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Only 15% of people with disabilities are born with their impairments.
/I Tobin Siebers

[A]nyone can become disabled at any time, and barring sudden or accidental death,
most people will eventually become disabled to a significant degree.

/! G. Thomas Couser

Nearly every culture views disability as a problem in need of a solution [...]. The
necessity for developing various kinds of cultural accommodations to handle the
problem of physical difference [...] situates people with disabilities in a profoundly
ambivalent relation to the cultures and stories they inhabit.

/I David T. Mitchell & Sharon S. Snyder
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Polions laddade hindelsekedja

Det kunde bérja som en vanlig férkylning. Kanske med feber. Man fick stanna
hemma fran arbete eller skola i nigra dagar eller skjuta upp veckotvitten och be
grannfrun ta hand om barnen medan man vilade. Sedan blev man bittre, men — efter
bara nigra dagar eller en vecka — simre igen. Febern aterkom, den steg. Lederna
virkte och nacken kindes stel. Si en dag var nigot annorlunda. Det gick inte att resa
sig frin singen, inte att promenera hem frin arbetet, inte att himta mjolk i ladugar-
den. Forlamningen intridde, och med den tydliggjordes vilken sjukdom det rorde sig
om. Polio.

Di alle blev stilla i kroppen utbrét en febril aktivitet runtomkring. Om inte den
insjuknade eller dennes familj redan stod i forbindelse med medicinsk personal togs
kontakt nu. Nir poliodiagnosen var ett faktum skulle den insjuknade transporteras till
isolering pa epidemisjukhus eller sjukstuga, dels for att fi vard — om férlamningen
nadde lungorna var livet i fara dd det enda som kunde ridda en lungforlamad patient
var en ledig respirator — och dels for att genom isolering minska risken for vidare
smittspridning.! Nu, d4 det i manga fall var oklart om den insjuknade skulle 6verleva
eller inte, ansdgs hon eller han vara farlig for sin omgivning, s farlig att diagnostice-
rande likare var forpliktigad att anmila sjukdomsfallet till Medicinalstyrelsen.” Slike
och vinner skulle dessutom meddelas om det som skett samtidigt som det hinde att
dven familjemedlemmar isolerades.

De inledande citaten ir himtade fran Tobin Siebers, "Disability in theory: from social constructionism
to the new realism of the body”, American literary history, 2001:13 (4), s. 742; G. Thomas Couser,
Signifying bodies: disability in contemporary life writing, Ann Arbor 2009, s. 92 & David T. Mitchell &
Sharon L. Snyder, Narrative prosthesis: disability and the dependencies of discourse, Ann Arbor 2000, s. 47.

! Respiratorn borjade anvindas internationellt under 1930-talet. Ar 1943 riddades den forsta svenska
patienten av en respirator. Se T. G. "80 respiratorer pi svenska sjukhus”, Aftontidningen 19511112, s.
okint, Sigtunastifielsens klipparkiv, Sjukdomar: Barnférlamning/Polio (hiddanefter forkortas detta arkiv
”Sigtuna”). Aven Philip A. Drinker & Charles F. Mckhann III, "The iron lung: first practical means of
respiratory support”, Journal of the American Medical Association, 1986:255 (11); Per Axelsson, ”’Do not
cat those apples, they’ve been on the ground!: polio epidemics and preventive measures, Sweden 1880s-

1940s”, Asclepio, 2009:61 (1), s. 28.

2 Ar 1905 belades polio med anmilningsplikt vilket i praktiken betydde att diagnosticerande likare skulle
meddela samtliga fall till Medicinalstyrelsen.



Sedan kom Efterat. Tiden nir sjukdomens akuta fas var over och livet inte
lingre var hotat. Nir kroppen péd olika sitt skulle inspekteras, masseras, opereras,
rehabiliteras och ritas ut — ofta pa en av landets sa kallade vanforeanstalter. Hir kom
ménga att tillbringa ménader eller ar av sin barndom och ungdom, lingt borta frin
familjen och dill stor del avskilda frin ovriga samhillet. Det uttalade syftet var att ge
den insjuknade mojlighet att ta kontroll ver kroppen och att vinda ryggen ét arbets-
oforhet och ét ett liv som “vanfor” for att istillet ater inta en plats i den nirande delen
av befolkningen, bland dem som ansigs bidra till samhillets vil.” Detta steg skulle
inte kunna tas av alla som insjuknat. En stor del av de som smittats kom att leva hela
sina liv med sjukdomens spir pé sina kroppar, med minnen av hardhint och ibland
krinkande behandling pi nigon vardinstitution.

Ett poliofall satte iging en pa manga sitt laddad hindelsekedja. Hur berittar in-
divider som genomgitt en sidan om sina upplevelser? Hur skapas mening kring
sjukdomen? Vilka sjilvbilder och samhillsuppfattningar framtrider? Det ir detta,
individers berittelser om poliosjukdom och det meningsskapande som sker i dessa,
som foreliggande avhandling dmnar studera.

Sjukdomen poliomyelitis

Mellan 1881 och 1953 drog polioepidemierna genom Sverige.* Samtidigt som andra
epidemiska sjukdomar minskade bade vad giller antalet insjuknade och antalet doda,
blev polio en allt vanligare sjukdom och dess dodlighet steg markant fram till ar 1941.
Med 51 000 anmilda fall har det hdvdats att Sverige var det land i virlden dir

procentuellt sett flest minniskor insjuknade.’

? 1 Betinkande angiende riktlinjerna for vanforevirdens vidare utveckling avgivet den 25 mars 1920 av
tillkallade sakkunniga, s. 8, nimns “barnforlamning” som en anledning till att méinniskor férvandlades
fran “en nirande till en tirande samhillsmedlem”.

4 Huruvida den forsta “epidemin” frén 1881, med tretton insjuknade individer, verkligen bér definieras
som en “epidemi” diskuteras fortfarande. Se Per Axelsson, Hdstens spoke: de svenska polioepidemiernas
historia, Stockholm 2004, s. 38. Epidemin dr 1953 har beskrivits som den sista stora epidemin med runt
5000 insjuknade individer. Se exempelvis uppgifter fran Personskadeforbundet RTP, http://www.rtp.se/
index.php?id=234 och frin Smittskyddsinstitutet, hetp://www.smittskyddsinstitutet.se/smittskydd/arkiv/
myter-och-folktro/myter-polio--nar-tidsandan-staller-diagnos/, himtad 2012.08.24. I Sverige insjuknade
dock individer i polio fram till ar 1965, och ett epidemiskt utbrott di 26 insjuknade skedde i Jirna ar
1977, se Margareta Bottiger, Per Mellin, Victoria Romanus, Hans Séderstrom, Tore Wesslen & Gerolf
von Zeipel, "Epidemiologin kring ett poliofall i Sverige”, Likartidningen 1979:76 (1-2).

> John R. Paul, 4 history of poliomyelitis, New Haven 1971, s. 72; Axelsson 2004, s. 37f; Matthew
Smallman-Raynor & Andrew Cliff, Poliomyelitis: emergence to eradication, Oxford 2006, sirskilt kapitel
4, s. 81-127; Axelsson 2009, s. 26 & s. 209. Axelsson nimner visserligen att de siffror han hinvisar dll 4r
beroende av hur olika linder hanterat statistik, men drar 4nda slutsatsen att det 4r “evident” att Sverige
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Poliovirus kommer in i minniskokroppen genom munnen, forokas och sprids
vidare exempelvis till lymfkortlarna.® Dess bana genom kroppen ir dnnu nagot oklar.
En teori menar att viruset sprids genom blodet, passerar blod-hjirnbarriiren, den
naturliga barridr som finns mellan blodomloppet och nervsystemet, och nar pa s sitt
ryggmirgen. En annan teori menar att det sprids genom muskelvivnad och vidare till
ryggmirg och hjirna via nervindar for att pa sa sitt orsaka skador i nervsystemet.” I
ryggmirgen infekteras den gra substansen (dirav namnet; polios betyder "gra”) och
efter en tid kan symptom som exempelvis nackstelhet och feber uppstd.® Vid si
kallade abortiva fall avbryts forloppet i detta stadium. I andra fall sker en forsimring
efter ytterligare nigra dagar, vilken kan medfora forlamning nir viruset forstor nerv-
celler.” Férlamningarnas konstitution kan se olika ut frin individ till individ, men det
som forenar dem dr smirta. Den vanligaste typen av paralytisk polio 4r den spinala
dir delar av celler i ryggmirgen forstors vilket leder till forlamningar av armar, ben
och andningsorgan. Hogst dodlighet uppvisar bulbir polio som forstor delar av
hjarnstammen och dirmed inverkar negativt pa sviljfunktion och andning.

Nir polioviruset vl tringt in i en kropp finns det ingen mojlighet att paverka
sjukdomsforloppet, kroppens skada kan inte heller opereras bort och de skadade
musklerna kan inte trinas upp.'’ Det drdjer vanligtvis upp till flera veckor efter
insjuknandet innan det stir klart vilka fysiska spar polion limnar hos en individ."
Sjukdomen leder inte till ndgon slags “anfall”, vilka skulle kunna skada individen eller

hade stérre procentuell andel insjuknade dn USA och Kanada. Jag manar dock till forsiktighet med
sidana slutsatser. Sveriges forutsittningar for insamling av data har under lang tid varit exceptionell,
vilket bér sitta spar i statistiken.

