang om att krop-
pen ar central for mdnniskans relation till varlden. Men den bio-
logiska kroppen ar inte avgorande utan den ar alltid en situation
och sammanfliatad med de kulturella och sociala forutsattningar
som rader (jfr Ward 1995: 228 ff). Pa ett liknande satt kan vi
saga att ungdomars astma, deras fysiologiska faktum, inte kan
forstas utanfor de val som individer gor, de sociala och kultu-
rella forutsattningar som rader samt de lakemedel de forfogar
over. Att gora val — och darigenom skapa sig frihet — kan dar-
med betraktas som en risk for ens fysiologiska faktum. Vi kan
fraga oss pa vilket satt Emils val och intentioner har betydelse
for de risker han &r beredd att ta?

Viénder vi oss till Paula, som vi motte i kapitel 3, finns ett
resonemang som skiljer sig fran Emils. Hon berattar att hon an-
passar sitt liv for att inte utsatta sig for risker. Hon sager: "Man
blir sa radd och forsiktig och jag tycker det ar jattejobbigt. For
sa ar jag egentligen inte. Jag skulle jattegarna vilja ut och resa
men jag ar sa radd for att nagonting skall handa. Jag vill aka till
Thailand, sa ater de massor av jordnotter dar, hur skall det ga?”
(M 25249). Att inte ta de risker som finns kring hennes and-
ningssvarigheter ar inget alternativ for Paula, istallet forsoker
hon anpassa sin vardag. Men i samma mening fortsétter hon och
sager: "Men ibland trotsar jag det och aker anda, som nu nar jag
akte pa semester i somras med min kompis och det gick bra.
Man blir sa forsiktig och jag tycker det ar jobbigt.” Samtidigt
som Paula inte tar onodiga risker, har hon svart att forlika sig
med detta. Hon tycker inte att det ar sa hon egentligen ar, utan
hon har snarare en annan bild av sig sjalv. Hon sager: "Den gor
sa att jag far behandla mig som en porslinsdocka ibland och det
tycker jag ar jobbigt. Jag vill inte vara sa kéanslig, att hela tiden
behova tanka till en extra gang.” Detta resonemang kan jamfo-
ras med Emil som ocksa ar tydlig med vilka risker som finns i
vardagen men samtidigt anser att astman inte skall fa begransa
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hans val och mal i vardagen. Han framstaller det som om han
ibland gor saker utan att reflektera 6ver vad som kan handa. Hur
kan vi studera skillnaden mellan ansvar for sjukdomen och de
risker individer utsatter sig sjalva for att kunna gora val?

Lakemedlets krafter

Nar jag fragar ungdomar om de bar med sig nagon medicin,
svarar de flesta ja. Jag fragar da om de kan plocka fram medici-
nen och ungdomarna stracker sig efter sina jackor, sina vaskor
eller sina ryggsackar och far snabbt upp en inhalator. Detta
foremal blir da en del i vara samtal.!' De beskriver ocksa tillfal-
len nar inhalatorn glomts hemma och hur detta manga ganger
framkallar en kénsla av att nagot inte riktigt stiammer. Hur kan
denna betydelsefullhet studeras?

Jag vill mena att lakemedel far sin betydelse genom tva olika
krafter som finns i detta ting. For det forsta har lakemedel krafter
att forandra kroppar. Genom att inta lakemedel ges mojligheter
att paverka kroppen for att uppna vissa effekter, som till exem-
pel att vidga luftroren och darigenom fa ner mer luft i lungorna.
Det blir en formaga att lindra de symptom individen upplever.
Kraften ar darmed aktiviteter som satter igang processer av till-
frisknande (jfr Csordas och Kleinman 1996: 8 f). Det kallar jag
ldkemedlets effekter. For det andra har lakemedel en kraft som
innebar att det medicinska foremalet har en verkan genom att
manniskor tror pa dess effekter. Harigenom kan individer skapa
en ordning for hur vardagens risker skall kontrolleras. Resone-
manget har manga likheter med begreppet placebo, som belyser
de effekter som gar utanfor den medicinska behandlingen och
som skapar lindring och bot enbart genom mi#nniskans tillit
till behandlingen (jfr Moerman 2002/2005; Sachs 2004). Hiar
intresserar jag mig dock mer for det jag benamner den magiska
kraften — och hur denna organiserar manniskans vardag — och
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mindre for placebo. Genom de tva krafterna kan vi studera
manniskors relation till sin behandling. I kapitlet skall de tva
krafterna undersokas for att ocksa saga nagot om hur ungdomar
tar risker i vardagen.

I intervjuerna aterkommer berattelser som visar vilken kraft
den luftrorsvidgande medicinen har for lindring av andnings-
svarigheter. I samband med berittelserna ges ofta ocksa en
beskrivning av vilka symptom som foregar sjalva inhalationen.
Hiérigenom kan vi studera vilka beslut som ligger till grund for
ungdomarnas medicinering, samt vilka besvar de vill undga
genom inhalation. Nedan foljer tre citat som belyser besvér och
lindring. Paula, 21 ar, har vi mott i tidigare kapitel, Ola och Sara
ar bada 16 ar:

Paula: Nar man inte kan andas ordentligt brukar jag ta Bricanyl. Aven
om det inte &r jattemycket sa tar jag. Ibland kan man ju kanna det, nar
det ar mycket pollen i luften sa kan det bara vara tungt, och da gar jag
val inte och lider utan da tar jag hellre Bricanyl (M 25249).

Ola: Ja, nagra ganger har jag kant att det har varit svart att andas lite
sa.

Kristofer: Vad brukar du gora da?

Ola: Ta Bricanyl.

Kristofer: Och den hjalper?

Ola: For det mesta.

Kristofer: Har du den alltid med dig?

Ola: Ja (M 25254).

Sara: Det kliar i dgonen, det kliar i halsen och jag blir tjock i halsen.
Sen dr det lite svart att andas, men det ar for att det blir svullet i hal-
sen. Sa da tar jag san Bricanyl (M 25256).

Har aterberattas olika erfarenheter av hur den egna kroppen for-
andras och ger andningssvarigheter: det ar svart eller tungt att
andas, det kliar i halsen, det ar svullet. Vad som framgar ar att
symptomen ar handelser som leder fram till samma behandling:
en inhalation av den luftrorsvidgande medicinen. Upplevelserna
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av andningssvarigheter tar sin borjan i kroppen men forandring-
arna leder fram till det medicinska foremalet och mojligheten
att lindra besvar. Genom ungdomarnas erfarenhet kring ldke-
medlets botande verkan uppstar ett visst medvetande kring de
kroppsliga forandringar som har sin grund 1 de forandringar av
den biologiska kroppen som en inhalation av lakemedelssub-
stansen skapar. Det blir harigenom ocksa mojligt for de enskilda
individerna att skapa nya intentioner i vardagen.

Maurice Merleau-Ponty beskriver med hjilp av en blind
man och dennes kipp hur en materiell erfarenhet kan inforlivas
1 kroppen och skapa nya satt att ndrma sig varlden (Merleau-
Ponty 1945/1999: 117 ff). Kappen ar inget ting bland andra ting
for denne man, utan snarare har den blivit en del av mannens
satt att ta sig fram i den miljo dar han bor. Pa ett liknande satt
sammanflatas ldkemedlet med manniskan nédr det forbrukas
och darigenom skapas andra mojligheter att narma sig varl-
den. Skillnaden mellan kdppen och ldkemedlet ar att det senare
forbrukas i kroppen och av den anledningen maste tillforas
regelbundet for att effekten skall behallas. Lakemedlet kan be-
traktas som ett foremal som en individ kan bara med sig men
ocksa konsumera och pa sa satt forbruka. Det ar ett foremal som
kan forflyttas Over rum och besta over tid, men nar substansen
konsumeras tas den upp i kroppen och utplanar sig sjalv som
ett avskilt ting. Genom konsumtion blir substansen en del av
kroppen, samtidigt som den forandrar kroppen. Forandringen,
och forvandlingen, ar en del av dess botande formaga och nagot
som inforlivas som en erfarenhet om lindring hos manniskan
och skapar mojligheter till andra intentioner i vardagen.

I ungdomarnas berittelser ovan framkommer hur de forhal-
ler sig till kroppsliga forandringar och hur kroppen reagerar
pa lakemedel. Erfarenheten har ungdomarna forvarvat genom
tidigare handelser av hur andningssvarigheter kianns och hur de
utvecklas fran att vara ett svagt andningsmotstand langt ner i
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lungorna till att bli ett anfall. Samtidigt som erfarenheter med-
vetandegors i situationer dar andningssvarigheter uppstar, kan
vi fraga oss vad detta betyder for manniskans ansvar for sin
astma?

Att erfara med hjdlp av kroppen

Mikael ar 23 ar och narmar sig slutet pa sin tekniska utbild-
ning pa universitetet. Vi genomfor en intervju pa ett kafé, dar vi
dricker kaffe och ater chokladmuffins. I bakgrunden hors cap-
puccinomaskinens pysande. Mikael berittar att han efter gym-
nasiet tog ett sabbatsar och akte utomlands for att forbattra sin
engelska. Darefter flyttade han till den stad déar han nu ldser. Det
som besvarar Mikael mest 4r allergin mot graspollen som han
har haft sa lange han kan minnas. Astma har kunnat diagnostise-
ras pa sjukhuset, men genom lopning och fotbollstraning tycker
han att den néastan forsvunnit. Han berittar att ”astman marker
jag inte av sa mycket mer, men for ratt sa manga ar sen sa mark-
te jag det valdigt mycket nar jag idrottade och sa” (M 25257).
Detta har gjort att han slutat ta den luftrorsvidgande medicinen.
Han séager: ”Sa nu tar jag aldrig nagra astmamediciner. Det kan
kannas tungt att andas nagon gang pa sommaren nar det ar som
varst med pollen [forf. kursiv.].” Det var under ett traningspass
som han fick ett forsta svarare anfall. Mikael berattar:

Forsta gangen jag fick astma nar jag tranade sa stannade jag, och
sa gick det ju bra att bara lugna ner kroppen sa kunde man andas
bra igen. Jag kunde inte andas bra, men det blev ingen panikartad
situation. S& da visste jag att om det hande igen kunde jag avbryta
traningen och aterhamta kroppen. Sa det var inte farligt pa det sattet
[forf. kursiv.].

Hiéndelsen gav Mikael kunskap om hur hans kropp reagerar nér
han far andningssvarigheter vid traning och hur kroppen ater-
hamtar sig. Det ar en kroppslig erfarenhet som han kan forhalla
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sig till vid andra traningspass nar han kdnner av sina andnings-
svarigheter. Hur kan vi studera Mikaels upplevelse att det ar
“tungt att andas” och hur kdnner han nar han kan “andas bra
igen”? Fenomenologin lar oss att forvarvandet av en erfaren-
het ar en forandring av den kroppsliga existensen, och darmed
ocksa en forandring av medvetandet till varlden (Merleau-Pon-
ty 1945/1999: 106 ff). Pa vilket satt formar detta forvarvande
manniskans forhallningssatt till andningssvarigheter?

Forsta gangen nagon far ett anfall kan det komma ovantat och
man star handfallen infor vad som skall goras. Men handelsen
skapar vetskap om hur det kanns i kroppen nar andningssvarig-
heter borjar tillta och hur kroppen reagerar pa lakemedel. Dar-
med blir det ocksa genom kroppen som manniskan forstar att en
erfarenhet har forvarvats (ibid. s. 108). Kroppens nya existens
kan har ge forstaelse for hur en behandling tar form i vardagen
och formar individers relation till ldkemedel och symptom. Den
egna behandlingen 4r darmed inte enbart en berittelse skapad
av sjukvarden, utan ocksa nagot individen har skapat genom de
upplevelser denne gatt igenom.

Inhalatorn som skyddsforemal

Paula bér néstan alltid med sig en necessar fylld med olika 1a-
kemedel mot hennes andningssvarigheter och allergi. Nar hon
ar ute pa disco brukar hon lamna in denna viska i garderoben
och sa har hon bara sin luftrorsvidgande medicin med sig in pa
dansgolvet. Hon sager att ”for det ar mest den som loser det
mest akuta sa kan nagon annan springa och hamta véaskan” (M
25250). I vaskan har hon lakemedel som inte ar lika direktver-
kande som det luftrorsvidgande lakemedlet. I intervjun med
Paula finns ocksa ett uttalande som framhaver detta medicinska
foremals centrala betydelse i hennes vardag. Hon sager:
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Paula: Jag har alltid Bricanyl, alltid, alltid, alltid.

Kristofer: Den har du aldrig glomt?

Paula: Nej, jag kan inte komma ihag att jag har gjort det — det kan
jag faktiskt inte. Det ar mojligt att jag glomt den i bilen nagon gang
nar jag skulle till traningen, det kan jag nog ha gjort. Men jag har nog
aldrig glomt den, det kan jag inte komma ihag i alla fall.

Kristofer: Kan du forestilla dig att du hade glomt den?

Paula: Jag hade kort hem och hamtat den eller sa hade jag inte tranat.
Jag utmanar inte 6det, det ar dumt.

Kristofer: Du kanner sa?

Paula: Ja, det 4r en livforsdkring kan man siga. Man vet ju aldrig nar
man kommer att kdnna sa.

Paula ar inte ensam om att beskriva detta forhallande till inhala-
torn utan det aterkommer i andra intervjuer som jag har genom-
fort med ungdomar. Likt den medicinska kraften som framma-
nade en forandring av medvetandet till varlden, verkar aven det
medicinska foremalet som ting besitta en magisk kraft som kan
frammana en liknande forandring. Jag skall har soka mig till ett
klassiskt antropologiskt verk for att tydliggora resonemanget.