¢ Kathleen R. Stratton, Cynthia ]J. Howe & Richard B. Johnston, Adverse events associated with childhood
vaccines: evidence bearing on causality, Washington 1994, s. 187; Smallman-Raynor & CIliff 20006, s. 28;
Vincent R. Racaniello, ?One hundred years of poliovirus pathogenesis”, Virology, 2006:334 (1), s. 10.

7 Steffen Mueller, Eckard Wimmer & Jeronimo Cello, Poliovirus and poliomyelitis: a tale of guts,
brains, and an accidental event”, Virus research, 2005:111 (2), s. 184.

8 Bernard Seytre & Mary Schaffer, The death of a disease: a history of the eradication of poliomyelitis,
Chapel Hill 2005 (2004), s. 10f. Det ir inte helt kartlagt exakt hur polioviruset nir det centrala
nervsystemet, se Racaniello 2006, s. 12f; Mueller ez /2005, s. 184.

® Mueller et a/ 2005, s. 184. Det cirkulerar olika siffror pa hur stor del av de infekterade som blir si
kallade abortiva fall. Den senaste jag funnit 4r frin 2006 och hir uppges att 85-90 procent av de som
smittats f6rblir symptomfria. Se Smallman-Raynor & Cliff 2006, s. 4. Stratton ez al skriver att 4-8
procent av "all wild-type poliovirus infections result in nonparalytic polio disease. This manifests as fever,
malaise, headache, nausea, stiffness of the neck and back, and meningeal signs. Approximately 1 percent
of infections results in paralytic disease.” Se Stratton ez 2/ 1994, s. 189.

10 Seytre & Schaffer 2005, s. 12; Smallman-Raynor & CIiff 2006, s. 38. De operationer som gors pa
polioskadade individer syftar till att minska risken for dveranstringning eller dill att via omplacering av
muskler oka rérlighet eller stabilitet. Skadan i sig kan inte likas genom operation.

1 Fred Davis, Passage through crisis: polio victims and their families, Indianapolis 1963, s. 48-51.
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minniskor runtomkring, exempelvis vid bilkérning. Polio paverkar varken individens
syn, horsel eller nigot annat sinne som skulle kunna betyda att individen behdver
speciell utbildning for att lira sig ldsa eller skriva. Under sjukdomens akuta fas kan
individen smitta, men att vara polioskadad ir inte behiftat med smittsamhet. Den
fysiska skadan efter polio 4r timligen konstant, men nir individen blivit dldre kan en
forsimring upptrida. Postpolio-syndrom i4r benimningen pa sidana nya fysiska
symptom som kan upptrida lingre fram i livet hos individer som har haft polio. Det
handlar om muskulir svaghet, smirtor i muskler och leder, intolerans for kyla och en
okad trotthet. Hos vissa individer kan dven andningsproblem uppstd. Enligt upp-
skattning upplever 60-85 procent av de som haft polio sidana symptom som ingr i
postpolio-syndromet. Syndromet finns beskrivet sa langt tillbaka i tiden som ar 1875,
men benimningen bérjade anvindas forst i mitten av 1980-talet.'?

Att sjukdomen ir epidemisk ir kidnt sedan 1880-talet, men det drojde till ar
1908 innan viruset identifierades.”” Under aren 1908 och 1909 lyckades likare infek-
tera tvd apor med polio genom att injicera dem med ett serum som framstilles frin
ryggmirgen av en pojke som avlidit i polio. D4 pojkens ryggmirgsvitska hade be-
funnits vara bakteriologiske steril kunde det faktum att aporna insjuknade anvindas
som bevis for att polio var ett virus. Detta var ett kliniskt genombrott vilket betydde
att man forstod att poliosjukdom spreds med nagon form av mikroorganism. For att
kunna se sjilva viruset skulle dock ett elektronmikroskop krivas, en uppfinning som
framstilldes i olika versioner frin borjan av 1930-talet och framit.'* Trots intensivt
arbete nddde varken svensk eller internationell forskning under 1920- och 1930-talen
framging med att finna botemedel eller vaccin mot sjukdomen. Vid tvd olika dill-
fillen, ett i USA och ett i Kanada, ledde sokandet under 1930-talet till att individer
fick vaccin i vilka poliovirusen inte var tillrickligt forsvagade. Det gjorde att sjilva
vaccineringarna spred polio. Detta fick till f6ljd att virusforskningen i dessa linder
stannade av under nirmare femton r. Den svenska forskningen fortsatte dock dven
under 1940-talet."”

I Sverige gjordes sjukdomen anmailningspliktig ar 1905 d& den togs upp i Epi-
demivérdsstadgan och i Hilsovardsstadgan. I ett globalt perspektiv var detta tidigt. I

12 Flisabet Farbu, Tiina Rekand & Nils Erik Gilhus, "Post-polio syndrome and total health status in a
prospective hospital study”, European journal of neurology, 2003:10 (4), s. 407; Iolanda Santos-Tavares &
Anna-Lisa Thorén-Jonsson, ”Confidence in the future and hopelessness: experiences in daily occupations
of immigrants with late effects of polio”, Scandinavian journal of occupational therapy, 2012:1,
http://informahealthcare.com/doi/pdf/10.3109/11038128.2012.660193, himtad 2012.09.10.

13 Axelsson 2009, s. 31.

4 1 otta Holme, Konsten att gora barn raka: ortopedi och vanforevird i Sverige till 1920, Stockholm 1996,
s. 214; Roy Porter, The greatest benefit to mankind: a medical history of humanity from Antiquity to the
present, London 1997, s. 609.

15 Paul 1971, s. 98fF & s. 252fF; Axelsson 2004, s. 130 & s. 143.
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Danmark blev polio anmilningspliktig ar 1910.'° I den amerikanska delstaten New
York belades sjukdomen med anmilningsplikt ar 1911, aret dirpé féljde Kalifornien.
Ar 1919 var sjukdomen anmilningspliktig i 38 amerikanska delstater.'” Anmilnings-
pliktens konkreta konsekvens var att likare skulle inrapportera alla poliofall till Medi-
cinalstyrelsen samt att den insjuknade patienten omedelbart skulle forflyttas till
epidemisjukhus vid misstanke om polio.'"® Det var framfor allt rehabiliterande vard
och en del smirtlindring som kunde ges vid denna tid, och forflyttningen till epide-
misjukhus bor alltsd i huvudsak ses som en skyddsatgird for att hindra smittsprid-
ning.

Det forsta fungerande vaccinet mot polio, kallat Salk-vaccinet efter dess utveck-
lare Jonas Salk, godkindes f6r anvindning den 12 april 1955.” Vid den hir tiden
fanns det enligt historikern Per Axelsson ett inhemskt vaccin i Sverige som var redo
att tas i bruk, ndgot som offentliggjordes den 19 april, samma ar. Medicinalstyrelsen
bestillde dock amerikanskt vaccin, d4 man ansig att det svenska inte skulle ricka.”
Den 28 april blev det kint att Salk-vaccinet lett till att polio spridits i USA. Ameri-
kanska myndigheter sokte orsaken och kallade tillbaka vaccinet nir de fann att vissa
sindningar inneholl virus som inte var tillrickligt avdéda och som dirfor kunde
medverka till att den vaccinerade individen insjuknade i polio eller i sin tur smittade
icke vaccinerade individer.* 204 fall av polio pd grund av felaktigt vaccin konstatera-
des.”” T Sverige forde detta till att vaccinationskampanjerna instilldes, och férst upp-
togs igen ar 1957. Samma 4r vaccinerades 717 000 barn.*> Det forsta dret utan
anmilda poliofall i Sverige var 1963. Det finns inget kint sitt att helt stoppa att

16 Lise Kay, 6verlikare pa Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede, Danmark, i e-postmeddel-
ande till forfattaren 2012.06.14.

v Amy L. Fairchild, Ronald Bayer & James Colgrove, Searching eyes: privacy, the state, and disease
surveillance in America, Berkeley 2007, s. 145.

18 Axelsson 2009, s. 30.

Y Monroe G. Sirken & Berthold Brenner, "Population characteristics and participation in the
poliomyelitis vaccination program”, Public health monograph No. 61, U.S. Department of Health,
Education, and Welfare, Public Health Service 1960, s. 1; Smallman-Raynor & Cliff 2006, s. 46. David
M. Oshinsky har skrivit om Salk och hans uppticke, och placerat in hindelseférloppet i den amerikanska

historien i stort. Oshinsky har bland annat visat att Salk stod under FBI:s intresse, som misstinkt
kommunist. David M. Oshinsky, Polio: an American story, Oxford 2005, s. 145-150.

20 Axelsson 2004, s. 151. Det fanns inget patent pa det amerikanska vaccinet vilket underlittade dess
spridning. Se Oshinsky 2005, s. 211.

2 Paul 1971, s. 426-440; Axelsson 2004, s. 149f.
22 Sirken & Brenner 1960, s. 23; Smallman-Raynor & CIiff 2006, s. 437f.

B Axelsson 2004, s. 153 & s. 156. Vad giller amerikanska forhallanden hade i augusti 1957 runt 60
miljoner personer under 50 &r vaccinerats, dvs 47 procent av dldersgruppen, se Sirken & Brenner 1960,

s. 7.
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spridningen av polioviruset, men genom vaccination gar det att hindra att mianniskor
utvecklar poliosjukdom.*

I den hir avhandlingen studeras berittelser som skapats av individer som insjuk-
nat mellan dren 1877 och 1960.”

Avhandlingens syfte

Det ir vanligt att vara sjuk och alla méinniskor erfar sjukdom nigon ging under sitt
liv. Trots det beskrivs ofta sjukdom som nagot ovintat och som ett avvikande fran det
normala; sociologen Michael Bury skriver att sjukdom brukar ses som, och ir, en
brytpunke i en individs liv.”® For att forsta detta ovintade ordnas det i berittelser. P4
s sitt skapar vi mening. I den hir avhandlingen 4r det just sidant meningsskapande
som stir i fokus. Syftet med studien dr att undersdka meningsskapande processer
kring poliosjukdom. Detta gors genom att studera hur “normalitet” och “avvikelse”
framstills och férhandlas i individers berittelser om hilsa, sjukdom samt nedsatt
funktionsféorméga. Som huvudmaterial anvinds en samling bestiende av 576 enkiit-
svar skapade runt ar 1947 samt livsberittelsesamlingen Poliominnen som skapades
runt ar 1993 och som bestir av 173 individers berittelser.””

Det finns flera skil till varfor just polio 4r en intressant sjukdom att studera med
avseende pd meningsskapande kring "normalitet” och “avvikelse”. De stora polio-
epidemierna sammanfoll med den svenska vilfirdsstatens uppbyggnad runt mitten av
1900-talet. D4 polio i stort sett slog lika 6ver hela samhillet, kanske rentav med
nigon 6vervikt it dem som hade det ekonomiskt bittre stillt, var det inte huvud-
sakligen de redan “avvikande” som blev sjuka, utan folkhemmets friska och “normala”
medborgare.”® Dirtill var det dvervigande barn och unga som insjuknade och fick
bestdende funktionsnedsittningar, vilket betyder att det si att siga var samhillets
framtid som bokstavligt talat lamslogs av sjukdomen. I en tid som kinnetecknades av

2 Paul 1971, s. 324; Smallman-Raynor & Cliff 2006, s. 49.

5 Ar 1877 insjuknade respondenten till enkit nr 651, D°e Handikappades Riksforbunds arkiv 1, F5.4, RA,
Stockholm (hidanefter forkortas detta arkiv ’DHR 17). Ar 1960 insjuknade respondenten till KU13628,
Poliominnen, Nordiska museet, Stockholm (hidanefter forkortas detta arkiv Poliominnen, NM).

26 Michael Bury, ”Chronic illness as biographical disruption”, Sociology of health & illness, 1982:4 (2), s.
169. Aven Hedwig Rosa Griesechop, Leben mit Multipler Sklerose: Lebensgestaltung aus biographischer
Sicht, Stuttgart 2003, s. 59; Juliet Corbin ”The body in health and illness”, Qualitative health research,
2003:13 (2), s. 259.

7 Materialen presenteras och diskuteras i kapitel 3.

28 Matts Bergmark, Frin pest till polio: hur farsoterna ingripit i ménniskans oden, Stockholm 1965 (1957),
s. 279; Inger Wiggosdotter-Ahnmark, "Polior”, Eslév 1984, s. 7; Fairchild ez 2/ 2007, s. 10.
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att de flesta andra sjukdomar minskade kraftigt i omfing, medellivslingden 6kade och
medicinska praktiker snabbt forbittrades, framstod polion som ett obehagligt undan-
tag. Till skillnad fran hindelseférloppet vid andra betydligt vanligare sjukdomar, fran
vilka individen snabbt tillfrisknade, var det inte mojligt att forvinta detta av den som
insjuknat i polio. Sjukdomens konsekvenser pd ett samhillsplan vixte dirmed stin-
digt, polion var oroande pa flera plan. Pa ett kollektivt plan hotades samhillsekono-
min men ockséd en nationell sjilvforstaelse om det vilordnade, friska och ljusa Sverige.
For den enskilde riskerades hilsa och liv, och polion tydliggjorde att en sund och
skdtsam livsstil inte rickte som skydd mot sjukdom och déd. Denna bakgrund har
lett mig till att formulera ett antal frigor. Hur berittar respondenterna om insjuk-
nande i poliosjukdom? Hur skapar de mening kring nigot si slumpartat som en
virusburen smitta? Hur forhandlas forestillningar om “normalitet” och “avvikelse” i
skildringarna av polio? Genom att betrakta sjukdom samt funktionsnedsittning som
fenomen vilka tillskrivs mening fordjupas forstaelsen f6r hur “normalt” och “avvi-
kande” uppdelas, halls isir men ocksi sammanfogas. Dirmed problematiseras 4ven
den patologisering och individualisering som linge varit typisk for forstielsen av dessa
fenomen.”’

Fran olika héll har papekats att studier som behandlar funktionsnedsittning
saknas inom historisk forskning.”® Att lyfta fram funktionsformdga som analyskategori
inom historisk forskning 4r dirfoér ett av avhandlingens maél. Funktionsférmaga
kommer att diskuteras tillsammans med studiens teoretiska utgdngspunkter lingre
fram i detta kapitel.

* Mairian Corker & Sally French, "Reclaiming discourse in disability studies”, i Mairian Corker & Sally
French (red.), Disability discourse, Buckingham 1999; Lisa Diedrich, “Introduction: genealogies of
disability. Historical emergences and everyday enactments”, Cultural studies, 2005:19 (6), s. 649§
Rachelle Hole, "Narratives of identity: a poststructural analysis of three Deaf women’s life stories”,
Narrative inquiry, 2007:17 (2), s. 274. Hole skriver att ett poststrukturalistiskt perspektiv mojliggjorde
ett dekonstruerande av “the normalcy/difference binary” i hennes studie av Déva kvinnors berittelser om
hérselforlust.

3 Ann H. Lewis, Life histories of adult survivors of childhood polio, opublicerad doktorsavhandling,
University of Pennsylvania 1992, s. 204; Karen Hirsch, ”Culture and disability: the role of oral history”,
Oral history review, 1995:22 (1) , s. 1; Lotta Holme & Ingrid Olsson, "Handikapphistorisk forskning”, i
Roger Qvarsell & Ulrika Torell (red.), Humanistisk hélsoforskning: en forskningsoversiks, Lund 2001, s.
233; Catherine J. Kudlick, "Disability history: why we need another *other’”, American historical review
2003:108 (3), s. 765; Paul K. Longmore, Why I burned my book and other essays on disability,
Philadelphia 2003, s. 54ff; Axelsson 2004, s. 220. Medicinhistorikern Charles E. Rosenberg har
framhéllit att forskning generellt sett inte har intresserat sig fér kopplingen mellan "biological event, its
perception by patient and practitioner, and the collective effort to make cognitive and policy sense out of
those perceptions”. Se Charles E. Rosenberg, Explaining epidemics and other studies in the history of
medicine, Cambridge 1992, s. 309. Rosemarie Garland-Thomson menar 4 ena sidan att “disability
studies is now flourishing in disciplines such as history”, men & andra sidan att “disability is still not an
icon on many critical desktops”. Se Rosemarie Garland-Thomson, "Integrating disability, transforming
feminist theory” i Kim Q. Hall (red.), Feminist disability studies, Bloomington 2011, s. 13f.
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Vad betyder forskarens bakgrund?

Férutom de skil som angivits ovan for att studera berittelser knutna just till polio 4r
min forskning dven styrd av ett personligt intresse for sjukdomen. Min pappa fick
polio som tioaring hésten 1943. Han blev forlamad, men hamnade aldrig i respirator.
De kvarvarande kroppsliga skadorna satt frimst i benen. Nir jag foddes hade min
pappa haft polio i nirmare 35 dr. Den tid di han kunde cykla och réra sig fritt var
forbi. I var relation blev stoddkipparna, den haltande gangen och senare rullstolen
kinnetecken fér honom.”!

Att jag, som vuxit upp med nigon som haft polio, viljer att studera just denna
sjukdom ir inte egendomligt; forskarens biografi inverkar ofta pd imnesvalet.”” Enligt
Rose Richards, som skrivit en avhandling om sina egna erfarenheter av njurtrans-
plantation, har biografin speciellt stor inverkan vid studier om sjukdom och
funktionsférméiga.” Jag instimmer med Richards i att det verkar vanligt att forskare
som studerar sjukdom och funktionsférméga i stor utstrickning sjilva har gjort
erfarenheter av olika slag inom dessa omridden. Dessutom verkar det vanligt att dessa
erfarenheter benimns i forskningen.”® Ibland, som i Richards fall, blir de egna

3! Detta har jag kortfattat beskrivit i min magisteruppsats: Matilda Svensson, "Sen kom jag till vanfore-
anstalten.” Funktionshinder, makt och medborgarskap i Sverige under 1930- och 1940-talen, opublicerad
magisteruppsats, Malmé hogskola 2004.