I boken A general theory of magic gor Marcel Mauss en
observation kring att manga av de magiska riterna i primitiva
samhallen handlar om att behandla ting sa att de far en magisk
kraft (Mauss 1902/2001: 94 ff). Vid ett specifikt tillfalle lad-
das tinget med denna kraft som senare ger det krafter som gar
utanfor dess egen materialitet. Riten skapar ett ting som kan an-
vandas som ett skyddsforemal eller en lyckobringare, for att till
exempel kontrollera och bringa reda i de risker som finns i var-
dagen. Mauss framhaller att denna kraft ar ett socialt fenomen
och genom att anvanda sig av tinget fors manniskan narmare ett
samhailles konsensus kring hur risker och faror skall bemistras.
De gemensamt skapade krafterna kan pa detta satt anvandas av
manniskor for att kontrollera det som samhillet definierat som
osakert 1 vardagen. Det blir en form av ordning. Detta ar en
teori som ar utvecklad utifran religiosa samhallen, medan jag
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vill anvinda den i ett mer profant sammanhang. En uppdelning
mellan det heliga och det vetenskapliga maste darfor goras utan
att utesluta vare sig det forsta eller det andra. Det vetenskap-
liga ar den tankeverksamhet som ar uppbyggd kring validerade
experiment och forklaringar, medan det heliga harror fran det
behov av kommunikation som binder samman méanniskor och
ting (Malinowski 1948/2004: 67). Vad jag anser vara ett ting
kan inrymma bada dessa dimensioner, vilket inte minst blir tyd-
ligt i det medicinska foremalet. Har aterfinns den vetenskapliga
rationaliteten kring ldkemedelssubstansens verkan och syfte,
men detta foremal har ocksa en dimension som maste forklaras
utanfor denna dimension.

Atervander vi till Paula kan vi se att hon anvander den luft-
rorsvidgande medicinen pa ett liknande satt. Inhalatorn ar for
henne ett skyddsforemal med vilket hon kan kontrollera vissa
risker i sin vardag. Pa ett liknande satt berattar Emil att hans
erfarenheter av andningssvarigheter har gjort att han alltid har
med sig sin luftrorsvidgande medicin néar han beger sig hemi-
fran. Han har en speciell ordning sa att han sakert vet att medi-
cinen finns med i jackfickan. Emil berattar:

Emil: Jag kollar fickan att den ligger d4ar och konstaterar utanfor dor-
ren att den verkligen ligger dar. Dubbelcheckar.

Kristofer: Du kanner efter?

Emil: Ja precis. Tar ut den och verkligen konstaterar att den verkligen
finns dar (M 25252).

Kontrollen av det medicinska foremalet skapar en ordning i
vardagen for Emil och en inramning for hur eventuella risker
for andningssvarigheter skall kunna bemastras. Att veta att
medicinen finns med gor Emil lugnare. Pa vilket satt ar detta
handlande ett satt att hantera astmans ovissheter?
Socialantropologerna Celio Ferreira och Asa Boholm menar
att risk ar en tolkning av tidigare erfarenheter kring osakerheter
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som finns 1 den omgivning manniskan till vardags befinner sig
i (Ferreira och Boholm 2002: 96 ff).!? Vi kan betrakta risk som
en personlig erfarenhet som ménniskan forsoker skapa en for-
trogenhet till for att kunna hantera. Ett sadant exempel ger Emil
nar han drojer sig kvar vid ett specifikt tillfalle nar han skall
beskriva sin relation till inhalatorn. Det ar en hiandelse som in-
traffat nagra manader fore intervjutillfallet. Emil hade cyklat till
en storre stad som ligger i narheten av det samhalle dar han bor
for att traffa nagra kompisar. Inne i staden fick han andnings-
svarigheter. Nar han skulle ta upp sin inhalator ur fickan var den
inte dar, han hade tagit en annan jacka for dagen och inhalatorn
lag hemma. En kompis hjalpte Emil att ringa hem for att se om
fordldrarna kunde ta bilen och kora in till staden med medici-
nen. Men det var ingen hemma. Istallet fick kompisen ta sin mo-
torcykel och kora hem till Emil, hdamta hans medicin och tjugo
minuter senare Overlamna den. Det var en handelse som har fatt
Emil att fortsattningsvis noggrant kontrollera att det medicinska
foremalet finns med nar han beger sig ut. Om héandelsen sager
han: ”"Det var ett misstag som var dumt nog att aldrig goras om
igen. Sa nu kollar jag alltid innan jag lamnar huset sa att jag har
medicinen med.”

En hiandelse som denna kan skapa en erfarenhet och forstarka
kanslan av det medicinska foremalets oumbarlighet. Har fram-
manas ocksa en ordning for att i liknande situationer i framtiden
kunna kontrollera andningssvarigheterna. Det medicinska fore-
malet blir centralt kring vilket en ordning kan sakerstallas och
individen kan uppleva fortrogenhet infor framtida andnings-
svarigheter. Samtidigt menar Mauss, som jag skrev tidigare, att
anvandandet av ett skyddsforemal for manniskan narmare det
konsensus for hur risker skall bemastras. Pa vilket satt ar Emils
val att noggrant kontrollera att inhalatorn finns med ett sadant
socialt fenomen?

Genom att det medicinska foremalet varit i beroring med
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lakaren som skrivit ut medicinen, lakemedelsforetaget som pro-
ducerat varan och forskarna som har tagit fram grunderna for
lakemedlet, blir det mojligt for individer att skapa en speciell
relation till just detta foremal — detta trots att det aterfinns i en
ung manniskas ficka langt ifran dessa institutioner (jfr Whyte
el al. 2002: 47 f). Det medicinska foremalet blir ett socialt
fenomen som binder samman sjukvarden och lakemedelsfore-
tagen med individer och frammanar den magi som inhalatorn
kan ha. Samtidigt pekar Emils exempel pa att denna relation
inte ensamt ar avgorande, utan att individen maste skapa sig
en egen erfarenhet av medicinens krafter. Nar andningssvarig-
heter i form av pip i brostet och tyngre andning tranger sig pa
maste ungdomarna forhalla sig till detta. I kapitlet har jag gett
exempel pa hur de stannar pa sin loparrunda for att hamta an-
dan, tar sin luftrorsvidgande medicin for att hava anfallet eller
i forebyggande syfte inhalerar nagon form av lakemedel. Varje
sadant beslut tar sin utgangspunkt i kroppsliga upplevelser och
i den erfarenhet kring hur andningssvarigheterna brukar utveck-
las. Kroppen blir narvarande och nagot de enskilda individerna
maste forhalla sig till. Ordningen ar en del av dessa upplevelser
och ger ocksa form at sjalva upplevelsen. Samtidigt handlar det
om att forhalla sig till de ovissheter som uppkommer i vardagen
genom de val som gors.

Utifran det forda resonemanget kan vi forsta att det okanda
inte ar en risk sa lange det inte ger sig till kinna — genom till
exempel en egen upplevelse eller att sjukvarden upplyser om
farorna med sjukdomen. Nar enskilda personer far erfarenheter
av risker kan de ocksa anpassa sin vardag darefter. Men infor-
livningen behover inte enbart bero pa en handelse dar hon eller
han glomt sin medicin, utan kan till exempel vara kontakt med
ett amne som ger en reaktion. Paula aterberattar en sadan han-
delse dar hon inforlivade sin kunskap om att hon kunde fa and-
ningssvarigheter bara genom att vara i samma rum som nagon
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som at jordnotter. Hon visste sedan tidigare att hon inte kunde
ata jordnotter, men inte att hon skulle reagera pa jordnotslukten.
Paula beriattar att hon vid ett teaterbesok med skolan borjade
kanna sig konstig i pausen och det blev allt jobbigare att andas.
Nar hon insag att det var pa grund av att manniskor gick runt
och at jordnotter ur vita plastglas blev hon orolig. Hon berattar:

Sa jag fick ga ut och sa tog jag Bricanyl. Det blev lite battre. Jag for-
stod da att det var nagonting konstigt. Det var en valdigt obehaglig
kansla, att det gick s& fort. Annars brukar jag kanna av det langt i for-
vag och kan ga ivag. Men jordnotter kom plotsligt, s det ar obehag-
ligt. S& det var en sadan ralig kansla och darfor har jag blivit livradd
for det sen (M 25250).

Detta var en handelse som skapade en kunskap om att jordnot-
ter kunde utgora en fara for Paula, 4ven om hon bara vistades 1
samma rum som nagon som at dem. Efter den handelsen skapa-
de Paula en ordning som hon nu forhaller sig till i de situationer
dar det finns en risk for att hon skall exponeras for jordnotslukt.
Det var formodligen ocksa en handelse som skapade en storre
fortrogenhet med den luftrorsvidgande medicinen, da andnings-
svarigheterna hon fick vid det tillfallet kunde upphavas genom
att hon lamnade lokalen och inhalerade medicinen. Paula sager:
”Jag tog Bricanyl sa da gick det over ganska fort. Man lar sig
att inte stressa upp sig allt for mycket, ibland gar det ju inte,
men oftast kan man ju klara sig.” Erfarenheten av att den luft-
rorsvidgande medicinen hjalpte for att hava andningssvarighe-
terna tydliggors och detta medicinska foremals oumbarlighet
forstarks, det blir en trygghet i vardagen som hjalper henne att
komma till ratta med symptomen. Men det blir en vetskap som
inte sjalvklart har sin utgangspunkt i ungdomarnas ansvar for
sin sjukdom, utan snarare en erfarenhet som tar sin utgangs-
punkt i den situation de befinner sig i och de intentioner de har.
Det gor ansvaret problematiskt.
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Att ta ansvar

Par ar 30 ar och darmed aldst i min studie. Han har under nagra
ar jobbat som ingenjor, men nar jag traffar honom har han borjat
studera till civilingenjor. Vi genomfor intervjun hemma i hans
studentbostad en sen eftermiddag. Han berattar att han har haft
astma sedan han var tre, fyra ar och aven ar allergisk mot kval-
ster, hund, katt och hast. Kanske ar det pa grund av hans alder
och att han haft sjukdomen under nistan hela sitt liv som han
tycker att man maste lara sig att leva med den. Han sager: "Man
maste leva med sin astma, inte motarbeta den” (M 25259). Un-
der de ar han haft sin astma har den forandrats och det var framst
under puberteten som den blev battre. Nar Par var barn var han
ofta pa sjukhuset for sina andningssvarigheter. Nu 4r det lange
sedan han hade ett astmaanfall. I intervjun pratar vi om hur han
har forhallit sig till sin astma under olika perioder i livet.

Idag ar han noga med att kontrollera sin astma. Han berit-
tar hur han bemoter andningssvarigheterna till exempel vid en
forkylning och hur de antiinflammatoriska ldkemedlen kan va-
rieras for att kontrollera andningssvarigheter. Han sager:

Man har lart sig med arens lopp att kontrollera sin halsa med en lung-
funktionsmatare om man kanner sig dalig. Man kan sjalv laborera
med medicineringen sa att man Okar den nar man kanner sig samre.
Det giller att vara observant.

Niar astman forsamras tar Par inga risker utan han okar sin
medicinering och ar observant pa kroppens symptom. Men det
har inte alltid varit s&. Han berattar:

Jag tror jag delar in mitt liv, eller min sjukdom, fran det jag var fyra
tills jag var tolv, tretton ar. Da tog man inte sa mycket ansvar for sin
sjukdom, utan det var mest fordldrarna som gjorde det. Och man for-
stod inte kroppens signaler, att det var nagonting pa gang. Da korde
man jarnet och sa gick man pa en nit. Fick sina astmaattacker och fick
svart att andas.
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Héar 4r det Par som ung som inte kdnner kroppens symptom
forran det ar for sent och andningssvarigheterna overrumplar
honom. Nir han blivit dldre borjar han ta hand om sig sjalv och
inte langre forlita sig pa foraldrarna. S anvander Par ocksa sin
barndom for att reflektera kring hur han idag forhaller sig till
sin astma. Istallet for att vara oansvarig tar han ansvar for sin
sjukdom genom att till exempel ta det lugnt nar han kénner att
astman forsamras. Som vuxen anser han sig ha ett ansvar for sin
kropp och sin sjukdom

Beauvoir poangterar, att sa lange barnet star under de vuxnas
skydd och sa lange barnet inte kdnner ansvar uppstar inte heller
komplexiteten kring hur denna skall forhalla sig till olika val
(Beauvoir 1947/1992: 45 f; Beauvoir 1949/2004: 350)."* I Pars
berattelse kan vi se hur han betraktar just detta att han som barn
inte tog ansvar for sina beslut och att det darmed fick konse-
kvenser for hans astma. Nar jag vinder mig till foraldrar med
barn som har andningssvarigheter framkommer en liknande
bild som den Par ger av sin barndom. I min fragelista stalldes
foljande fraga for att lyfta fram dessa erfarenheter: "Pa vilket
satt hjalper du personen med dennes astma och/eller allergi”?
En mamma med tva soner pa sex och atta ar berattar vad hon
och maken brukar hjilpa till med:

Vi hjalper barnen genom att se till att medicineringen fungerar, till-
lagar specialkost, backar upp dem i situationer som kan vara jobbiga
etc. Ju storre barnen blir ju mer klarar de sjalva men det ar viktigt att
finnas dar som stod (M 25271).

Som fordlder kdnner de att de har det yttersta ansvaret att
skydda barnet fran de risker som finns. Har ar medicineringen
central, men ocksa att laga specialkost och stodja dem i olika
situationer. I svaret finns ocksa forestallningen att ju aldre bar-
net blir desto storre ansvar skall det ta for sin egen sjukdom.
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En liknande installning aterger en mamma i ett svar om vilket
ansvar hon anser att hennes elvaarige son skall ta:

Jag haller en standig dialog med honom. Han kan ha svart att sitta
ord pa hur han kéanner och det kanns som om han vill dolja om han till
exempel blir allergisk. Jag vet inte om det hor till bilden av hur barn
med allergier reagerar? Nar Jonas ar paverkad av astma/allergi forso-
ker jag alltid fa honom att satta ord pa vad han kianner. Oftast har han
svart att precisera VAR det onda sitter. Jag forsoker mer att fa honom
forsta att det ar just sa har det kinns da han ar allergisk/astmatisk.
Satta ord pa allergi/astman (ibid.).

Hir tar foraldrarna ansvar for vad barnet kan utséttas for samti-
digt som de ocksa lyfter fram att det ar viktigt att barnet sjalv lar
sig att forhalla sig till sin sjukdom och de faror som finns. Det
kan handla om att ge stod, se till sa att barnet tar medicinen och
tar den pa ratt satt, lara det att prata om sina besvar osv. Genom
exemplen kan vi se att det 4r genom barnets egna erfarenheter
som en medvetenhet om sjukdomen och likemedlen utvecklas.
Deras sjalvkunskap om sin kropp och sin sjukdom maste dar-
med forstas som en lang process dir barnet socialiseras in i ett
visst forhallningssatt till sin astma och behandling. Kanske ar
det ocksa denna process som gor att ansvaret for sjukdomen blir
problematiskt i Overgangen fran barn till ung vuxen. Men bety-
der det att de ungdomar som inte tar ansvar for sin astma saknar
sjalvkunskap om kroppen? Eller ar det bara sa att valen framstar
som mer givande an att hela tiden forhalla sig till riskerna?

ko ck

I det har kapitlet har jag problematiserat vilka mojligheter ung-
domarna har att handla i forhallande till de risker som astman
for med sig. Sjukdomen skapar i situationen begransningar som
de pa olika satt forsoker frigora sig fran. Framst ar det genom
det medicinska foremalets tva krafter — dels lakemedlets kraft
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att forandra den biologiska kroppen, dels dess kraft att skapa
ordning i en riskfylld vardag — som denna frigorelse har stu-
derats. Genom att bruka det medicinska foremalet forhaller sig
ungdomarna till de mojligheter de har i vardagen att forverkliga
sina mal och intentioner. Men som vi kommer att se i nasta
kapitel 4r denna relation inte okomplicerad, utan ungdomarnas
forhallande till sin sjukdom och sin behandling paverkas av den
sociala omgivning som de ar en del av.
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SEX: BEGRANSNINGAR-
NAS DRAMATURGI

Genom att narmare beskriva hur det medicinska foremalet ska-
par begransningar i sociala sammanhang och hur ungdomarna
agerar i forhallande till dessa, skall jag i detta kapitel studera
hur omgivningens krav ibland blir viktigare att folja an ansvaret
for sjukdomen och behandlingen. I kapitlet diskuteras ocksa de
strategier ungdomarna anvéander sig av for att dolja sin astma
eller behandlingen.

Den normativa situationen

Inhalatorn later s mycket, s da vill man inte ta den pa en forelas-
ning. Men maste jag sa maste jag, da bryr jag mig inte. Da ar det mitt
liv det handlar om, da bryr jag mig inte alls. Det kanns kanske inte sa
kul att sitta flera personer vid ett matbord, da hade jag ursaktat mig
lite och bara gatt undan och tagit den (M 25250).

Paula framstaller inhalatorn som problematisk att anvanda i tva
olika sammanhang. Det forsta exemplet hon ger dr om hon skul-
le behova inhalera medicin under en forelasning pa universite-
tet. Eftersom sjalva inhalationen inte ar 1judlos, upplever hon
att detta skulle dra till sig de andra studenternas och ldrarens
uppmirksamhet. Det andra exemplet ar middagsbjudningen.
Har ar formodligen ljudvolymen sa hog att den overrostar in-
halationen, men istéllet blir forloppet att boja huvudet bakat
och fora inhalatorn till munnen synligare for dem som sitter
runt bordet. Paula menar att hon hellre lamnar forelasnings-
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salen eller matbordet och tar sin medicin pa en annan plats.
Paula berattar foljande om middagsbjudningen: "Det ar klart,
jag hade val inte suttit vid ett stort middagsbord, da kanske jag
gar bort och tar medicinen. Annars kanner jag att jag visar: "Ni
maste tycka synd om mig for nu maste jag ta astmamedicin.” Da
gar jag hellre bort och tar den.” Nar Paula sager detta upprepar
jag det hon sagt genom att stalla det som en fraga: ”Det ar mer
att du tycker att de inte skall tycka synd om dig?” Hon sager
da att hon inte skams: Jag skams inte, absolut inte. Sitter man
och ater, kan man ursikta sig lite snabbt, det gar ju fort att ta
medicinen.” Samtidigt sédger hon att skulle hon behova medici-
nen akut, spelar sammanhanget ingen roll. Vad betyder denna
problematik for Paulas — och de andra ungdomarnas — relation
till sin sjukdom och behandling?

Ungdomarna jag har intervjuat forhaller sig ofta till den
uppmarksamhet som lakemedlet och medicineringsforloppet
ofta skapar 1 sociala sammanhang. Sociologen Erving Goff-
mans dramaturgiska perspektiv kan héar vara en ingang for att
studera ungdomarnas agerande. Han anvénder termen frdmre
regioner nar manniskan agerar i sociala sammanhang med and-
ra manniskor och forsoker uppratthalla och forkroppsliga de
normer som ar radande for situationen (Goffman 1959/2004:
97 ). Den framre regionen 4r platsen dar situationen utspelar
sig och dar omgivningen, genom syn eller horsel, kan uppfatta
vad som hander. Hér sker ett visst framtradande dar ménniskan
agerar utifran normativa forvantningar vad galler upptradande
och identitet (ibid. s. 28 ff; Goffman 1963/2004: 59). Det ska-
pas diarmed normativa situationer, dar vissa saker ar tillatna att
gora och visa upp, medan andra mots med omgivningens ogil-
lande. Det dramaturgiska perspektivet skall har anvandas for att
diskutera vad det medicinska foremalet kan sdga om normativa
situationer. Perspektivet betraktas som en metafor for att synlig-
gora monster 1 den vardag som ungdomarna lever i. I metaforen
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finns andra dramaturgiska termer, som till exempel att upptrada
och att ha en karaktir. Med detta menar jag inte att vardagen
skulle vara likt en teaterscen, utan snarare att denna metafor kan
synliggdra vissa monster i ungdomarnas vardag.

I intervjun berdttar Paula om ett tillfalle dar hon under en
forelasning plotsligt blev tvungen att anvanda 6gondroppar for
att bgonen rann och kliade av pollen. Hon berittar:

Det var pa nagon lektion pa skolan da jag var tvungen att ha 6gon-
droppar. Inte en sekund senare for da tyckte jag att jag inte orkar mer.
Sa da la jag mig ner i nagons kna och nagon annan tog d6gondroppar
pa mig. Alla visste ju om att jag var allergisk sa det var ingen som
tyckte att det var ngot. Snarare intressant.

Paula upplevde besviren i 6gonen som sa pafrestande att hon
inte ville vanta. Hon lyfter fram det som ett unikt tillfalle och
nagot som hon normalt inte brukar gora. Samtidigt var det
ett tillfalle som inte verkar ha skapat samma problematiska
situation som en inhalation. Har aterfinns tva olika handelser
dar Paula tagit medicin, men déar hennes handlande har skilt sig
at. Speciella handelser, likt denna, kan vara en mojlig ingang
for att tydliggora de normer som ar radande i en situation (jfr
Goffman 1959/2004: 99). Forutom att lyfta fram en speciell
héandelse, kan vi ocksa jamfora tva till synes liknande handelser
for att pa sa satt tydliggora de normativa situationerna. I de be-
skrivna exemplen kan vi fraga oss vilka normer som aterfinns
och som skapar en skillnad mellan att ta 6gondroppar eller att
inhalera lakemedel?

Medan inhalationen vésnas ar det mer eller mindre ljudlost
att ta 0gondroppar. Samtidigt ar det ett ldkemedel som visar upp
olika tecken pa symptom for omgivningen. Ogondropparna re-
laterar till ett delvis odramatiskt symptom av rinnande och kli-
ande dgon, nagot manga kan kanna igen. Andningssvarigheter
ar ett mer diffust och oroande symptom som ar svarare att rela-
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tera till. Att anvénda inhalatorn 1 foreldsningssituationen skulle
troligtvis skapa en annan form av uppmérksamhet. Det skulle
inte vara av intresse som studenterna vande sig mot Paula, utan
snarare av oro eller medlidande: Hur mar hon? Kan hon andas?
Behover hon uppsoka lakare?

Goffman skiljer pa tva typer av normer som manniskan
forhaller sig till nar hon ar inom syn- eller horhall for omgiv-
ningen: instrumentella normer samt moraliska normer (i kapi-
tel 3 diskuterades instrumentella och moraliska berattelser, vad
som skiljer dessa fran normer ar att de senare manga ganger ar
outtalade medan berattelser &r just berattelser) (ibid. s. 98). Det
forsta handlar ofta om olika typer av foreskrifter som individer
ar skyldiga att folja pa till exempel en arbetsplats eller en skola.
De senare ar normer som i hog grad ar mal i sig sjalva och kan
innebara olika regler for hur individer skall forhalla sig till and-
ra manniskor i omgivningen. Dessa regler ar manga ganger out-
talade, men att bryta mot dem kan resultera i starka reaktioner
fran omgivningen. Om vi tar forelasningen som ett exempel sa
finns déar en instrumentell norm som pabjuder tystnad, att inte
stora sjalva forelasningen. Pa middagsbjudningen finns inte det-
ta pabud. Att inte anvanda sig av inhalatorn vid de bada tillfal-
lena kan darmed inte enbart bero pa instrumentella normer, har
maste ocksa finnas moraliska normer. Vilka normer kan det vara
som skapar de moraliska normer som till exempel far Paula att
ga undan och ta sin medicinering nagon annanstans? Jag skall
hér ge ett annat exempel for att belysa fragan.

Nagra ganger i veckan tranar Paula gymnastik och da brukar
hon ha inhalatorn med sig in i traningssalen. Hon berittar att
hon har den placerad bredvid sig “eller vid vaggen, sa jag kan fa
tag i den fort.” Att oppet visa det medicinska foremalet bekym-
rar inte Paula, utan hon staller inhalatorn fyllt synlig i tranings-
lokalen. Bredvid henne eller vid vaggen kan alla i lokalen forsta
att Paula kan fa andningssvarigheter. Vid vissa tillfallen kan det

130



vara okej att visa upp sin inhalator eller att ta medicinen Oppet,
vid andra tillfdllen soker Paula upp en mer undangomd plats
for att déar ta medicinen. Den etnologiska forskningen har po-
angterat att kontexter som dessa ar viktiga for att forsta hur och
pa vilket satt normerna verkar. Etnologen Lynn Akesson visar
1 sin avhandling att det ofta finns ett accepterande for dem som
bryter mot normerna och att det darfor ar viktigt att lyfta fram
situationen dar manniskan brukar normerna (Akesson 1991:
160 ff). Kontexten och personliga relationer ar viktiga faktorer
for att forsta denna variation (jfr Gerholm 1993; Olsson 1992).

De olika exemplen visar hur Paula hanterar sin sjukdom 1
forhallande till omgivningen. Vad som tydliggors ar hur be-
handlingen 1 en del sammanhang ar oproblematisk men 1 andra
situationer svarare att forhalla sig till. Genom dessa exempel
kan vi darfor fraga oss om ungdomarnas ansvar for sin sjuk-
dom, i vissa sammanhang, krockar med de normer som finns i
en viss kontext. Jag skall har ge tva exempel.

Kroppen som subjekt, kroppen som objekt

Mikael aterger i intervjun en handelse som han var med om
nar han var 18 ar och som utspelade sig under ett traningspass i
spinning. Normalt brukade han ha med sig sin luftrorsvidgande
medicin in 1 traningslokalen och ibland inhalerade han medici-
nen innan traningen, i forebyggande syfte. Vid det aterberattade
tillfallet hade han glomt inhalatorn 1 omkladningsrummet och
han hade inte heller tagit den innan traning. Detta uppmark-
sammade han forst nar traningen hade kommit igang och han,
tillsammans med andra, hade borjat cykla enligt instruktorens
anvisningar. I intervjun berattar Mikael foljande om varfor han
inte hamtade inhalatorn:

Man var kanske lite mer oséaker och man vill kanske inte bara ga ut
och synas bland alla. Man tankte att man kunde bli lite stressad av
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det ocksa, i kombination med att man kanske inte visste hur kroppen
skulle reagera om man inte tagit Bricanyl. S jag tror att bada dom
grejerna kan ha stressat mig. Om jag skulle behova avbryta sa skulle
jag behova gora det infor alla andra. Da skulle man vl kénna sig lite
dalig, som om alla skulle tro: ”Du klarar inte av spinningpasset”, trots
att det var av en helt annan anledning. Sa det kunde jag nog kanna
den gangen. Men nu, nu har jag nog blivit mer sjalvsaker, nu skulle
jag inte ha gjort nagon grej av det. Jag tror att jag blev lite stressad av
bada de grejerna. Men det gick jattebra (M 25257).

Vid traningspasset uppstod en konflikt mellan de risker som
fanns i att inte ha inhalatorn i narheten och den upplevda oséker-
het det innebar att avbryta traningen infor de andra. Av tidigare
erfarenheter visste Mikael att han ibland kunde behdva inhalera
den luftrorsvidgande medicinen under traning. Om inhalatorn
plockas fram och anvénds i en social omgivning upplever Mi-
kael att foremalet skulle skapa en negativ uppmarksamhet. Det
medicinska foremalet kan pa detta satt aktivera ett annat socialt
forhallande till de individer som finns i omgivningen. Har inha-
latorn pa detta satt en formaga att omvandla individers uppfatt-
ning av sig sjalv som subjekt, till att uppfatta sig som objekt (sa
som jag tror att omgivningen uppfattar mig)?

Beauvoir beskriver ingaende i Det andra konet omvandling-
en fran subjekt till objekt. Hon skriver: ”Hon blir ett objekt, och
hon uppfattar sig som ett objekt. Med forvaning upptiacker hon
denna nya aspekt av sitt vara: det tycks henne som om hon de-
las i tva; i stallet for att exakt sammanfalla med sig sjalv borjar
hon plotsligt existera utanfor sig” (Beauvoir 1949/2004: 393).
Utifran resonemanget kan vi fraga oss hur den enskilda individ
med erfarenheter av till exempel andningssvarigheter uppfattar
sig sjalv som objekt? Ar det genom andra ménniskors blickar
som kroppen blir detta objekt? Det kan tankas att Mikael upp-
levde att de andra i traningslokalen skulle ha uppfattat honom
som nagot han inte ville vara om han hade avslutat traningen.
Istéllet for att vara ett subjekt som definierar sig sjéalv, fanns fa-
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ran att han skulle ha blivit definierad av omgivningen. Jag skall
har ge ytterligare ett exempel som kan belysa resonemanget.