3 Diana Mulinari, ”Forskarens biografi och situerad kunskapsproduktion”, i Asa Lundgqyist, Karen
Davies & Diana Mulinari (red.), At utmana vetandets grinser, Malmd 2005, s. 116; Ann Oakley,
Fracture: adventures of a broken body, Bristol 2007, s. 148.

3 Rose Richards, “Writing the othered self: autoethnography and the problem of objectification in
writing about illness and disability”, Qualitative health research, 2008:18 (12), s. 1718.

34 Exempelvis Sally French, "Disability, impairment or something in between” i John Swain, Vic
Finkelstein, Sally French & Mike Oliver (red.), Disabling barriers — enabling environments, London 1993,
s. 17f; Susan Wendell, The rejected body: feminist philosophical reflections on disability, New York 1996, s.
21; Colin Barnes, ”Visual impairment and disability”, i Gerald Hales (red.), Beyond disability: towards an
enabling society, London 1996; Rosemarie Garland-Thomson, Extraordinary bodies: figuring physical
disability in American culture and literature, New York 1997, s. xi; Tobin Siebers, ”Disability in theory:
from social constructionism to the new realism of the body”, American literary history, 2001:13 (4);
Nancy Mairs, “Sex and death and the crippled body: a meditation”, i Sharon L. Snyder, Brenda Jo
Brueggemann & Rosemarie Garland-Thomson (red.), Disability studies: enabling the humanities, New
York 2002; Longmore 2003; Daniel J. Wilson, Living with polio: the epidemic and it’s survivors, Chicago
2005. Aven forskare som inte definierar sig som “disabled” hinvisar ibland till sina kroppsliga
“problem”. Se exempelvis Robert McRuer & Abby L. Wilkerson, “Introduction: cripping the (queer)
nation”, GLQ, 2003:9 (1-2), s. 16: "Between the two of us and our loved ones, we have dealt during this
time [de senaste tvd dren, min anmirkning] with bouts of depression, other chronic illnesses, cancer
(potential and actual), a severely disabling back injury, and an injury that led to presumably temporary
minor disabilities that have yet to resolve themselves.” Det hir benimnandet sker dock endast sillan om
forskaren haft psykisk eller mental sjukdom eller funktionsnedsittning. Se exempelvis Susan Gabel,
"Depressed and disabled: some discursive problems with mental illness”, i Mairian Corker & Sally
French (red.), Disability discourse, Buckingham 1999, s. 38. Se dven McRuer och Wilkersons citat ovan i
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erfarenheterna viktiga delar av forskningen, men ibland sker benimnandet i forbi-
farten. I en artikel av Mairian Corker framtrider exempelvis hennes horselskada
genom anvindningen av pronomenet “we” nir hon skriver om individer med
funktionsnedsittning, och Mark Jeffreys skriver helt kort att hans pappa hade
Osteogenesis imperfecta, medfddd benskérhet, samt att sjukdomen hade forts vidare
”to one of his children, me”.”” Varfor verkar det vara viktigt att benimna egna
erfarenheter i forskningsrelaterade texter och varfor har jag sjilv gjort det?

Minniskor med nedsatt funktionsférmaga och deras allierade har linge drivit en
kamp om tolkningsforetride och lika tillging till samhillet.” Aven inom akademin
har kampen haft dterverkan, exempelvis har sociologen Michael Oliver kritiserat den
existerande forskningen for att inte representera ménniskor med funktionsnedsittning
pd ett korreke sitt.”” Den har ocksd lett till en diskussion som riktat ljuset mot
maktobalanser mellan forskare och beforskad samtidigt som den utmynnat i frigan
om vem som har “ritt” att bedriva forskning om minniskor med funktionsnedsitt-
ning. Det har debatterats huruvida det 4r 6nskvirt eller ens mojligt att forskare utan
egna erfarenheter av funktionsnedsittning forskar inom detta imne.”® Kan min
pappas polio, i ljuset av denna debatt, antas legitimera min forskning? Ar oro for att
uppfattas besitta en felaktig, diskriminerande blick anledning till att jag redogjort min
egen nirhet till polion?

Att jag benimnt min pappas polio och dirmed min egen nirhet till sjukdomen
ska inte huvudsakligen ses som ett sitt for mig att legitimera min forskning. Jag tar
Olivers och andras kritik pa allvar, men menar att férhéllandet mellan forskaren och
det eller den som beforskas 4r mer komplext 4n vad som framgar i denna kritik.

vilket de nimner depression. Just depression forefaller vara det vanligast nimnda mentala och/eller
psykiska funktionsnedsittningen.

% Mairian Corker, “Differences, conflations and foundations: the limits to ’accurate’ theoretical
representation of disabled people’s experience?”, Disability é‘mciety, 1999:14 (5), s. 640; Mark Jeffreys,
"The visible cripple (scars and other disfiguring displays included)”, i Sharon L. Snyder, Brenda Jo
Brueggemann & Rosemarie Garland-Thomson (red.), Disability studies: enabling the humanities, New
York 2002, s. 34.

36 James 1. Charleton, Nothing about us without us: disability oppression and empowerment , Berkeley 1998;
Geof Mercer, "Emancipatory disability research”, i Colin Barnes, Mike Oliver & Len Barton, Disability
studies today, Cambridge 2002, s. 228f.

37 Michael Oliver, Understanding disability: from theory to practice, London 1996, s. 20: “Few of those
who seek to speak for us or write about our lives take seriously the need to represent our views, our lives
and our struggles”.

38 Exempelvis Emma Stone & Mark Priestley, "Parasites, pawns and partners: disability research and the
role of non-disabled researchers”, The British journal of sociology 1996:47 (4), s. 699-716; Mike Oliver,
”Final accounts and the parasite people”, i Mairian Corker & Sally French (red.), Disability discourse,
Buckingham 1999; Susan Burch & Ian Sutherland, ”Who’s not yet here? American disability history”,
Radical history review 2006 (94), s. 142.
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Sociologen Rannveig Traustadéttir har skrivic om sina erfarenheter av att forska om
minniskor som hon ir lik och om minniskor som hon ir olik. Hon skriver att det ir

quite complicated to use “shared experience” or “own community” as guidelines in
deciding whom to do research with. In using these guidelines when deciding whom to
include in my research projects I have selected informants who have in theory shared
my experiences (e.g. of disability and family life). However, in practice their experience
has, in significant ways, been different from mine. Further, when I have purposefully
included people who are different from myself, I have found unexpected similarities.
The line between Self and Other is not as clean cut as I had assumed.*

Jag haller med Traustadéttir. Linjen mellan ”vi” och "dem” ir sillan rak. Forskarens
biografi och intresse paverkar visserligen valet av studie, studiens resultat samt hur
studien mottas, men det ir olyckligt att forvinta att egna erfarenheter per automatik
gor forskaren bittre 4n nigon annan pa att forska inom ett givet mne. Dirfor 4r det
viktigt att problematisera forestillningar om vikten av forskares nirhet eller distans till
det eller den som beforskas.”* Att jag tar upp min pappas polio stammar inte frin en
tro pd att jag genom denna relativa nirhet 4r bittre amnad att studera just polio.
Snarare hinger benimnandet samman med att jag finner det viktigt att forskare
positionerar sig och ir tydliga med sina personliga anknytningar till det som studeras.
I detta har jag inspirerats av sociologen Beverly Skeggs. I en ofta citerad passage
skriver hon att forskning som inte redogér f6r utgingspunkter och tillvigagingssitt
osynliggor forskarens position. Detta medfor att skapandet inom forskningsprocessen
doljs, nagot som ir hogst problematiskt.’ Genom att benimna min nirhet till polion,
visar jag siledes ocksa en viktig del i den skapandeprocess forskning och avhandlings-
skrivande utgdr. Hur processen konkret gatt till och vilka mina utgangspunkter varit
diskuteras nedan.

» Rannveig Traustadéttir, "Research with others: reflections on representation, difference and othering”,
Scandinavian journal of disability research, 2001:3 (2), s. 13.

“ Fran ett perspektiv som etnologer har Billy Ehn och Margareta Klein skrivit att det kan skapa ”oro” att
forska om minniskor man ir lik dd detta kan goéra det “sirskilt komplicerat att halla isir forskaren frin
andra sidor av den egna personligheten” samt att detta kan leda till att undersékningen blir ”"mer
patagligt ett sjilvstudium”. Se Billy Ehn & Margareta Klein, Frin erfarenhet till text: om kulturveten-
skaplig reflexivitet, Udevalla 1994, s. 74. Etnologen Pia Lundahl och historikern Svante Norrthem har
bada visat att ett problem som kan uppsta ir att informanterna uppfattar forskaren som likasinnad” och
tar for givet att hon eller han kidnner till vissa "sjilvklarheter”, och dirmed viljer att inte beritta om
dessa. P4 samma sitt kan forskaren ta sjilvklarheter” for givna. Se Pia Lundahl, Lesbisk identiter,
Bjiarnum 1998, s. 13; Svante Norrhem, Den hotfulla kéirleken: homosexualiter och vanlighetens betydelse,
Stockholm 2001, s. 28.