Moa iar 17 ar och den yngsta som besvarade min fragelista.
Hon vet inte riktigt nar hon fick astma, men tror att det var runt
tva ars alder. Nar hon var sju ar blev hon diagnostiserad for pol-
lenallergi och vid tolv ars alder for dammkvalster. Idag tycker
hon att hon vaxt ifran manga av sina besvar, men skriver: "Fast
man tycks aldrig bli av med den [astman (forf. anm.)] helt, ratt
var det ar borjar man hosta eller far en nysattack, vilket ibland
kan vara valdigt irriterande!” (M 25271). En del av besviaren
uppkommer niar hon besoker hem dér det finns tobaksrok eller
sover borta hos nagon som har det dammigt. Men hon papekar
att det ibland ocksa beror pa slarv med medicineringen: ~’Ibland
ar jag ratt dalig pa att tanka mig for och slarvar med att ta med
mig mediciner och annat. Sover jag borta, hidnder det ofta att jag
glommer ta med mig medicinen.” Idag tranar hon regelbundet
och det har forbattrat hennes astma tycker hon, men nér hon
var yngre kunde hon lida av att inte fysiskt kunna prestera lika
mycket som andra ungdomar:

Nir jag var liten led jag nog mycket mer av min astma 4n vad jag gor
idag, dels for att det da var varre. Till exempel i idrottssammanhang,
skolidrotten sarskilt, har jag alltid hamnat lite efter och kdnt mig sam-
re. Det har gjort att jag i manga “fysiska ssmmanhang” lidit av presta-
tionsangest och daligt sjalvfortroende. Nar jag var liten led jag av att
inte kunna vara med och spela fotboll sa fort det blev lite kyligare luft.
Aven om jag alltid deltagit i nagon form av fysisk aktivitet, sa har jag
alltid kéant att det har varit kampigt att uppna en bra grundkondition.
Darfor har jag ocksa tidigare tyckt att motion ar trakigt och jobbigt.

Som ung ar det manga ganger viktigt att man skall idrotta och
klara fysiska utmaningar lika bra som sina klasskamrater. Nar
en sjukdom satter granser for detta blir det latt sa att den unge
kan kénna sig samre 4n de andra klasskamraterna. I Moas ut-
talande finns manga likheter med hur Mikael upplevde sina
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begransningar. For bade Moa och Mikael verkar kroppen vara
central for hur man forhaller sig till omgivningen. Ibland hand-
lar det om att man forsoker anpassa sig till omgivningen, vid
andra tillfallen lider man i det tysta och accepterar att man inte
ar lika konditionsstark som de andra. Istéllet for att kunna vara
med och spela fotboll blir man den som star utanfor. Kan detta
paverka hur ungdomar i vissa situationer tar mindre ansvar for
sin sjukdom och blir mer beroende av vad omgivningen tycker
och tanker? Genom att undersoka hur ungdomar doljer det
medicinska foremalet och sina andningssvarigheter vill jag ge
ytterligare perspektiv pa sambanden mellan deras ansvar och
omgivningens paverkan.

Att dolja och passera

Ola ar 16 ar och gar pa gymnasiet dar han laser samhallsveten-
skapligt program. Via telefon har vi bestamt traff pa ett Kafé i
den stad dar han gar i skolan. Han bor i ett mindre samhélle med
sin familj. Det ar sommar och Ola dyker upp kladd i jeans och
en vit t-shirt. Inne pa kaféet valjer vi ett bord som ar lite avskilt.
Ola tar en briebaguette och en lask, sjalv véljer jag kaffe. Han
berattar att han haft astma sedan han var fem ar och ar allergisk
mot katt, hund, kanin och kvalster. I intervjun kommer vi att
prata om hur astman ar nagot han vill halla for sig sjalv i kon-
takten med andra elever pa skolan:

De har inget behov av att veta att jag har astma, det spelar val inte sa
stor roll... Folk som jag inte hade pratat med annars, om de skulle
borja ga fram och prata med mig bara for att jag tog medicin, det
skulle inte kannas s, alltsa... De behover inte prata med mig for detta
(M 25254).

Det ar svart att se pa en person om denne har tranga luftror. Om
hon eller han inte talar om det eller har inhalatorn synlig forblir
omgivningen oftast ovetande om dennes tillstand. En individ
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kan darfor utga ifran att méanniskor runt omkring inte kdnner
till dennes tillstand och istallet utveckla olika strategier for att
dolja sina symptom och de medicinska foremalen. Vi fortsatter
att prata om det vardagliga doljandet:

Kristofer: Tar du din medicin dppet?

Ola: Jag brukar ga ivag, typ.

Kristofer: Ga ivag?

Ola: Ja, om det 4r folk som inte vet. Om det bara 4r jag och mina kom-
pisar tar jag medicinen. Men star folk som man inte kanner s kan det
bli for dramatiskt. D& kan man lika bra ga ivag.

Kristofer: Dramatiskt pa vilket satt?

Ola: Nej, folk tror att man skall falla ihop vilken sekund som helst.
Kristofer: Har det hant?

Ola: Nej, men det 4ar val ganska... Om de inte vet att man har astma
sa kanske det ar en som kommer fram och fragar.

Ola har en bild av hur omgivningen betraktar hans kropp och
denna bild styr hans handlande till att inte ta sin medicin infor
andra. Hur blir han medveten om denna upplevelse, trots att det
inte verkar som om nagon sager nagot till honom? Forhallnings-
sattet kan genom historikern W.E.B. Du Bois term det dubbla
medvetandet ge oss en mojlighet att studera hur manniskan kan
utveckla en formaga att se sig sjalv genom andras 0gon (Du Bois
1903/2005: 2 f). De mattstockar som manniskan forestaller sig
att bli bedomd utifran, blir ocksa de som hon forsoker anpassa
sig efter. Centralt for resonemanget ar darmed den blick som
gor den enskilde till objekt, nagot Beauvoir tydliggor genom
kategorien "De andra” (Beauvoir 1947/1992: 26 f)."* Hon utgar
fran att en mansklig relation oftast tar formen av att den ena par-
ten framtrader som subjekt och darmed far auktoritet over den
som framtrader som objekt. Handlar det dubbla medvetandet
darmed om att Ola har en erfarenhet av att omgivningen skulle
se honom som objekt?

Att ha formagan att kunna se sig sjalv, sa att saga, genom
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andras 0gon skapar strategier att anpassa sig till olika situatio-
ner. For Ola handlar det framst om att dolja sjalva inhalatio-
nen av medicinen. Pa detta satt valjer han en mer accepterad
handling framfor den som misskrediterar honom och pa sa satt
kan han passera som icke-sjuk (jfr Goffman 1963/2004: 80 ff;
Idvall 2007b; Nilsson 2007). Situationen mojliggor att undan-
halla information om till exempel kroppsliga benagenheter som
man inte vill att omgivningen skall ké@nna till, for att pa sa satt
undkomma de andras blickar. I intervjun fragar jag Ola om han
brukar ga undan for att ta medicin. Han svarar: ”Ja, om det ar
i skolan.” Jag undrar da vart han gar for att ta sin medicin och
han sager: ”Nar man skall ga in pa toaletten och sa.” Precis som
Paula skulle lamna foreldsningssalen eller middagsbordet, viljer
Ola att ga in pa skolans toalett om han behover inhalera medi-
cin. Han lamnar det sociala sammanhanget dar andra skolelever
finns. Inne pa toaletten ar det ingen som ser hans inhalation av
medicinen. Men det handlar inte alltid om att uppsoka avskilda
platser for att dolja sin medicinering.

Moa, som citerades tidigare 1 kapitlet, berattar om hur hon
valjer att acceptera sina andningssvarigheter for att kunna
stanna kvar pa en plats. Moa skriver:

Jag tycker att det ar mycket svarare att ha astma i offentlig miljo.
Sarskilt sedan vi flyttade ner till Skane, dar folk roker mycket mer
(upplever i alla fall jag). Folk kan vara fruktansvart respektlosa och
bara stilla sig och blasa cigarettrok i ansiktet pa en. Dumt nog ber jag
sallan dem att flytta pa sig, utan flyttar hellre sjalv for att inte vara till
besvar. Jag tycker att folk i allmanhet ar ratt daliga pa att folja rokfor-
bud pa offentliga stallen. Samtidigt de fa ganger jag har sagt till, har
folk (aven de jag inte kanner) genast stallt sig ndgon annanstans, eller
fimpat cigaretten (M 25271).

Att konfrontera ndgon méanniska man inte kanner kan vara pro-
blematiskt da man inte vet hur hon kommer att reagera. Moa
verkar dock ha erfarenheter av att manniskor har tagit hansyn
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till att hon inte tal tobaksrok. Trots detta tycker hon det 4r lattare
att sjalv flytta pa sig i de situationer nar nagon tander en ciga-
rett. Situationen kontrolleras har genom att Moa valjer att inte
skapa nagon relation till den andra och istallet sjalv lamnar plat-
sen. Vid de tillfallen da hon papekat hennes besvar av tobaksrok
har hon samtidigt involverat den rokande i hennes vérld och
nagot denne da maste ta hansyn till. Bade Olas och Moas berat-
telser pekar pa att ungdomarna gor sig mycket besvir for att ta
sin medicin. Vi kan fraga oss om det ocksa uppstar tillfallen da
de inte orkar, vill eller kan forhalla sig till sin behandling, utan
istallet accepterar sitt tillstind av andningssvarigheter. Accepte-
randet blir i sadana situationer en del av doljandet, vilket i det
foljande skall diskuteras med hjélp av termen kamouflage (jfr
Hansson 2006¢; Hansson 2007).

Kamouflagemetaforen

Inom militiren kom kamouflagemonster att utvecklas under
mitten av 1800-talet i samband med att skjutvapen fick en ling-
re rackvidd. Det blev nu viktigt att dolja trupperna for att und-
vika att bli upptackt pa langt avstand, vilket kunde goras genom
att vilseleda fiendens syn. Till en borjan anvandes den sandfor-
made khakiuniformen, men under forsta varldskriget kom mer
sofistikerade monster att utvecklas. Kamouflagemonstrets idé
var att bryta upp skarpa linjer, likt soldatens siluett, mot den
bakgrund som denne befann sig i. Kamouflering kom darmed
att handla om att sudda ut granserna mellan den enskilde solda-
ten och bakgrunden.

I Paulas, Olas och Moas berattelser finns tillfallen dar det
medicinska foremalet eller talet om astma skulle kunna skapa
skarpa granser, likt soldatens siluett, mellan dem och omgiv-
ningen. Inhalatorn blir vid dessa tillfallen ett foremal som ge-
nom form, anvandning och ljud gor att omgivningen uppmark-

137



sammar de enskilda ungdomarna. Tinget tydliggor darmed en
sida av den unge som denne inte vill visa upp. Metaforiskt kan
vi sdga att manniskan blir en tydlig siluett som omgivningen
kan betrakta. Genom att bryta siluettens skarpa linjer kan ung-
domarna kamouflera sig och undslippa att stimplas som sjuka
eller annorlunda. Men for att lyckas med detta passerande maste
de vara medveten om vad de skall anpassa sig till. For att ga
tillbaka till militirmetaforen kan anpassningen liknas vid det
aktiva kamouflage dar soldaten maste vara flexibel och veta
vilka tekniker som skall anvindas for att matcha bakgrunden
samt vara medvetna om hur bakgrunden kan skifta. Sa anvands
till exempel den gronspriackliga uniformen i skogen och khaki i
oknen, samtidigt som den grona uniformen gor soldaten synlig
sa fort snon borjar falla. Pa vilket satt ar ungdomar medvetna
om de bakgrunder de ror sig 1?

Moa aterger en berattelse som har manga likheter med en
standig anpassning till olika situationer. Hon skriver att hon inte
har kant sig “krankt av andra manniskor pa grund av astman/
allergin” (M 25271). Samtidigt finns det i hennes svar exempel
som handlar om hur hon ibland ar begransad av hur omgivning-
en ignorerar de faktorer som kan skapa besvar for henne. Hon
berattar att hon ibland ar pa fester dar andra roker och att det
skapar andningssvarigheter, men hon patalar inte garna detta.
Hon skriver: ”Om jag ar pa en fest dar det roks mycket, brukar
jag inte saga nagot. Jag tycker inte att det ar overdrivet trevligt
nar folk roker, men jag hiardar ut eftersom jag inte vill forstora
stamningen.” Istallet for att patala sina problem med tobaksro-
ken valjer Moa att vara tyst och forblir pa detta satt en i mang-
den. Hon anpassar sig till vad hon upplever ar de andras onsk-
ningar och viljor pa festen. Samtidigt vill hon inte lamna festen
eftersom dér finns sociala relationer till vanner. Moa véljer att
for stunden bortse fran att astman blir samre och istallet stannar
hon kvar. Men det finns ocksa tillfallen dar hon valjer att inte
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bara dolja sin astma, utan ocksa tar risker for att fa prova pa och
gora saker som de andra ungdomarna gor. Sa har hon vid nagot
tillfalle testat vattenpipa och hon séager: ”Jag har aldrig rokt ci-
garetter sjalv, men det har hant att jag ’fallit for grupptrycket’
och provat pa lite vattenpipa.” Aven detta ar en form av kamou-
flage som kan liknas vid de sitt olika djurarter skyddar sig sjilva
och sin avkomma fran rovdjur. Genom att harma och efterlikna
farliga och giftiga djur kan en viss art avskracka andra djur fran
angrepp. Inom biologin bendmns detta fenomen mimikry och ar
en form av skyddande likhet. Inom kulturforskningen har antro-
pologen Homi Bhaba lanat denna biologiska term och anvander
den for att ge en forstaelse for hur den indiska medelklassen
efterliknar den brittiska medelklassens klader och kroppssprak
for att pa sa satt uppna hogre status (Bhaba 1994/2006: 121 ff).
Genom att kopiera en stil far ungdomarna en skyddande likhet
som gor att de kan ta plats i sociala sammanhang som annars
inte hade varit mojliga. Genom att gora som de andra, trots att
astman for stunden blir samre, uppratthaller Moa en skyddande
likhet. Hon blir inte bara tjejen som aldrig vill testa nagot nytt,
utan nagon som ar lik de andra.

Metaforen som hér presenterats liknar doljandet vid en kamp
eller en strid — kriget mellan soldater eller kampen mellan rov-
djuret och bytet. Pa detta satt frammanar ocksa metaforen oss
att se kamoufleringen som nagot aktivt och strategiskt dar man-
niskan standigt skall vara medveten om sin bakgrund och ha
olika strategier for att anpassa sig till den. Ibland verkar detta
stamma med de intervjuer jag gjort med ungdomar, men hand-
lingarna kan ocksa vara oreflekterade. Det finns, for att anvanda
Foucaults term, utestingningsprinciper som gor att manniskan
maste anpassa sig till omgivningen for att inte bli utesluten
(Foucault 1971/1993: 7 f). Dessa 4r till sin natur ofta obetydliga,
vilket gor att individer och grupper i samhéllet har sma mojlig-
heter att stalla sig utanfor och reflektera 6ver dem i sin vardag.
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Pa vilket satt kan dessa principer fa manniskor att omedvetet
anpassa sig till situationer dér deras hélsa forsamras?

Begransningarnas onda cirkel

Samtidigt som Foucaults teori tydliggdr utestingningens me-
kanismer, ger den inte i lika hog grad forstaelse for manniskans
mojligheter att medvetandegora och forhalla sig till dessa prin-
ciper. Min kritik liknar har den som presenteras i inledningen
kring sjalvteknologierna. Jag skall darfor soka efter en teori
som behandlar samma problematik, men som i hogre grad 6pp-
nar mot den enskildes mojlighet att forhalla sig till och kanske
aven paverka begransningar. En sadan oppning mot individers
mojligheter ger Beauvoir 1 sina resonemang kring begransning-
arnas natur. Hon menar att &ven om begransningarna kan upp-
fattas vara osynliga kan subjektet medvetandegora dem och pa
sa satt handla i forhallande till dem. Detta perspektiv diskuterar
hon genom termen den onda cirkeln, som visar pa en Oppning
mot manniskans mojligheter att bryta vardagens begransningar.
Hon skriver:

Man finner denna onda cirkel under alla liknande omstandigheter: nar
en individ eller grupp halls kvar i en situation av underlagsenhet dr
den de facto underlagsen, men det ar inneborden av ordet vara som
man maste forsta; det bedragliga bestar i att ge det ett substantiellt
varde nér det har en dynamisk hegeliansk innebord: att vara, det ar att
ha blivit, det ar att ha blivit gjord sadan som man framtrader (Beau-
voir 1949/2004: 33).

Nar enskilda individer eller en grupp halls ofrivilligt kvar i
situationen ar de forhindrade att utveckla sig sjalva sa som de
onskar. Detta forhindrande utgar inte fran vem man ar, utan
hur man blivit gjord. Det hér ar ett resonemang som utgar fran
den tidigare diskussionen om att individer kan hindra andra att
framtrada som subjekt. Det blir svart, kanske aven omojligt, for
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den som blir sedd som ett objekt att stédlla sig utanfor denna si-
tuation. Dock visar Beauvoirs onda cirkel pa en dppning: mén-
niskan ar ett subjekt som kan bli medveten om sitt handlande
och mojliggora for den andra att aterigen kunna skapa sig som
subjekt. Denna etiska hallning skall jag aterkomma till i avslut-
ningen.

Raittviseteoretikern Iris Marion Young menar att begréins-
ningar drabbar sociala grupper i samhillet, men att det 4r en-
skilda individer som bygger upp gruppen och darmed upplever
och erfar hindren (Young 1990/2000: 51 ff). Gruppen halls ihop
av likartade livsvillkor och erfarenheter, aven om den inte inser
detta for stunden. Manniskor har darfor inte alltid mojligheter
att sjalva bestimma nar de skall undvika att bli objekt. Young
utgar fran filosofen Martin Heidegger nar hon menar att man-
niskan ar inkastad 1 en specifik grupp som 1 vissa sammanhang
begransas i sitt handlande. Det 4r nér individer upptacker sig
tillhora gruppen som de ocksa borjar, mer eller mindre medve-
tet, forhalla sig till hur andra manniskor handlar i forhallande
till gruppen. Det blir nu mojligt att se sig sjalv genom andras
ogon och handla darefter — nagot som tidigare i kapitlet beskri-
vits genom Du Bois term det dubbla medvetandet. Individer
utvecklar formagor att se sig sjalva genom andras 6gon och den
mattstocken som manniskan forestaller sig bli bedomd utifran,
blir ocksa den som hon forsoker anpassa sig efter i situationen.
Ett satt att anpassa sig till situationen kan vara att inte beratta
om sin astma. Foljande diskussion mellan Ola och mig ger ett
exempel pa detta:

Kristofer: Har du upplevt nagon situation nar de i din omgivning inte
forstod att du hade astma eller allergi? Att du markte liksom...

Ola: Nej, om de inte visste det... Aven om jag inte berattar att jag har
astma, sa forstar de att jag har det...

Kristofer: Brukar du beratta det eller?

Ola: Mm [Ola 4r tyst en stund (forf. anm.)].
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Kristofer: Vad sa du?

Ola: Sina kompisar.

Kristofer: De vet att du har astma?

Ola: Ja.

Kristofer: Jag tankte i en situation med folk som du inte kénner eller
nagot sadant dar. Berattar du da?

Ola: Ja, fast jag vet inte riktigt hur det... Jag vet inte varfor jag skulle
vilja saga det till ndgon sa. Nej. Nar man pratar sa kanske de undrar.
Kristofer: Det ar inte det forsta du berattar nar du traffar nagon ny
manniska?

Ola: Ne;.

Kristofer: Nar brukar du beratta det?

Ola: Jag vet inte riktigt... Det beror pad vem man pratar med och sa.
Kristofer: Men dina kompisar och sa vet?

Ola: Ja (M 25254).

Ola berattar att kompisarna vet att han har astma och for dem
kan han beratta om sina andningssvarigheter och anvanda sin
inhalator. I denna relation placeras han inte omedelbart in 1 ett
fack, utan har finns andra relationer dar Ola kan framtrada som
subjekt — sa sjunger han till exempel i ett band, gar en viss linje
pa gymnasiet, klar sig pa ett visst satt. Infor nya manniskor blir
det mer problematiskt. Astman 4r inget han talar om nér han
traffar nya manniskor. I intervjun verkar han aven tycka att min
fraga om detta ar konstig: varfor skulle astma vara nagot att
framhava? Olas undvikande kan vara berattigat samtidigt som
man kan fraga sig om doljandet av astman ar ett satt att undvika
att klassificeras som sjuk? Vi kan fraga oss om det ar genom
detta doljande som begransningarna i hans vardag skapas och 1
forlangningen: vilka mojligheter finns det att beritta for andra
hur han mar.

Denna form av klassificering ar otydlig och det ar svart att se
att de nya manniskor Ola moter, och inte talar om sin astma for,
skulle vara en del av begransningarna. Snarare 4r Ola inkastad
1 en situation dar han som ung inte i forsta hand vill framhédva
sig som langvarigt sjuk. Istallet valjer han att vara tyst och blir
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pa sa satt en del i begransningarnas onda cirkel: genom att und-
vika att prata om astman framhaver han pa egen hand den sjuka
kroppens annorlundahet. Detta ar nagot som aven jag gor i in-
tervjun med Ola genom att just stélla fragor till honom om hur
han talar om och forhaller sig till astman infor andra manniskor.
Mina fragor poéangterar att astman skulle vara nagot annorlunda
som det ar svart att forhalla sig till nar det finns en omgivning
som kan betrakta en. Men vad ér det som gor att vi framstaller
astman pa detta satt?

De mdngbottnade begrdnsningarna

Utifran Iris Marion Youngs kategori kulturell dominans' kan en
avslutande diskussion foras om de begransningar, och mojlig-
heter att hantera dessa, som finns i den langvarigt sjukes vardag
(Young 1990/2000: 52 ff). Hon definierar kulturell dominans
pa foljande satt: ”Att vara kulturellt dominerad innebar for den
grupp som &r utsatt att den ar osynliggjord samtidigt som den
framstélls i stereotypa bilder och skiljs ut som annorlunda, som
Den andre” (ibid. s. 79). Den astmatiska kroppen blir en mot-
bild till de idéer som finns om hur en normal kropp skall vara.
Ungdomarna kan ddarmed inte sjalva definiera sin situation, utan
istallet ar det omgivningens blickar, kommentarer och fragor
som skapar det annorlunda. Kan begransningarna ocksa vara en
mojlig forklaring till att ungdomar socialiseras in i en roll dar
de valjer att, mer eller mindre, dolja den egna sjukdomen for
sig sjalva?

Moa valde att ga pa rokiga fester och inte sdga nagot om att
hennes astma blev samre. Om hon skulle ha berittat om sina
problem med astman och fragat om de pa festen som rokte kun-
de ga ut, kan det tankas att hon hade blivit alltfor iogonfallande.
Skulle detta kunna skapa en form av utanforskap, dar Moa be-
farade att hon inte skulle bli bjuden pa fester eftersom alla andra
hade blivit "tvungna” att anpassa sig efter henne?
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De begransningar som har har beskrivits har utovats 1 det
tysta, utan att omgivningen har vetat om att personen med ast-
ma, pa olika sitt, varit hindrad i sina mojligheter att handla och
uttrycka sig. I mina intervjuer med ungdomar har vi diskuterat
vad som ibland kan handa om man trots allt véljer att beratta
om sin astma for omgivningen eller forsoker stalla krav pa att
omgivningen skall anpassa sig och till exempel sluta roka. Sa
beréttar Paula om en situation dér hon forgaves forsokte forkla-
ra for omgivningen att de skulle blasa cigarettroken at ett annat
hall sa att den inte kom pa henne. Hon beréttar:

Det var en gang vi stod i ko in till en nattklubb, det var en stor ko och
alldeles tjockt med folk. Vi var alldeles instangda och sa ar jag inte
jattelang. DA far man lite mindre luft. Sa var det en tjej, eller det var
ganska manga som borjade tinda cigaretter och borjade roka. Jag och
mina kompisar bad dem snallt att antingen slacka cigaretterna eller
blasa at ett annat hall eftersom jag hade astma. Det ar valdigt svart att
forklara att jag inte har astma, utan att det ar allergisk astma. Sa jag
brukar saga att jag har astma. De flesta accepterar men da var det en
tjej som minsann inte skulle gora sa. S& hon blaste mig ratt i huvudet
istallet. S& det slutade med att det blev total panik fran min sida. Jag
kunde inte andas, det blev jattekonstigt. Jag minns inte s4 mycket. De
la mig pa gatan och sa kom ambulansen (M 25249).

Hiandelsen skapade en farlig situation for Paula. Att med tvang
framhava sin egen ratt att till exempel fa roka kan resultera i att
en person med astma forsamras sa drastiskt att denne far aka
akut till sjukhuset. Exemplet visar pa hur begransningarna inte
enbart sker i det tysta utan kan vara bade verbala och fysiska.

Ibland 4r omgivningen omedveten om de begransningar
som de skapar till exempel genom sina blickar, kommentarer
och fragor, andra ganger inte. For den som har en langvarig
sjukdom tar begriansningarna ibland form som en doljande lik-
het, en tystnad, ett onodigt risktagande osv. Detta handlande far
konsekvenser for hur manniskan valjer att ta ansvar for kropp
och sjukdom.
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I detta kapitel har olika begransningar presenterats som en over-
gripande forklaringsniva for att studera det handlingsutrymme
ungdomar med astma har i sociala sammanhang. Begransning-
arna har sin grund i att den langvariga sjukdomen klassifice-
rar individer och darmed hindrar dem att handla pa ett sadant
satt som de onskar. Genom ett dubbelt medvetande utvecklar
ungdomarna manga ganger en formaga att se sig sjalva genom
andras 0gon och anpassar sig pa sa sitt till omgivningen. Denna
anpassning har har framst diskuterats utifran metaforen kamou-
flage, som kan sdgas handla om att sudda ut de skarpa konturer
av annorlundahet som sticker ut 1 omgivningen. Avslutningsvis
har begransningarnas onda cirkel diskuterats som en ingang till
att forsta varfor ungdomarna har svart att handla pa ett satt som
gar emot den egna forestallningen om hur man bor vara.
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SJU: SKISS TILL EN ET-
NOLOGISK ETIK

Vilka mojligheter finns det for ungdomar med astma att ta an-
svar for sin sjukdom och behandling? I avhandlingen har jag
diskuterat denna fraga med syfte att beskriva ungdomarnas
erfarenheter av astma, deras delaktighet i sin behandling samt
de upplevelser av begriansningar som de har. Det har gjorts
med hjilp av Simone de Beauvoirs situationsbegrepp. Jag har
utifran detta begrepp problematiserat synen pa manniskan som
ett sjalvstandigt subjekt och istallet forsokt framhalla att man-
niskan alltid befinner sig i relation till andra méanniskor och ting.
Jag vill avslutningsvis fora en diskussion om hur detta subjekt
ocksa ar ett etiskt subjekt. Med detta menas att viljan att bekrafta
sig som subjekt i relation till andra méanniskor ocksa ar en vilja
att gora andra méanniskor fria. Forst skall jag diskutera aspekter
pa etik inom etnologin, som sedan ar mina utgangspunkter for
att diskutera en etnologisk etik.

Etnologiska aspekter pa etik

For en etnologisk forskning om etik 4r det centralt att utveckla
en teoretisk grund for vad etiska problem kan vara och hur
dessa skall studeras. Detta ar en svar uppgift eftersom forskare
har olika synsitt pa vad ett etiskt problem ar (jfr Hermerén1996:
54). Etnologin har inte heller uppstallt nagra tydliga definitioner
pa vad ett etiskt problem skulle kunna vara. Susanne Lundin har
argumenterat for att amnet bor fokusera pa hur etik ar en del i
och av kulturen (Lundin 2004b: 184 ff). Ett etiskt problem blir
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utifran detta synsatt en studie over hur kulturell praxis styr va-
len mellan olika handlingsalternativ, som star i en vardekonflikt
med varandra. Det kan handla om att studera hur till exempel
etiska riktlinjer inom sjukvarden brukas, eller missbrukas, av
sjukvardspersonalen samt hur de konkret inverkar pa relationen
till patienterna.

Vad galler studiet av de etiska problemen utgar Lundin fran
intervjuer for att fanga hur individer resonerar kring olika hand-
lingsalternativ. Hon visar harigenom pa den komplexitet kring
olika val som finns nar det géaller kontroversiella handlingar. Jag
har i ett annat sammanhang poangterat att det ocksa ar viktigt
att fokusera pa de faktiska situationerna dar manniskan gor sina
val (Hansson 2006e: 77). Jag narmar mig har medicinantropo-
logen Arthur Kleinmans synsitt; han menar att man bor narma
sig fragor om etik genom att etnografiskt beskriva komplexite-
ten kring en valsituation med olika handlingsalternativ (Klein-
man 1995/1997: 49 ff). Det kan handla om att aterge individers
mote med likare och sjukskoterskor inom sjukvarden. Det kan
ocksa handla om att dokumentera vardagen med den langva-
riga sjukdomen. Pa vilket satt handlar manniskan i sin lokala
kontext? Hur ser de sociala relationerna till omgivningen ut?
Genom att lyfta fram individers levnadsvillkor, deras bakgrund
och de kulturella och sociala forutsattningar som rader i en viss
kontext, kan den problematik som uppstar i olika valsituationer
studeras.