4 Beverly Skeggs, Att bli respekrabel, Goteborg 1999 (1997), s. 33.
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Teoretiska utgangspunkter

Detta avsnitt bestir av tre delar som hinger samman genom att diskussionen for-
djupas fran del till del. Inledningsvis diskuterar jag min syn pa férhallandet mellan
verklighet och meningsskapande. Begrepp som anvinds och kopplas till varandra ir
diskurs, utsaga, forestillningar och berittelser. Den poststrukturalistiskt firgade synen
pa verklighet och meningsskapande som hir framtrider ar grundliggande for studien.
I andra delen forflyttas fokus till specifika meningsskapanden som sker i anslutning
till kropp och sjukdom. Hir diskuteras sjukdom och funktionsnedsittning som
tillskrivande av avvikelse. Jag betonar att det, trots fysiska upplevelser som smirta,
inte 4r mojlige att tala om en kropp som inte redan ir diskursivt formad. I den tredje
och avslutande delen introducerar och redogér jag for begreppet normaten en
tankefigur som har central position vid meningsskapanden kring kroppar. Detta
begrepp innehar ocksi en central position i avhandlingens analys.

Ett annat begrepp som ocksé ir grundliggande i avhandlingen ir funktionsfor-
mdga. Jag anvinder detta begrepp som benimning f6r den analyskategori som rér
kroppars funktion och som bér tilldelas samma stillning som analyskategorierna kon,
klass, etnicitet, sexualitet och dlder. Sociologerna Marten Séder och Lars Grénvik
skriver att begreppet “funktionsnedsittning”, som exempelvis dterkommer i benim-
ningen pa det vetenskapliga dmnesomride inom vilket jag placerar min forskning,
critical disability studies, ir olyckligt att anvinda som beteckning for en analyskate-
gori. De skriver att alla minniskor kan kategoriseras utifran kon, klass, etnicitet och
alder, men inte alla utifrin funktionsnedsiittning.42 Dock kan alla minniskor kate-
goriseras utifrin funktionsférmaga. Inom forskning finns dirfér stor anvindnings-
potential av denna analyskategori.

Diskurser, forestillningar och meningsskapande berittelser

Denna studie vilar pa en poststrukturalistisk grund. De foreteelser och skeenden som
kan sigas utgora “verkligheten” dr enligt ett sidant betraktelsesitt inte meningsfulla i
sig, istillet skapas mening i en stindigt pigiende och forinderlig process.”” Genom att

42 Marten Soéder & Lars Gronvik, “Intersektionalitet och funktionshinder”, i Mirten Séder & Lars
Gronvik (red.), Bara funktionshindrad? Funktionshinder och intersektionalitet, Malmé 2008, s. 9.

4 For liknande positionering, se dven Mats Alvesson, Postmodernism och samhiillsforskning, Malmo 2003,
s. 41f; Mats Borjesson & Eva Palmblad, “Introduktion: ‘motsatsen till relativism, detta bér vi aldrig
glomma, stavas absolutism’”, i Mats Bérjesson & Eva Palmblad (red.), Diskursanalys i praktiken, Malmo
2007, s. 9f; Marianne Winther Jorgensen & Louise Phillips, Diskursanalys som teori och metod, Lund
2000, s. 17f & s. 103ff.
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anvinda diskursbegreppet kan detta meningsskapande forstis och studeras. Stuart
Hall definierar, i enlighet med Michel Foucault, diskurs och diskursiva formationer
som samlingar av idéer, bilder och praktiker vilka gor det mojligt att tala om och
skapa kunskap om nagot. Det 4r de diskursiva formationerna som styr vilken kunskap
som anses limplig, relevant och ”sann” i ett givet sammanhang.* Diskurser bestir
saledes inte av enstaka uttalanden, texter eller handlingar. En diskurs kommer att
aterfinnas pa olika sitt och pa olika platser i samhillet.”

Diskurser formas inte i ett vakuum. De ror sig inte utanpa sambhillet eller indi-
viden utan ir aktiva delar i det och har aktivt inflytande pa hur idéer omsitts till
praktik och hur minniskors beteenden regleras.** Nirheten till minniskor betyder att
minniskor pd olika sitt kan utova inverkan pd diskurser genom att uppritthilla eller
utmana dem. Samtidigt inverkar diskurser pA minniskors forstielser, handlingar och
forestillningar vilket betyder att dessa skapas och blir synliga i forhillande till och
inom diskurser.”” Dessa forstaelser och forestillningar uttrycks sedan i utsagor och
berittelser som fyller meningsskapande funktioner.*® Att beritta ir siledes ett funda-
mentalt site pa vilket vi forstir och ger mening it vara liv.*” Etnologen och funktions-
hinderforskaren Amy Shuman har skrivit att ménniskors berittelser inte enbart ar
beskrivelser och reflektioner 6ver hindelser utan ocksd svar pd andra berittelser om
liknande eller olika hindelser, samt att de skapas i relation till kommunikationssystem
som avgdr vem som kan tala till vem, om vad, under vilka omstindigheter och med
vilka konsekvenser.> Forestillningar och forstdelser framtrider i berittelser, och ir

4 Stuart Hall, "Introduction”, i Stuart Hall (red.), Representation: cultural representations and signifying
practices, London 1997, s. 6.

4 Stuart Hall, “Foucault: power, knowledge and discourse”, i Margaret Wetherell, Stephanie Taylor &
Simeon J. Yates (red.), Discourse theory and practice: a reader, London 2001, s. 73.

% Hall 2001, s. 72.

71 enlighet med Cheryl Mattingly anser jag att det visserligen finns anledning att betrakta handling
("action”) som en sak och berittelse ("narrative”) som négot annat, men att det samtidigt finns anled-
ningar att erkdnna deras slikeskap. Se Cheryl Mattingly, "Emergent narratives”, i Linda C. Garro &
Cheryl Mattingly (red.), Narrative and the cultural construction of illness and health, Berkeley 2000, s.
189.

4 Malin Wreder, ”Ovanliga analyser av vanliga material: vad diskursteorin kan gora med enkiter”, i
Mats Bérjesson & Eva Palmblad (red.), Diskursanalys i praktiken, Malmo 2007, s. 34.

¥ Berittelsers meningsskapande funktioner har belysts utifrin flera olika teoretiska vinklar. Se exempelvis
Gabriele Rosenthal, Erlebte und erziblte Lebensgeschichte: Gestalt und Struktur biographischer Selbst-
beschreibungen, Frankfurt am Main 1995; Elliot G. Mishler, "Models of narrative analysis: a typology”,
Journal of narrative and life history, 1995:5 (2); Lars-Christer Hydén, "Illness and narrative”, Sociology of
health & illness, 1997:19 (1); Kathy Charmaz, “Experiencing chronic illness”, i Gary L. Albrecht, Ray
Fitzpatrick & Susan C. Scrimshaw (red.), Handbook of social studies in health and medicine, London
2000; Jerome Bruner, "Life as narrative”, Social research, 2004:71 (3), s. 694; Hole 2007.

50 Amy Shuman, "Entitlement and empathy in personal narrative”, Narrative inquiry 2006:16 (1), s.
153. Jamfor bland andra Judith Butler, Giving an account of oneself, New York 2005, s. 8; Colette Dauite
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firgade av diskurser, men berittelser maste inte vara ett rent upprepande av diskur-
serna; i dem finns utrymme for olika forhandlingar och utmaningar. Oavsett om
berittelser bekriftar eller utmanar normer skapas de alltsa i forhillande till samtida
diskurser. Det dr pd detta sitt jag forstar sliktskapet mellan ”diskurs”, "berittelse” och
“utsaga”. | studien kopplas siledes dessa begrepp till varandra dven om de har olika
teoretiska bakgrunder. Begreppen “utsaga” och ”berittelse” anvinds synonymt i
avhandlingen.

I avhandlingen studeras alltsa meningstillskrivelse genom minniskors berittelser.
Med utgingspunkt i den poststrukturalistiska forstaelsen ser jag inte de berittelser
som utgor studiens material som ndgot som ger mig tillging till de erfarenheter
minniskor gjort. Snarare vill jag, i enlighet med historikern Joan W. Scott, proble-
matisera en sidan forstielse av den typ av material som hir anvinds.”' Scott menar att
sd kallat erfarenhetsbaserat material i form av exempelvis dagbdcker, brev och livsbe-
rittelser ansetts ge tillging till en historisk verklighet, ndgot som 4r problematiskt ur
ett poststrukeuralistiskt perspektiv dd de skapade och skapande aspekterna av erfaren-
heter doljs.”” I en artikel som numera har en del ir pi nacken, men som dock inte
blivit inaktuell, efterlyste Scott &r 1992 forskning om konstruktionen av erfarenheter
och om hur minniskor konstitueras genom dessa erfarenheter, istillet for forskning
som ser erfarenheten som utgingspunkt och som nigot minniskor "har”.”’ Det vill
siga forskning i vilken erfarenheter inte anses ge direkt tillging till nagot som vari,
utan istillet forstis som skapade och som skapare i och av sammanhang. Detta passar
samman med avhandlingens syfte som ju ir inriktat pa det meningsskapande som gar
att utldsa i berittelserna snarare dn att utifrin materialet striva efter att kartligga
hindelseforlopp eller minniskors identiteter.”