De verktyg, i form av etnografin och analysen av kulturella
och sociala forutsattningar, som etnologin ger ar goda utgangs-
punkter for att nirmare problematisera de etiska problem som
uppstar i individers mote med sjukvarden och i vardagen. Men
det ar samtidigt viktigt att diskutera vad etiska problem ir,
framfor allt da etnologin ar ett viktigt bidrag for att komplettera
och ge alternativa analyser till de discipliner som traditionellt
forskar inom omraden som till exempel klinisk etik, vardetik
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och forskningsetik. En sadan teoretisering av etnologin vill jag
mena ar mojlig genom fenomenologin. Harigenom kan dmnet
fokusera pa individers erfarenheter av etiska problem. Pedago-
gen Jan Bengtsson skriver:

I stiéllet inriktar den [fenomenologin] sitt intresse pé att utforska den
levda erfarenheten och dess innehall. Vad som upptar fenomenologen
ar séledes inte virldséskadningar, utan den levda och erfarna vérlden,
inte religidsa trossystem, utan de religiosa erfarenheterna, inte etiska
system, utan etiska erfarenheter osv. Foljaktligen gér den metod som
anvinds inte ut pa att bevisa, utan pa att uppvisa (Bengtsson 1989/
1998: 184).

I denna fenomenologiska tradition utgar jag ifran Beauvoirs
etiska subjekt.

Beauvoirs etiska subjekt

Beauvoir podngterar i sin filosofi att méanniskan i sin stravan
att bekrafta sig som subjekt ocksa har ett ansvar for att skapa
mojligheter for den som 4r hindrad i sin vardag. Om detta etiska
subjekt skriver hon: ”Att vilja sig fri ar ocksa att vilja de and-
ra fria, en sadan vilja ar ingen abstrakt formel, den pekar ut
konkreta handlingar att utfora for var och en” (Beauvoir 1947/
1992: 68). For att forsta de konkreta handlingar som pekas ut
maste vi forst tydliggora de mojligheter och begransningar som
skapas i en situation, for att sedan diskutera det etiska subjektet
(jfr Lundgren-Gothlin 1992: 18 ff).

Manniskans handlande, och de mal som hon satter upp for
sig sjalv, kan inte fristallas fran den specifika situation som hon
ar en del av. Har aterfinns relationerna till det medicinska fore-
malet, till platsen och till de manniskor som finns i den sociala
omgivningen. Samtidigt finns har en dubbelhet i relationerna
som skapar en tvetydig situation. I avhandlingen har detta dis-
kuterats som att det medicinska foremalet a ena sidan kan skapa
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mojligheter for individer genom att ge medicinsk lindring eller
skapa en fortrogenhet av att andningssvarigheterna kan klaras
av, a andra sidan generera begransning genom att frammana
individerna som objekt (jfr Scarth 2004: 8). Sa anvande till ex-
empel Emil medicinen som ett skyddsforemal for att vaga ta ris-
ker och inte hindras av kroppen. Samtidigt som en del av hans
handlande innebar ett visst risktagande var det inget han ville
lata sig styras av, utan istillet ville han strava efter att kunna
gora de saker han ville. Detta handlande var mojligt bland annat
genom medicinen som ett skyddsforemal. Samtidigt kunde vi se
i kapitel 6 hur till exempel Ola ansag det problematiskt att visa
upp sin medicin. Det som for en person kan vara en mojlighet i
en situation, blir 1 en annan en begransning som hindrar dennes
mojligheter att handla sa som hon eller han onskar.

Beauvoir anknyter till en marxistisk tradition, dar frihetsbe-
greppet kopplas till ménniskans mojligheter att sjalvforverkliga
sig genom att gora saker. Att kunna gora saker blir utifran detta
perspektiv viktigt for att mojligheterna till frihet skall uppfyllas.
Beauvoir skiljer darmed pa en positiv begrdnsning dar manni-
skan kan handla, trots vissa hinder, och en negativ begrdnsning
dar denne forvégras detta (jfr Lundgren-Gothlin 1991: 177 ff). I
For en tvetydighetens moral utvecklar hon detta med just sjuk-
domen som exempel:

En frihet kan inte vilja sig utan att vilja sig som en obegrinsad ro-
relse; den maste absolut forneka de begransningar som hindrar dess
rorelse mot sig sjalv. Denna fornekan antar en positiv form om be-
gransningen ar naturlig — man fornekar sjukdomen genom att gora sig
frisk — men om fortryckaren ar en ménsklig frihet antar den revoltens
negativa skepnad (Beauvoir 1947/1992: 39).

Den positiva begransningen likstaller Beauvoir med det natur-
liga, nagot som manniskan kan overkomma genom att ta risker
och pa sa satt skapa sig frihet. Beauvoir menar att manniskan
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kan forneka sjukdomen for att pa sa satt undslippa de positiva
begransningarna. Om vi jamfor detta resonemang med de et-
nografiska beskrivningarna i avhandlingen kan vi fraga oss
om inte Beauvoirs exempel ar olyckligt valt. Fornekandet av
sjukdomen har manga ganger sin grund i att ungdomarna inte
vill skilja sig fran mangden. Snarare bor vi betrakta sjukdomen
astma som en positiv begransning sa lange de har alla, for tiden,
tillgangliga mojligheter att skapa sig frihet. Det kan handla om
tillgang till ratt lakemedel, lamplig vard, att kunna bo och ga i
skola i lokaler som #r anpassade efter sjukdomen, att befinna
sig 1 en omgivning som accepterar sjukdomen osv. Finns dessa
mojligheter kan ungdomarna ocksa handla utifran de forutsatt-
ningar som kroppen ger. Men nir en annan manniska forvagrar
dem den mojligheten blir begransningarna negativa.

De negativa begriansningarna har alltid en mansklig av-
sandare, vilket Beauvoir tydliggor nar hon skriver: ”[...] bara
manniskan kan berova manniskan hennes handlingars mening,
hennes livs mening [...]” (ibid. s. 74). I avhandlingen har det
getts manga exempel pa dessa negativa begrasningar. I kapitel
6 beskrevs hur Paula och Ola valde att ga undan for att ta sina
mediciner och pa sa satt undvika uppméarksamhet. Det skapades
en negativ begransning som gjorde att deras handlingsutrymme
minskade. En annan form av begransningar ar nar ungdomarna
vill vara pa platser som pa olika satt ar farliga for dem, men att
de trots detta stannar kvar for att deras vanner ar dar eller for att
de har nagot fritidsintresse som de garna vill utova. Moa gav ett
sadant exempel vad gallde privata fester dar de andra deltagarna
rokte cigaretter och dar hon fick vélja mellan att antingen lamna
festen eller att stanna kvar och astman forsamrades. I dessa
situationer finns det en mansklig avsandare — inte alltid med-
vetandegjord — som skapar ett antal handlingsalternativ som
ungdomarna maste valja mellan. Manga ganger ar det medi-
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cinska foremalet en ingang for att tydliggora dessa situationers
mojligheter och begransningar.

For individer med en langvarig sjukdom blir det medicinska
foremalet ett ting som de narmar sig varlden med — tinget ger
manniskan stod 1 hennes handlingar. Beauvoir skriver: "Tingets
motstand ger manniskans handlingar stod, precis som luften
stodjer duvans flykt, och da hon projicerar sig via tinget accep-
terar hon att satta upp det som ett hinder” (ibid. s. 73 f). I kapitel
5 tydliggjordes detta resonemang genom att belysa hur krop-
pens fysiologiska faktum var beroende av bland annat de ting
som ungdomarna hade tillgang till. Att anvanda sig av lakeme-
del kan pa sa satt minska, eller helt ta bort, den forsvagning av
kroppen som astman kan skapa. Relationen till det medicinska
foremalet ger manniskan stod att forneka de positiva begrans-
ningarna som astma skapar och darigenom kunna ha andra in-
tentioner i vardagen. Sa resonerade till exempel Emil hur han
inte ville att astman skulle styra hans beslut att gora saker, utan
istallet forlitade han sig pa att lakemedel skulle hjalpa honom i
de situationer dar han fick andningssvarigheter. Lakemedlet gav
honom mojligheter att ta risker i vardagen.

I ett av Beauvoirs resonemang poangterar hon ocksa hur ny
teknik kan gora slut pa den skillnad som finns mellan biologiska
kroppar: ”I ménsklighetens historia definieras greppet om varl-
den aldrig av den nakna kroppen: handen, med sitt tumgrepp,
stracker sig redan den mot det verktyg som mangfaldigar dess
formaga [...]” (Beauvoir 1949/2004: 86). I ett historiskt per-
spektiv blir till exempel utvecklingen av nya lakemedel for dem
som har astma avgorande for att andningssvarigheter inte skall
uppstélla de hinder som tidigare har funnits. I kapitel 2 berat-
tade Berit hur olika lakemedel hade paverkat hennes liv och nar
hon nu sag tillbaka konstaterar hon att utvecklingen av lakeme-
del hade gett henne okade valmojligheter. En annan av brev-
skrivarna ger en liknande berattelse som kan ge oss forstaelse
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for vad de nya lakemedlen innebar. Malin, som idag ar 56 ar,
berittar foljande om de minnen hon hade av pappans ldkemedel
som han anvande pa 1950- och 1960-talen. Hon skriver:

Jag har inte ndgot minne av vad medicinerna hette, men jag minns att
han under hela min barndom hade sprayer dar det var ett munstycke,
som gick i 90 graders vinkel. I den ena dndan placerade man en liten
platbehallare och den andra sattes till munnen. Den del, som inte var
av metall var av plast. Pappa tryckte ut nagra puffar med medicin.
Dessa mediciner varade aldrig lange och han sa, att han bara fick ta
en viss mangd, men ofta fick han ta betydligt mer, for att fa nagot
resultat.

Han hade ofta nagot sorgset i blicken nar han tog sina mediciner.
Jag kan idag inte saga om det berodde pa medicinerna eller om det
var for att han inte madde bra. Troligen var det for att han kande sig
dalig, men jag tolkade det, som om han inte tyckte om att spraya! (M
25271).

Jamfor vi denna berittelse med de som ungdomarna ger kan vi
forsta att en utveckling har skett som gett manniskor med astma
okade mojligheter. Samtidigt befinner sig varken utvecklingen
av lakemedel eller lakemedlen i sig sjdlva i ett vakuum, utan
tinget skapar nya relationer till ménniskor och mellan ménni-
skor. Inte minst blir det tydligt for det ansvar manniskan forvan-
tas ta for sin sjukdom. Detta ar ett ansvar, som vi sag i kapitel
2, som i mangt och mycket byggs upp kring det medicinska fo-
remalet. Samtidigt har biomedicinen lagt allt for mycket fokus
pa hur enskilda individer har ett ansvar for sin sjukdom (Singer
1990). Blir ménniskan ett offer for de val kring behandling och
sjukdom som de maste gora i vardagen?

Att vdrda sig sjalv

I boken Sexualitetens historia studerar Michel Foucault hur en
storre fokus pa manniskans sjalvomsorg blir central i epikuré-
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ernas och stoikernas texter fran 300 f.Kr. (Foucault 1976/2002:
40). Centralt i de texter Foucault analyserar fran denna tid ar
hur subjektets forhallande till sitt sjalv blir allt mer centralt
genom manniskans ansvar for sina handlingar. Som jag pekar
pa i studien kan Foucaults resonemang om individers ansvar
tydliggora den retorik om patientens ansvar som aterfinns i
Lakemedelsverkets och Socialstyrelsens behandlingsmal — som
kan sammanfattas med att den patient som far diagnosen astma
skall lara sig att uppfatta sig som sjuk for att kunna paborja
en process av tillfrisknande. Ansvaret framstélls dirmed som
att individerna skulle visa ett intresse for den egna sjukdomen
och kroppen eller, for att anvanda Foucaults ord, ett intresse att
“varda sig sjalv” (ibid. s. 43).

Det finns forstas manga skillnader mellan de texter Foucault
anvander sig av och de texter som studerats 1 avhandlingen,
men vad Foucaults analys kan hjalpa oss med ar hur Like-
medelsverkets och Socialstyrelsens behandlingsmal formedlar
en bild av manniskan dar hon skall betrakta sig sjialv som ett
kunskapsobjekt. I samtalet mellan lakare och patient blir detta
centralt och i kapitel 3 tydliggjorde jag hur instrumentella berat-
telser gav patienten verktyg for hur behandlingen mot astman
skulle hanteras i vardagen. Samtidigt fanns har moraliska berat-
telser som gav behandlingen en betydelse genom att peka mot
en framtid dar denne hade lart sig att lindra och kontrollera sin
sjukdom. I sin stravan att na dit lamnas patienten att forhalla sig
till sig sjalv som ett kunskapsobjekt. Hon eller han maste lara
sig att standigt stalla sig fragan: Hur upplever jag min kropp nar
jag mar samre med astman? Hur skall jag anpassa min behand-
ling for att minska symptomen? Vilka risker kan jag utséatta min
kropp for?

Som jag redogjorde for i kapitel 4 blev det problematiskt
for nagra ungdomar att forhalla sig till sin diagnos och darmed
ocksa for det ansvar de forvantas ta for behandlingen av den
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sjuka kroppen. Utifran empirin verkade det ocksa vara sa att
de yngsta i studien hade svarare att tydliggora sig sjalva som
kunskapsobjekt. Denna skillnad ar svar att analysera med hjalp
av Foucaults teorier som fokuserar alltfor mycket pa texter om
méanniskan och alltfor lite pa de enskildas handlande och de mal
och intentioner som de har. Snarare bor vi atervanda till Beau-
voirs teori om att subjektet alltid ar en situation och att detta
subjekt medvetandegors for manniskan i overgangen fran barn
till ung vuxen.

Beauvoir utvecklar overgangen bade i For en tvetydighe-
tens moral och 1 Det andra kénet. 1 den senare ar det framst
en antropologi dver den unga flickans upptackt av sitt subjekt
som intresserar Beauvoir, medan den tidigare 4r mer en filoso-
fisk betraktelse over att bli ung vuxen. Jag skall inledningsvis
presentera den filosofiska betraktelsen med att citera Beauvoir:
“Barnet upptacker sin egen subjektivitet och det upptacker and-
ras. [...] individen maste slutligen ta sig an sin subjektivitet”
(Beauvoir 1947/1992: 45). Vad innebar det for en manniska att
ta sig an sin subjektivitet? Vilka konsekvenser far detta for den
individ som har en langvarig sjukdom?

I dvergangen fran barn till ung vuxen menar Beauvoir att
manniskan inte bara borjar upptiacka sig sjalv, utan ocksa om-
givningens syn pa den egna personen — med andra ord blir
manniskan medveten om sig sjalv som ett situationerat subjekt.
I kapitel 6 gav jag nagra exempel pa hur ungdomar upplevde
omgivningens syn pa dem. I situationer dar de behovde ta sin
medicin eller patala att de hade astma, blev de medvetna om sig
sjalva och hur de skilde sig fran omgivningen. De blev tvungna
att valja: skulle de ta medicin framfor de andra eller skulle de
lamna platsen? Skulle de pa festen beratta om sitt tillstand och
kansligheten mot tobaksrok eller skulle de halla tyst och ta
konsekvenserna med andningssvarigheterna senare? Det som
tidigare var andningssvarigheter blir nu en sjukdom som andra
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manniskor kan ha asikter om: man ar inte langre en individ som
har astma, utan ocksa en ung tjej eller kille som maste forhalla
sig till sjukdomen 1 sociala sammanhang. Den enskilde lér sig
att skilja pa vad som anses vara det normala i en viss kontext
och vad som ar det onormala (jfr Goffman 1963/2004: 40 ff).
Harmed blir ungdomarna ocksa medvetna om vilka konsekven-
ser det kan fa att vara den “onormala”. Som ung maste man
konfrontera den sociala omgivningen med sitt tillstand och
ocksa forhalla sig till hur de reagerar.

I Det andra konet utvecklar Beauvoir en antropologi over
denna forvandling nar hon studerar flickans overgang till
kvinna genom att lyfta fram just de aspekter av sig sjalv som
hon forsoker dolja for omgivningen och for sig sjalv. Har finns
manga likheter med hur ungdomarna i min studie forsoker dolja
sin astma. Beauvoir skriver:

Men det finns inte en enda snall och lydig flicka som inte hyser
“erasliga” forestallningar och begar inom sig. Hon anstranger sig att
dolja dem till och med for sin bésta véaninna, ja, till och med for sig
sjalv. Hon vill bara leva och tanka enligt andras anvisningar, hen-
nes bristande sjalvtillit gor henne beraknande, olycklig och sjuklig
och ingenting kommer att bli svarare for henne an att bekampa
dessa hamningar. Men trots alla dessa borttrangningar kanner hon
sig forkrossad av bordan av onamnbara synder. Hon genomlider sin
forvandling till kvinna inte bara med skam utan ocksa med sjalvfore-
braelser (Beauvoir 1949/2004: 379).

Resonemanget skall forstas utifran den tidsepok Beauvoir be-
skriver, ett borgerligt franskt 1940-tal. De “grésliga forestall-
ningarna och begéiren” som den lydiga flickan héarbargerar ar
den kulturens forestillningar om vad det innebér att vara ung
flicka och, kanske framst, vad som inte ingar i den rollen. Aven
om det vid forsta anblicken verkar vara en varld langt ifran den
som dagens svenska ungdomar med astma lever under, finns det
ett resonemang kring doljandet som kan kidnnas igen i det ma-
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terial som presenterats 1 denna studie. Inte minst blir det tydligt
1 kapitel 6, dér jag presenterade doljandet som en central del av
ungdomarnas vardag. Den unga vuxna drabbas av de hinder som
finns i den sociala omgivningen och de negativa begransning-
arna gor att hon eller han kan ha svart att se dem. Precis som den
unga franska kvinnan hemligholl sina forestallningar bade for
sina vaninnor och for sig sjalv, verkar ocksa ungdomarna i min
studie dolja sina symptom. Ar det sa att symptomen ar alltfor
problematiska att visa upp? Istéllet for att ta sig an sin subjekti-
vitet valjer ungdomarna att dolja de uttryck av sjukdomen som
skulle kunna gora dem till objekt. Istédllet blir det de “andras
anvisningar” som ungdomarna kommer att folja.

Detta resonemang pekar pa att det kan vara problematiskt att,
som sjukvarden och lakemedelsforetagen, utga fran manniskan
som ett sjalvstandigt subjekt. Det blir ett synsatt som far kon-
sekvenser for hur vi betraktar ménniskors mojligheter att se sig
sjalva som kunskapsobjekt. Som de etnografiska beskrivning-
arna i avhandlingen visat ar det inte sjalvklart for den enskilda
unga att 1 forsta hand ta ansvar for sin sjukdom och behandling,
utan det kan mycket val vara sa att relationerna till omgivningen
far styra handlandet. For att ta ansvar for sin sjukdom — och
sin kropp — dr inte en individuell handling, utan i hog grad en
handling som gors i relation till den sociala omgivningen. Det
ar 1 denna relation som Beauvoirs etiska subjekt blir centralt:
genom att lara sig att forsta den situation som den langvarigt
sjuke befinner sig i, kan det etiska subjektet handla pa ett sadant
satt att hon eller han ger individer med astma mojligheter.

Etnologisk etik?

Beauvoirs filosofiska resonemang kan pa manga satt berika
etnologin. I avhandlingen har den framst anviants for att pro-
blematisera etnologins manniskosyn samt som en ingang for
att skapa en etnologisk etik. Genom Beauvoirs fenomenologi
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framstar manniskan som en varelse som har mojligheter att
handla och forhalla sig till sig sjalv och till sin omvarld. Detta
ger en syn pa manniskan dar hon ar sammanflatad med den si-
tuation som hon iar en del av och reduceras inte till strukturella
foreteelser eller subjektiva intentioner. Det 4r darmed ocksa
centralt att i en sadan etnologi diskutera en etik for hur mannis-
kor kan mota och uppleva varandra utan att begransa den andres
handlingsmojligheter.

Framst ar det genom de etnografiska beskrivningarna som
etnologin kan synliggora vad det ar i andras handlande som
begransar individen och gor att denne inte kan leva ett fullvar-
digt liv. En sadan etnologi studerar vilka begransningar som
enskilda moter och upplever 1 konkreta situationer och vilka
mojligheter de har att bryta dem. Denna vetenskap kompletterar
pa sa satt filosofin genom att med hjalp av etnografiska beskriv-
ningar belysa och reflektera over det filosofiska resonemanget.
Det etiska problemet, for att ga tillbaka till kapitlets inledande
diskussion, kan diarmed avgransas mot studier kring mannis-
kans upplevelser och handlande i tvetydiga situationer. Hur kan
vi forsta enskilda individers handlande i situationer som skapar
bade mojligheter och begransningar? Varfor gor individer de
val de gor? Och vad kan vi lara oss av dem?

En etnologisk etik kan darmed tydliggora de mangtydiga och
motsagelsefulla situationer som individer med langvariga sjuk-
domar manga ganger befinner sig i. De etnografiska beskriv-
ningarna ger forskaren mojlighet att synliggora och reflektera
over dessa situationer. Denna kunskap ger redskap at manniskor
att lara sig se den andra — att bli ett etiskt subjekt.
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Summary

In a breath. A cultural analysis of asthma as limitation and

possibility.

Chapter 1 — Introduction
Though asthma is a commonly occurring disorder today, the
development and introduction of anti-inflammatory drugs in
treating it has changed the possibilities of living with it. At
the same time, the Swedish guidelines for asthma care have
changed: among other things, the patient is to be able to attain
freedom from symptoms, have normal lung function and attain
full quality of life (these are issued by the Medical Products
Agency and the National Board of Health and Welfare). This
requires the patient to take responsibility for her or his illness
and treatment. With this background, the aim of this study is
to make a cultural analytical investigation of what possibilities
exist for young people to take responsibility for their chronic
illness and what limitations present themselves. The approach
to the problem takes its point of departure in the philosopher
Simone de Beauvoir’s discussion of the human being and how
she experiences the feasibility of freeing herself from her limi-
tations and, instead, of creating possibilities to act on her life
situation. A philosophical discussion that is also relevant, to a
high degree, to ethnology’s view of humanity.

The study brings together Beauvoir’s concept of situation,
which points out that the subject of the person is interwoven
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with the situation of which that person is a part, with the ethno-
logical analysis of culture. When individuals take up space in
the world, they create relationship to other people and things.
By reason of this, freeing oneself from limitations does not de-
pend solely on the individual but also on the many relationships
this person has to the surrounding world. Three relationships
are central in this study: interview subject and drug, patient and
medical staff, and interview subject and researcher. Through de-
scribing these relationships ethnographically, possibilities and
limitations can be rendered visible. This point of departure also
probematises Michel Foucault’s line of reasoning about how the
human being is to learn to take care of self and body, which he
develops through the concept of technologies of the self.

The material was collected in 2004 and consists of five cat-
egories of material: (1) Interviews have been done with sixteen
young people, ranging in age from fifteen to thirty, who have
been diagnosed with asthma and/or allergy. Seven of these
young people have also documented their everyday life with
single-use cameras, and a second interview has been done with
the photographs as a basis. (2) Fourteen observations have been
made at an asthma and allergy clinic for children and adults.
The conversations between medical staff and patients have
been recorded on tape. (3) A photographic documentation has
been made of the medical service setting. (4) Information and
advertisements from the pharmaceutical companies have been
compiled. (5) A list of questions has been addressed to people in
all age categories with asthma and allergy, and to their relatives.
Thirteen responses have come in. The study is approved by the
Research Ethics Committee at the Faculty of Medicine, Lund
University (LU 851-03).
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Chapter 2 — Responsibility for the invisible illness

In the first part of the twentieth century asthma was a rare com-
plaint. Those drugs that existed had a low degree of efficacy.
Up until the 1980s the pharmaceutical companies concentrated
on developing airway-widening drugs, since asthma was seen
as a disorder in the musculature of the airways. A change came
about when it was seen that even patients with mild asthma
had inflammation in the mucous membranes of the airways
without simultaneously having an infection. This, along with
an increased interest in research, led to the rapid introduction of
anti-inflammatory drugs as treatment in Sweden.

In the pharmaceutical companies’ informational material for
patients about the anti-inflammatory drugs, an image emerges
in which the patient is assumed to be taking responsibility for
her or his illness, body and health. The patient is supposed to be
aware of her or his own illness and the risks associated with it in
order to control and treat it single-handedly. By this means the
drug is represented as a cure, whereas the older airway-widen-
ing medicines only alleviate the spasm in the airways. Through
this distinction between cure and alleviation, the new medicines
are represented as though they were going to make the indi-
vidual well. This is saying something about what asthma is sup-
posed to be for the private individual and what drugs are able to
offer. The illness is further represented as more or less invisible
in the interior of the body, and it is the patient who must learn
to make visible the way in which the asthma advances, so as
to attain good health in this manner. This making-responsible
can be analysed, proceeding from ‘technologies of the self’,
as the individual’s being supposed to learn to regard her or his
body as a project to be brought under control. With this, the
informational material represents the treatment for asthma as
unproblematic: if the patient merely takes responsibility for her
or his asthma and her or his treatment, she or he is next to cured.
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If the encounter between patients and medical service is studied
closely, it becomes apparent that there are a number of transla-
tion problems between the two parties that have consequences
for this responsibility.

Chapter 3 — The encounter with the medical service
The medical objects and instruments are present in various
ways when the physician makes a diagnosis. Owing to this, the
diagnosis itself does not exist in itself without the things used
by the medical staff for the purpose of viewing the biological
body as potentially unwell. This results in the medical staff’s
concentrating primarily on biological aspects and the signs of
disease and less on the patient’s lived experiences of illness. In
this way, a relationship is created between medical staff and pa-
tient that is based on authority, in which the medical staff have
the power to determine when the patient will be allowed to be
a subject in the discussion or be viewed as an object. This has
consequences for how the treatment is presented to the patient.
The doctor’s presentation of the treatment can be divided into
instrumental narratives and moral narratives. The first narrative
deals with how the drug is to be taken, in amounts of what size,
and so forth, while the moral narrative deals with what health
the patient ought to strive for. The latter becomes a narrative
about what future the patient can or should attain through tak-
ing responsibility for her or his treatment and her or his illness.
The line of reasoning is elucidated with the help of Mats, who
is twenty years old, and Lisa, who is twenty-three. Mats does
not say very much in his meeting with the doctor, but his silence
makes the doctor take over the discussion and construct a moral
narrative for Mats. In Lisa’s case it is she herself who, together
with the doctor, constructs this narrative instead. She talks a lot
and asks the doctor many questions. The examples of Lisa and
Mats show how the conversation between doctor and patient is
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situated and that there are both possibilities and limitations for
the patient to be a co-creator of the moral narratives. The em-
pirical examples provide a picture of the fact that some patients
may have an inability to tell about their symptoms. Proceeding
from the line of reasoning we can ask ourselves if this has con-
sequences for the responsibility the patient is expected to take.

Chapter 4 — The diagnosis and the body
What does it mean to receive a diagnosis? When the human
being is afflicted by symptoms these can be experienced as
abnormal; through getting the symptoms diagnosed these can
be categorised as normal. With this comes a classification that
may be difficult to shed and that becomes part of the way the
individuals experience symptoms; it sticks tight. At the same
time, the young people’s narratives point to the possibilities of
acting in relation to this condition. In the interview with twenty-
one-year-old Paula, there is a shifting relationship to diagnosis
and treatment. Her various symptoms take shape as a narrative
that both defines the symptoms and the diagnoses she has, and
places them in the course of her life. On one occasion she was
diagnosed with asthma, but since she does not experience her-
self as having the illness the treatment became problematic. The
medical service’s definitions did not tally with her own experi-
ences. Is the diagnosis in this way something the person can
actively be in relation to and not merely integrate into her daily
life? The fact that the symptoms vary with time also creates in-
distinctness in relation to the diagnosis the medical service has
made and the treatment that has been prescribed. At the same
time as the person hopes for the explanatory value that exists
in a diagnosis, the diagnosis exists there as a reminder of one’s
own condition.