& Cynthia Lightfoot, "Theory and craft in narrative inquiry”, i Colette Dauite & Cynthia Lightfoot
(red.), Narrative analysis: studying the development of individuals in society, Thousand Oaks 2004, s. xivf.

>! Joan W. Scortt, “Experience”, i Judith Butler & Joan W. Scott (red.), Feminists theorize the political,
New York 1992. For en kritik av Scott men ocksé en vidareutveckling av hennes tankegingar se Kathleen
Canning, "Feminist history after the linguistic turn”, i Sharlene Hesse-Biber, Christina Gilmartin &
Robin Lydenberg (red.), Feminist approaches to theory and methodology, New York 1999, s. 50f.

52 Scott 1992, s. 25.
53 Scott 1992, s. 26f.

>4 Forutom Scott lutar jag mig i detta dven mot Rosanne Kennedy som studerat berittelser om trauma-
tiska upplevelser och som menar att en analys inriktad pd hur méinniskor tolkar och skapar mening ir att
foredra istillet for en analys inrikead pd att avgéra vad som ir sant eller ¢j. Rosanne Kennedy, "Stolen
generation testimony: trauma, historiography, and the question of ’truth”, i Robert Perks & Alistair

Thomson (red.), The oral history reader, London 2006 (1998), s. 513f.
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Funktionsférmaga, kropp, sjukdom

Det teoretiska betraktelsesitte som genomsyrar studien har alltsa lett mig dill ate se
“verkligheten” som nagot som i sig sjilv saknar mening. Bland andra har funktions-
hinderforskaren Mairian Corker och sociologen Tom Shakespeare papekat att denna
syn pa “verkligheten” dr givande just vid studier som handlar om kroppar, funktions-
formaga och sjukdom dirfor att den utgir frin att minniskor (Corker och
Shakespeare anvinder ordet ”subjekt”) inte dr autonoma varelser som kan skapa sig
sjilva, utan snarare ir inbiddade i komplexa system av sociala relationer.”

Sedan dtminstone 1960-talet har det i anslutning till kon, sexualitet, klass och
etnicitet teoretiserats kring den mening som kroppar tillskrivs. Det kom dock att
dréja innan det uppmirksammades att funktionsfSrméga 4r ett sitt att tinka om
kroppen som formulerats utifran historiska omstidndigheter och innan det blev tydligt
att forestillningar kring funktionsnedsittning dirmed 4r del i en historiskt formad
diskurs.”® Den hir fordrojningen har ansetts bero pa att kopplingar mellan funktions-
formaga och makestrukeurer osynliggjorts.”” Fran 1990-talet och framdt har det skett
en perspektivférindring och det dmnesomride som pi engelska idag kallas critical
disability studies har vuxit fram.”® Inom detta filt studeras funktionsformaga utifrin
ett poststrukturalistiskt perspektiv med fokus pa forhillanden mellan kroppar, make
och diskurser.”” Enligt litteratur- och genusvetaren Rosemarie Garland-Thomson ir
utgdngspunkten hiri forstaelsen av funktionsnedsittning som en produkt av kultu-
rella "regler” som styr vad kroppar anses bor gora eller vara. Diarmed blir funktions-
nedsittning ett slags tillskrivande av kroppslig avvikelse, en forstdelse som innehaller
en tydlig maktanalys.”” Det hir perspektivet gar dven att aterfinna vid sjukdoms-

55 Mairian Corker & Tom Shakespeare, "Mapping the terrain”, i Mairian Corke“r & Tom Shakespeare
(red.), Disability/postmodernity: embodying disability theory, London 2002, s. 3ff. Aven Mairian Corker,
"Disability discourse in a postmodern world”, i Tom Shakespeare (red.), The disability reader: social
science perspectives, London 1998; Diedrich 2005, s. 649f. Diedrich hinvisar till Corker & Shakespeare.

%6 Garland-Thomson 1997, s. 5; Ellen Samuels, Critical divides: Judith Butler’s body theory and the
question of disability”, i Kim Q. Hall (red.), Feminist disability studies, Bloomington 2011, s. 48f. Julie
Anderson framhéller att det kommer drdja ytrerligare innan funktionsformaga blir en sjilvklar kategori
att studera pd samma sitt som exempelvis klass och sexualitet blivit. Julie Anderson, "Voices in the dark:
representation of disability in historical research”, Journal of contemporary history, 2009:44 (1), s. 107.

*7 Lennard J. Davis, Enforcing normalcy: disability, Deafness, and the body, London 1995, s. 2.

°% Bill Hughes, "What can a Foucauldian analysis contribute to disability theory?”, i Shelley Tremain
(red.), Foucault and the government of disability, Ann Arbor 2005, s. 78f; Diedrich 2005, s. 649.

59 Carol Thomas, "Disability theory: key ideas, issues and thinkers”, i Colin Barnes, Mike Oliver & Len
Barton (red.), Disability studies today, Cambridge 2002, s. 49f. Framhivandet av ett kritiske perspektiv
syftar till att skilja denna inrikening frin mer traditionella Disability Studies, som av Garland-Thomson
beskrivs som ett omrdde inom sociologin vilket “tend to emphasize medical anthropology, social policy,
and rehabilitative medicine”. Se Garland-Thomson 1997, s. 139, n. 1.

0 Garland-Thomson 1997, s. 6.
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studier. I liknande ordalag skriver medicinhistorikern Jacalyn Duffin att sjukdomar
kan forstds som idéer titt knutna till kultur, vetenskapsfilosofi och till grinsdrag-
ningar mellan det som uppfattas vara det foredragna och det som uppfattas vara
bekymmersamt under en sirskild tidsperiod.'

Det kan tyckas vara formitet att soka efter diskursiva konstruktioner av de virus
och bakterier — av ”den osynliga fienden” — som pa ett hogst konkret sitt paverkat
minniskors liv.> Det har pipekats att en sidan ansats fir till foljd att kroppsliga
realiteter osynliggors eller ifrgasitts, och detta har i sin tur setts som ett grund-
liggande problem inom humanistiska sjukdomsstudier. Exempelvis har genusvetaren
Susan Wendell skrivit att det inom den storsta delen av postmodern kulturteori
saknas bdde erkinnande av och plats f6r den fysiska verklighet som méter manniskor
med funktionsnedsittning.* Det perspektiv som hir framhills fornekar inte fysiska
skillnader. Det menar endast att det dr omdjligt att studera autentiska kroppsliga
erfarenheter som inte 4r formedlade. Historikerna Philipp Sarasin och Jakob Tanner
skriver att i det 6gonblick vi betraktar kroppen, talar om den eller vill géra ndgot med
den befattar vi oss med en kropp som redan ir diskursivt formad, med en kropp som
aldrig kan vara fri frin meningstillskrivelse och som saledes heller aldrig kan anvindas
som en direkt beviskilla for en autentisk kroppslig upplevelse.** Pi samma sitt
betonar sociologen och kulturvetaren Deborah Lupton att “realities” sisom smirta,
sjukdom eller dod inte ska fornekas, men att vi enbart kan “tinka om och erfara dessa

o1 Jacalyn Duffin, Lovers and livers: disease concepts in history, Toronto 2005, s. 3. Se dven Charles E.
Rosenberg, "Introduction. Framing disease: illness, society, and history”, i Chatles E. Rosenberg & Janet
Golden (red.), Framing disease: studies in cultural history, New Brunswick 1992, s. xiii; Georg Drakos,
Makt sver kropp och hilsa: om leprasjukas sjilvforstielse i dagens Grekland, Eslov 1997, s. 201; Hans-Georg
Hofer & Lutz Sauerteig, "Perspektiven einer Kulturgeschichte der Medizin”, Medizinbistorisches Journal,
2007:42 (2), s. 112f,

62 Philipp Sarasin, Silvia Berger, Marianne Hinsler & Myriam Spérri, “Bakteriologi und Moderne: eine
Einleitung”, i Philipp Sarasin, Silvia Berger, Marianne Hansler & Myriam Spérri (red.), Bakteriologi und
Moderne: Studien zur Biopolitik des Unsichtbaren 1870-1920, Frankfurt am Main 2007, s. 8. Begreppet
“osynliga fiender” har anvints konkret om polioviruset. Se John Fahraus, "Fran barnforlamningsfron-
ten”, Svenska Dagblader 19440919, s. okint, Sigtuna: “Allt under det att det andra virldskriget gatt
hirjande fram, har det emellertid hint en hel del dven pa den front, som kimpar mot de osynliga
fienderna, lika fruktade av alla nationer och raser.”

9 Wendell 1996, s. 44f. Aven Mary Lindemann, Medicine and society in early modern Europe, Cambridge
1999, s.7.

o4 Philipp Sarasin & Jakob Tanner, “Einleitung”, i Philipp Sarasin & Jakob Tanner (red.), Physiologie
und industrielle Gesellschaft: Studien zur Verwissenschaftlichung des Korpers im 19. und 20. Jahrhundert,
Frankfurt am Main 1998, s. 16. Detta har Philipp Sarasin férdjupat pd annat héll, se Philipp Sarasin,
Geschichtswissenschaft und Diskursanalyse, Frankfurt am Main 2003, frimst s. 100-121. Se dven Laurence
J. Kirmayer, “The body’s insistence on meaning: metaphor as presentation and representation in illness
experience”, Medical anthropology quarterly, 1992:6 (4); Bryan S. Turner, The body and society: explora-
tions in social theory, London 1996 (1984), s. 197.
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verkligheter genom var specifika plats i samhillet och kulturen”.*” Respondenterna
bestdr av kdtt och blod, de har lungor som de andas med och ibland har de kanske
ocksa ett forlamat ben, en skoliosrygg eller en fortvinad hand som omnimns i deras
berittelser — men det 4r alltsd just i berdttelser dessa kroppar och kroppsdelar fram-
trider. Enligt Sarasin, Tanner och Lupton finns det inte nigra erfarenheter som inte
ar diskursivt forformade och inte heller nagon naturlig kropp som kan separeras frin
dess diskursiva aspekter. Att en kropp uppvisar en funktionsnedsittning har saledes
ingen inneboende och ”naturlig” betydelse utan tillskrivs mening i forhallande till
normer.* I avhandlingen forstas funktionsnedsittning och sjukdom dirfor som nigot
“mer dn en rdrelse i materian”, det vill siga som nigot som gir bortom de biologiska
forindringar som kan ske i kroppar.®’

Normaten och obligatorisk funktionsfullkomlighet

Nir funktionsnedsittning ses som en tillskrivelse av avvikelse upploses "den normala
kroppen”. "Normalitet” och "avvikelse” blir dirmed konstruktioner som uppstatt i en
historiskt formad diskurs.®® "Det normala” maste hallas skilt frin ”det avvikande” for
att fungera, men samtidigt fordrar kategorierna varandra: for att nagot ska uppfattas
vara “normalt” mdste det dven existera ndgot som bryter med denna férmenta norma-
litet. Genom att utgora konturerna f6r den “normala” kroppen fyller avvikelser och
grupper av avvikande individer dirmed viktiga funktioner for uppritthallandet av
forestillningar omkring normalitet.*’

Normaten, the Normate, ir ett begrepp och en tankefigur som lanserades i slutet
av 1990-talet av Garland-Thomson som ett sitt att synliggora de konstruerade
aspekterna av normalitet. Som begrepp forenklar normaten talet om funktions-
formaga vilke ett kulturellt skapat ideal som ligger tonvikten pa individens méjlighet
att vara sjilvstindig och framgangsrik. Begreppet har sin teoretiska grund bland andra
hos sociologen Erving Goffman som visat att det endast dr fi minniskor (om nagon

® Deborah Lupton "The social construction of medicine and the body”, i Gary L. Albrecht, Ray
Fitzpatrick & Susan C. Scrimshaw (red.), Handbook of social studies in health and medicine, London
2000, s. 50.

% Dessa normer kan rora sig pa filosofiska plan ("vad ir det att vara minniska?”), men ocksi pi konkreta
plan i form av exempelvis produktionssitt som inverkar pi minniskors férsorjningsméjligheter.

67 Griesehop 2003, s 46.

8 Kerstin Sandell, Az (dter)skapa “der normala’: brostoperationer och brinnskador i plastkirurgisk praktik,
Lund 2001, s. 30f. Sandell beskriver den historiskt formade diskurs inom vilken “normalitet” och
“avvikelse” med fokus pa kropp uppstitt.

¢ Garland-Thomson 1997, s. 8 & s. 136; Fiona Kumari Campbell, "Refusing able(ness): a preliminary
conversation about ableism”, M/C journal 2008:11 (3).
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alls) som uppfattas vara helt normal och dirmed inte anses komma till korta.”
Garland-Thomson konstaterar att kroppar som avviker frin dominanta forvintningar
aldrig stir ouppmirksammade, de markeras alltid som avvikande.” Som tankefigur ir
normaten dirfor en motvike till detta uppmirksammande av "det avvikande” genom
att uppmirksamma det forment “normala”. Det dr benimningen pé en annars osynlig
konstruerad identitet som (férmodas) innehas av minniskor som (fdrmodas) besitta
maktfullkomliga positioner genom sin kroppsliga status, till exempel rérande
funktionsférmdaga. Detta uppvisar vissa likheter med Skeggs poinger rorande respek-
tabilitet, ndgot forenklat sett ett slags skotsamhetskapital. Hon menar att de som bryr
sig om respektabiliteten oftast ir de som anses inte uppfylla den.”> Aven for Skeggs ir
det alltsa avvikelsen som uppmirksammas och uppmirksammar, inte det som hills
innanfor grinserna for det féredragna.

Normaten ir en norm och ett icke valbart ideal, d4 normaliteten, som litteratur-
vetaren Lennard Davis skriver, ir patvingad.” Denna tvingsaspeke tydliggor att
normaten uppvisar nira sliktskap med litteraturvetaren Robert McRuers begrepp
compulsory ablebodiedness, det vill siga obligatorisk funktionsfullkomlighet.”* T an-
slutning till filosofen Adrienne Richs begrepp compulsory heterosexuality, som
skapades for att mojliggora ett kritiske tal om heteronormativitet, mojliggér McRuers
begrepp kritiska perspektiv pa funktionsfullkomlighet och pa normaten som tanke-
figur.”” Nir funktionsfullkomlighet forstis som obligatorisk doljs att denna norm har
ett ursprung och inte 4r nagot sjilvklart eller “naturligt”. Normaten och obligatorisk
funktionsfullkomlighet ir besliktade begrepp som anvinds for att denaturalisera
forestillningen om den normala individen, kroppen eller subjektspositionen.
Grunden for dem ligger i uppmirksammandet av dikotomiseringen av 4 ena sidan
“kroppslig normalitet” och 4 andra sidan “kroppslig avvikelse” dir den férstnimnda
kategorin alltsd 4r hegemonisk och den andra underordnad. Detta syns tydligt i
forestillningen att en kroppslig skada eller funktionsnedsittning 4r nagot i sig sa

70 Erving Goffman, Stigma: den avvikandes roll och identiter, 2009 (1963), s. 133; Garland-Thomson
1997, s. 30ff.

7! Garland-Thomson 1997, s. 7.

72 Skeggs 1999, s. 9.

73 Davis 1995.

74 Robert McRuer, ”Compulsory able-bodiedness and queer/disabled existence”, i Sharon L. Snyder,
Brenda Jo Brueggemann & Rosemarie Garland-Thomson (red.), Disability studies: enabling the
humanities, New York 2002, s. 92. En annan viktig aspekt som begreppet innefattar 4r att inte enbart de
som befinner sig pid “fel” sida om idealets grins marginaliseras, forestillningen om obligatorisk
funktionsfullkomlighet kontrollerar &ven dem som befinner sig pd den “ritta” sidan och som kan anses
uppfylla idealet. Se Stevi Jackson, "Gender, sexuality and heterosexuality: the complexity (and limits) of
heteronormativity”, Feminist theory, 2006:7 (1), s. 105.

75 Adrienne Rich, ”Compulsory heterosexuality and lesbian existence”, Signs, 1980:5 (4), s. 631-660;
Adrienne Rich, "Reflections on ’compulsory heterosexuality’”, Journal of women’s history, 2004:16 (1), s. 10.
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negativt att det alltid bor foretas forsok att rehabilitera eller bota — oavsett hur
komplicerad denna procedur in kan bli.”* Uppdelningen mellan normalitet och
avvikelse dd det giller funktionsformaga och kroppar syns tydligt i samhillsstrukturer,
men handlar ocksd om vilken typ av kunskap som uppvirderas och hélls f6r sann i en
given kontext.

Sammanfattande: sjukdom och meningsskapande processer

Medicinsociologen Arthur W. Frank har, bland flera andra, skrivit att sjukdom och
insjuknande i minst tvd avseenden praktiske taget kriver berittande och berittelser.
For det forsta behdvs berittande pd ett individuellt plan for att skapa ordning och
mening i den oordning som ofta uppstir nir en individ upplever svar sjukdom. For
det andra beh6vs de pd ett medicinskt och socialt plan di berittelser om sjukdomen
maste delges likare och virdpersonal, familj och vinner.”” Kroppar som uppvisar
funktionsnedsittning eller blir sjuka framkallar ofta frigan "Vad har hint med dig?”.
Detta ir en friga som visar att en sidan kropp fordrar att nigon forklarar dess olikhet
frin si kallat “normala” kroppar, vilket bekriftar Garland-Thomsons konstaterande
att “avvikande” kroppar aldrig tillats forbli ouppmirksammade. P4 samma sitt leder
ofta en sjukdom tdill frigor om dess bakomliggande orsak och om sjukdomens
“mening”. Den information som finns tillginglig 4r inte alltd dillricklig for att
forklara olikhet eller klargora bakomliggande orsaker. I detta tomrum formas olika
forestillningar och berittelser for att ge mening at det som sker.”® Lupton har skrivit
att forestillningar kring vira kroppar formas som ett livslangt projekt i forhandlingar
mellan vir egen sjilvforstaelse och samhillets eller kulturens diskursive formade
forstielse av oss.”” D4 hilsa och sjukdom innehar centrala positioner i minskliga
sammanhang eftersom de berdr existentiella fragestillningar dr beridttelser om sjuk-

76 Campbell 2008. Mike Oliver har diskuterat detta i forhallande till rehabilitering. Han skriver att viss
verksamhet endast tilldts fortgd i och med att den kallas rehabiliterande: ”[I]f able-bodied children were
taken from their local school [...] forced to undertake physical exercise for all their waking hours to the
neglect of their academic education and social development, we would regard it as unacceptable [...].
But in the lives of disabled children (and adults too) anything goes as long as you call it therapeutic”. Se
Oliver 1996, s. 107.