Eva, who is twenty-one, depicts in the interview how dif-
ficult it can be either to integrate or to repudiate a diagnosis.
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At first the diagnosis had given Eva an understanding of her
body’s changes, but when the asthma later disappears the clas-
sifications linger, reminding her of a physical condition she has
had. People have different strategies for being in relation to the
diagnosis, and through that, the diagnosis takes individual form
and structures the person’s thinking and conduct. Thus neither
Eva nor Paula takes on the diagnosis but tries to act in relation
to it. Through these examples we are able to problematise the
view of responsibility taken by the pharmaceutical companies
and medical service. From the empiric it does not appear to be
the case that the young people automatically internalise the di-
agnosis and the treatment that comes with it; rather, they act in
relation to diagnosis as well as treatment. This contradictoriness
results in the treatment’s not always being allowed to stand in
the centre of conduct; the young people may be prepared to ex-
pose themselves to risks of breathing difficulties for the purpose
of creating themselves as subject.

Chapter 5 — The magic inhalator
Fifteen-year-old Emil recounts that he sometimes chooses to
take risks in daily life and not to allow the asthma to limit the
possibilities he has. From Beauvoir we can say that Emil’s con-
duct cannot be understood outside the choices he makes, the
social and cultural conditions that prevail and the drugs he has
at his disposal. In this line of reasoning the drugs are central,
as they have a power to change the body. This power consists
partly in the drug’s effects and partly in the power that amounts
to the medicinal object’s having an efficacy through the fact that
people believe in its effects. The effects of the drug are effica-
cious through the fact that the substance changes the body. This
change is one part of its curative ability and something that is
incorporated as an experience of alleviation in the individuals.
The medicinal object also possesses a magical power that
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carries the person closer to the society’s consensus around how
risks and dangers are supposed to be mastered. The medical
service and the pharmaceutical companies create these pow-
ers, but the examples indicate at the same time that the young
people’s own experiences are central to whatever relationship
to the medicinal object the individuals create. An episode of
breathing difficulties can create this experience and reinforce
the sense of the absolute necessity of the medicinal object.
Through this line of reasoning, the responsibility that the medi-
cal service wants the patient to take is problematicised. Piar is
thirty years old and tells how today he controls his asthma and
the risks of breathing difficulties, but when he was a child he
did not take this responsibility and instead had breathing dif-
ficulties. As Beauvoir points out, the child often does not feel
the same responsibility as the adult, since the child is under the
protection of adults and does not need to act in relation to the
complexity that exists around different choices. It is through the
individuals’ own experiences that a consciousness of the illness
and the drugs develops. This means that the individuals some-
times choose to ignore the responsibility over the illness and
make other choices instead. The approach the individuals take
towards body and illness must be understood as a long process
in which they are socialised into a certain approach towards
the asthma. Is it this process that causes the responsibility for
the illness to be problematic in the individuals’ transition from
child to young adult?

Chapter 6 — The dramaturgy of limitations

The young people often act in relation to the attention that the
drug and the sequence of events with medication generate in so-
cial contexts. This becomes a situation in which the individuals
do not want to show their medicinal object, or keep quiet about
not feeling well due to the asthma. But it varies. Paula tells of
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various occasions where it can sometimes be okay to show her
inhalator or take the medicine openly, while on other occasions
she seeks out a more hidden place so she can take the medicine
there. Concealing one’s illness or one’s taking medication can
be discussed from a capacity to be able to see oneself as object.
This seeing shapes strategies that separate the young people from
the surroundings. By breaking the sharp lines of the silhouette,
the young people can camouflage themselves and avoid being
branded as ill or different. But this is a matter of being flexible
and knowing how the background may shift. Another way of
hiding can be to do what everyone else is doing, though you get
worse with your asthma: smoking, for example.

Beauvoir considers that the situation’s limitations come not
from who one is but from how one has been made. Individuals
therefore do not always have possibilities to determine, them-
selves, when they will avoid becoming objectified. Sometimes
the surroundings are unaware of the limitations they are creating,
e.g. through their gazes, comments and questions, other times
not. For the person who has a chronic illness the limitations
sometimes take shape as a concealment, a silence, an unneces-
sary risk-taking, and so forth. This behaviour has consequences
for the way the young people choose to take responsibility for
body and illness. Discussing different forms of limitations can
yield an understanding of the scope of action of the person with
a chronic illness.

Chapter 7 — Sketch of an ethnologic ethics

Proceeding from Beauvoir’s concept of situation, the view of
the human being as an independent subject can be problema-
tised; rather, the human being finds herself in relation to other
people and things. In these relationships the subject can be dis-
cussed also as an ethical subject. What is meant by this is that
the desire to affirm oneself as subject in relation to other people
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is also a desire to make other people free. Beauvoir points out in
her philosophy that we have a responsibility to create possibili-
ties for the person who is limited in her or his daily life, and this
can be discussed proceeding from the possibilities and limita-
tions that are created in a situation. Beauvoir has reference to
a Marxist tradition in which the concept of freedom is linked
to the human being’s possibilities of realising herself through
doing things. But there exists a negative limitation in which in-
dividuals are refused this. The negative limitations always have
a human agent, through one individual’s refusing another indi-
vidual the latter’s possibilities. The medicinal object is central
in this discussion, since this thing points to those possibilities
that the individual is able to create.

In the pharmaceutical companies’ informational material,
among others, the patient is presented as having responsibility
for her or his own illness and body or, to use Foucault’s words,
an interest in ‘the care of the self’. Whereas Foucault focuses
principally on texts about the subject and too little on the indi-
vidual’s actual daily life, the subject ought to be discussed from
the fact that it is always a situation. Something that becomes es-
pecially clear in the transition from child to young adult. In this
transition, Beauvoir thinks, the human being begins to discover
not only herself but also the environment’s view of her own
person; in other words, the human being becomes conscious
of herself as a situated subject. This line of reasoning indicates
that it can be problematic to take the human being for granted as
an independent subject, as the medical service and the pharma-
ceutical companies do. As the ethnographic descriptions in the
dissertation have shown, taking responsibility for one’s illness
and treatment in the first place is not self-evident to the indi-
vidual young person; it may be the case that the relationships
to the surroundings are allowed to govern conduct. It is in this
relationship that Beauvoir’s ethical subject becomes central:
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through making visible the situation in which the person with a
chronic illness finds her- or himself, the individual encountering
that person can act in such a way that she or he gives the other
person possibilities. Ethnology, with its tools in the form of eth-
nography and the analysis of cultural and social conceptions, is
able to provide good points of departure for helping people in
this encounter. For that reason, this science is an important con-
tribution to supplement and provide alternate analyses to those
disciplines that traditionally do research on ethics in the areas of
public health and medical services as well as the care of people
with disabilities.

Translated by Anne Cleaves

168



Noter

1. I avhandlingen anvéands begrepp som ungdom, barn och ung
vuxen nar jag skriver om intervjupersonerna. Dessa begrepp betrak-
tar jag inte som biologiska entiteter utan som sociala, kulturella och
historiska begrepp (jfr Aagre 2003; Mitterauer 1986/1991; Ziehe
1989/1994).

2. I studien ligger fokus pa ungdomarnas upplevelser av andnings-
svarigheter och inte pa den biomedicinska diagnosen astma eller al-
lergi.

3. Alders- och konsfordelningen ar foljande: kvinnor 17, 17, 18,
18, 22,23,23,23, 25 ar och man 15, 15, 17, 17, 23, 28, 30 ar.

4. Analysen har har gjorts med hjélp av litteraturforskaren Roland
Barthes tva begrepp forankring och aviosning (Barthes 1964/1977:
32 ff). Det forsta begreppet behandlar bildtexten som nagot som pe-
kar ut det som betraktaren kommer att se i bilden, medan det senare
visar att bildtexten ocksa kan tillfoga en ny mening till bilden.

5. Det finns en forestdllning om att forskaren under féltarbetet
skall vara mer eller mindre osynlig infor de ménniskor som studeras.
Tanken ar att forskaren inte skall paverka situationen, utan istallet
skall situationen aterges sa autentiskt som mojligt. En annan tanke
ar att forskaren inte skall utsiatta manniskorna for onodig press och
skapa etiskt problematiska situationer. Exemplet med ldkaren visar
att forestallningen ar omojlig att uppratthalla i faltarbetet: forskaren
ar synlig och paverkar manniskorna pa olika satt. Snarare handlar det
om att reflexivt forhalla sig till hur den enskilda forskaren paverkar
situationen samt att pa basta satt forebygga och forhalla sig till de
etiskt problematiska situationer som alltid uppstar.

6. Joakim genomgar en allergivaccinationsbehandling dar de al-
lergen han ar allergisk mot sprutas in under huden. Pa sa sitt sker en
forandring i immunforsvaret och kroppens reaktioner mot det eller de
amnen han ar allergisk mot minskar.

7. Lakaren Gerald John Gibson skriver att Hutchinson inriktade
sig pa tuberkulospatienter och kom att genomfora cirka 4 000 mat-
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ningar pa bade lungsjuka och friska méanniskor (Gibson 2005). Han
kunde darigenom dokumentera skillnader i resultaten, inte enbart
mellan de som hade en lungsjukdom och de som inte hade det, utan
aven i forhallande till alder, kon och personens langd. 1938 kom den
forsta spirometriméatningen pa adrenalinets effekt pa patienter med
astma.

8. De tva begreppen — instrumentella berattelser och moraliska be-
rattelser — pAminner om Erving Goffmans tva begrepp instrumentella
normer och moraliska normer (Goffman 1959/2004: 98). I kapitel 6
aterkommer jag till Goffmans begrepp och forklarar dar skillnaden.

9. I intervjusituationen har platsen en avgorande roll for hur inter-
vjun skall avlopa. Att sitta i ett sammanhang dér andra kan lyssna kan
begransa bade den som blir intervjuad och den som intervjuar. Men
dessa platser kan samtidigt ocksa skapa lugn, intervjun framstar som
mindre formell nar den blir mojlig att genomfora pa platser dar andra
manniskor ror sig.

10. Min fraga ar en forforstaelse kring egna forestallningar om
allmén- och specialistldkare, dar jag antyder att det ar de senare som
kan gora korrekta diagnoser av astma och allergi. Jag har inga veten-
skapliga fakta for mitt pastaende. Ur ett kallkritiskt perspektiv kan vi
fraga oss om Paula kanske skulle ha gett ett annat svar om jag stallt
fragan annorlunda. Fragan ar viktig, men har utgar jag ifran att inter-
vjupersonen ar en medspelare och att vi tillsammans bygger upp en
berattelse som vi bada anser vara giltig (se Inledning och Arnstberg
1997: 87 for vidare diskussion). Varken jag eller intervjupersonen har
en sann kunskap om allmén- och specialistlakares kompetens pa om-
radet, daremot kan vi vara dverens om en gemensam standpunkt och
det 4r denna jag studerar.

11. I intervjuerna har jag och ungdomarna framst pratat om de
luftrorsvidgande medicinerna, da de ofta forknippas med situationer
av andningssvarigheter. Genom att fokusera pa dessa dramatiska
situationer undersoker jag hur ungdomarna forhaller sig till risker i
vardagen. Det ar en metod som fokuserar pa dramatiska handelser,
da det ar i dessa situationer olika granser tydliggors. Metoden har
anvants vid faltarbetet for att i intervjuer fanga enskilda handelser
som ungdomarna varit med om och sedan 1atit dem utveckla dessa
handelser. I analysarbetet har berattelserna lyfts fram som centrala
for att studera ungdomarnas forhallande till sina symptom och de
medicinska foremalen.

12. Celio Ferreiras och Asa Boholms utgangspunkt ar att forsoka
forena sociologen Ulrich Becks (1986/2000) modell for risk, som tar
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sin utgangspunkt i en diskussion om modernitet, med den modell for
risk som t.ex. antropologen Mary Douglas (1966/1997) lyfter fram
och som tar sin utgangspunkt i tabun (Ferreira och Boholm 2002: 85
ff). De skriver: ”En samhallsvetenskaplig teori om risk bor enligt var
mening varken hardra modernitet och tradition till att bilda tva ofor-
enliga kategorier (Ulrich Becks modell) eller utga fran en modell som
ar sa generell att skillnaden mellan modernitet och tradition upphavs
(Mary Douglas kulturteori)” (ibid. s. 89 f).

13. Som feministen Fredrika Scarth papekar finns det en ideali-
serad och romantisk bild dver Beauvoirs diskussion om barndomen
(Scarth 2004: 74 f). Men som hon ocksa papekar, Beauvoir har ratt i
att friheten Okar och blir mer konkret nar individen blir vuxen.

14. Blicken skapar en mangtydig bild for manniskan av sig sjalv:
dels blir det en bild av mig sjalv, dels en bild av mig sjalv som aliene-
rad (jfr Moi 1994/1996: 211). Detta resonemang utvecklar Beauvoir
bl.a. genom antropologen Claude Lévi-Strauss avhandling The ele-
mentary structures of kinship (1949/1970) — som hon hade fatt 1ana
en kopia av innan den var klar — samt filosofen Georg W.F. Hegels
bok Phenomenology of spirit (1807/1977). Fran Lévi-Strauss ham-
tar hon den strukturalistiska teorin om “De andra” och som tar sin
utgangspunkt i att kulturen ar dualistiskt uppdelad i bestamda kate-
gorier: kaos och ordning, natur och kultur, manligt och kvinnligt osv.
Detta kombinerar hon med Hegels teori om herre och slav-dialektik.
Herre och slav-dialektik utgar ifran att en relation alltid tar formen av
att den ena parten framtrader som subjekt — herre — och darmed far
auktoritet over den som framtrader som objekt — slav (jfr Stern 2002/
2004: 71 ff). Beauvoir menar dock att manniskor kan motas som fria
subjekt utan att omvandlas eller omvandla den andre till objekt.

15. Iris Marion Young menar att fortrycket kan definieras och for-
tydligas genom fem kategorier: exploatering, marginalisering, makt-
loshet, kulturell dominans och vald (Young 1990/2000: 52 ff). Nagra
av dessa kategorier, eller alla fem, kan drabba den som blir fortryckt.
Jag utgar ifran kulturell dominans, da den lyfter fram och tydliggor de
begransningar som den langvarigt sjuke unge moter i sin vardag. I sin
analys anvander Young de andra kategorierna for att framst beskriva
hur grupper pa den amerikanska arbetsmarknaden fortrycks. Hon be-
skriver hur fortryck av grupper skapar marginalisering fran arbete och
darigenom ocksa maktloshet att kunna handla. Det foder en form av
exploatering dar den marginaliserade arbetskraften utnyttjas. Dessa
kategorier 4r problematiska att Oversatta till den typen av material
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jag har eftersom de anvénds i en annan kontext och de lamnas darfor
utanfor i analysen.
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