77 Arthur W. Frank, The wounded storyteller: body, illness, and ethics, Chicago 1995, s. 53f. Aven
exempelvis Mike Bury, "Illness narratives: fact or fiction?”, Sociology of health & illness, 2001:23 (3), s.
263; Lars-Christer Hydén & Pia Biilow, “Tidens viv: om sjukdomsberittelser”, Tidskrift for litteraturve-
tenskap 2004:33 (3-4), s. 73; Lisbeth Claeson, Tid och existentiellt meningsskapande: kvinnors berdittelser
om sitt liv med allvarlig sjukdom, Stockholm 2010.

78 Se exempelvis Claudine Herzlich, "Modern medicine and the quest for meaning: illness as a social
signifier”, i Marc Augé & Claudine Herzlich (red.), The meaning of illness, Luxemburg 1995, s. 160§
Susan Sontag, Sjukdom som metafor; AIDS och dess metaforer, Stockholm 2001.

7 Lupton 2000, s. 53.
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dom dirfor ofta berittelser om mer dn enbart sjukdom. Hilsa och sjukdom ir enligt
sociologen Bryan S. Turner skildringar som kan forvintas ge insikter i antaganden
och asikter av moraliskt slag, samt om férestillningar kring livets mening.*’

I avhandlingen studeras alltsi en sjukdom som kunde medféra forsimrad
funktionsformédga och materialet som anvinds bestar av individers berittelser om
denna sjukdom. Utifran Frank, Lupton och Turner ser jag det som oundvikligt att
sjukdom och funktionsnedsittning omges av forinderliga meningsskapande processer
vilka inte enbart handlar om eller styrs av den specifika sjukdomen utan vilka dven
kan anvindas for att studera forestillningar kring normer av olika slag, kring "det
goda livet” och kring individens plats i samhillet.

Kort om ordval

Jag har funderat linge kring vilka benimningar jag kan anvinda da jag skriver om de
minniskor vars berittelser hir studeras. Slutligen har jag valt att kalla dem "respon-
denter”. Detta ir, anser jag, det enda begrepp som enbart fingar vad de faktiskt var
eller 4r, nimligen individer som svarade pé en enkit och som skickat in en berittelse.
Andra benimningar som begrundats ir ”poliodrabbade individer”, “individer med
polio” och individer med polioerfarenheter”, men dessa har strukits av olika anled-
ningar. Att benimna respondenterna poliodrabbade vore att reproducera en syn pa
sjukdom nigot man “drabbas” av, vilket implicerar att det automatiskt 4r synd om
minniskor som ir eller varit sjuka i polio. En sidan instillning till respondenterna
finner jag problematisk di den betyder att forskaren virderar det som beforskas vilket
uppritthaller maktstrukturer. "Individer med polio” har jag funnit oanvindbart di en
hel del av de studerade enkiterna ifyllts av forildrar eller malsmin som inte sjdlva har
varit sjuka. Att skriva ”individer med polioerfarenheter” har jag funnit vara en
komplicerad och lang benimning, dven om den teoretiskt sett vore bade vilfunge-
rande och till och med efterfrigad:

[Pleople with disabilities and their advocates (in particular people with mental
disabilities) have long emphasized the desirability of ”people-first” language (such as
“people with mental disabilities”) over phrases such as “the disabled” to stress that
people with disabilities are not some “lumpen” mass but rather individuals who happen
to have a relevant characteristic (in this case, disability). Some people with physical
disabilities and their advocates prefer the phrase ”disabled people” to emphasize that it

% Bryan S. Turner, “The history of the changing concepts of health and illness: outline of a general
model of illness categories”, i Gary L. Albrecht, Ray Fitzpatrick & Susan C. Scrimshaw (red.), Handbook
of social studlies in health and medicine, London 2000, s. 9.
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is society that is limiting or disabling the individual, and not some inherent
characteristic of the person.®'

I enlighet med ovanstiende har jag strivat efter att anvinda ett "people-first” sprik di
framstillningen krivt ett annat ordval in “respondenter”.’” Det betyder att jag ofta
skrivit individer eller midnniskor med funktionsnedsittning. Ibland har dven begrep-
pet "funktionshindrad” anvints. Inom funktionshinderforskning skiljs dessa begrepp.
Dir brukar funktionsnedsittning syfta pd individens konstitution medan funktions-
hinder syftar pd de hinder individen dédrfér méter. Jag har forsoke att folja denna
uppdelning.

I avhandlingen anvinds bade sjukdom och funktionsnedsittning som benim-
ningar i forhallande till polion. Denna begreppsanvindning beror pa att poliosjuk-
dom ir en sjukdom som kan skapa funktionsnedsittning, och pé att polioinsjuknade
minniskor vid olika tidpunkter under sjukdomens forlopp dr akut sjuka, kroniske
sjuka och/eller funktionshindrade.” Sjukdomen innehiller dessa tre aspekter, och det
har varken varit majligt eller fyllt ndgon funktion att skilja dem. Detta angreppssitt
har dock inte varit sjilvklart di grinsen mellan vad som forstas som sjukdom och vad
som forstas som funktionsnedsittning glider runt pé ett filt kinnetecknat av kamp
om tolkningsforetride. Att avgora vad som hér till vilken kategori 4r inte enkelt.
Tidigare forskning har visat att det ofta sker hierarkisering och dmsesidig stigmatise-
ring mellan gruppen “sjuka” och gruppen “med funktionsnedsittning”.** Dirfor
hivdar exempelvis Wendell att det dr kontraproduktivt att férsoka uppritthalla en fast
distinktion mellan begreppen di detta kan medverka dll att stirka stigmatiserings-
processer.”” Det finns alltsi flera anledningar till att inte stringt halla isir begreppen
utan istillet gora som jag gjort.

5

81 Robert D. Dinerstein, Every picture tells a story, don’t it?": the complex role of narratives in

disability cases”, Narrative, 2007:15 (1), s. 41. Se ocksd Wendell 1996, s. 176.

82 For en diskussion av fordelar och nackdelar med ” people-first” sprak, se Kim Wickman, Bending
mainstream definitions of sport, gender and ability: representations of wheelchair racers, Umed 2008, s. 18f.

8 Detta ir nagot som 4ven andra polioforskare har konstaterat. Se Jacqueline Foertsch, Bracing accounts:
the literature and culture of polio in postwar America, Cranbury 2008, s. 56.

8 Drakos 1997, s. 146f; Mark Deal, *Disabled people’s attitudes toward other impairment groups: a
hierarchy of impairments”, Disability la society, 2003:18 (7); David T. Mitchell & Sharon L. Snyder,
Cultural locations of disability, Chicago 2000, s. 186.

% Wendell 1996, s. 19ff. For ett viktigt bidrag till diskussionen av vad en funktionsnedsittning “ir” se
Lars Gronvik, Definitions of disability in social sciences: methodological perspectives, Uppsala 2007.
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Disposition

I detta forsta kapitel har sjukdomen polio presenterats och jag har redogjort for
studiens syfte, frigor och teoretiska utgingspunkter. Kapitel tva dr en redovisning av
forskningsliget vilket jag har valt att fokusera dels pa polio och dels pi forskning om
sjukdom och funktionsnedsittning i ett svenskt perspektiv. Kapitel tre handlar om
studiens killmaterial och tillvigagingssitt. Hir presenterar jag forst de tva huvud-
materialen var for sig. Sedan diskuterar jag dem tillsammans med fokus pa det som
jag kallar materialens ”problematiska sidor” samt de olikheter som de tva huvud-
materialen uppvisar. Pi detta foljer en diskussion av studiens tillvigagingssitt.
Kapitlet avslutas med de etiska Gverviganden jag gjort kring studien. De tre kapitel
som foljer (kapitel 4-6) ar avhandlingens empiriska kapitel. Dessa inleds vart och ett
med ett kontextualiserande avsnitt och avslutas med ett sammanfattande dir jag
aterknyter till studiens teoretiska grund. Avhandlingens empiriska del foljer grovt sett
polions sjukdomsbana. * Foljaktligen behandlas i kapitel fyra sjukdomens inledande
och akuta fas, nirmare bestimt perioden frin tiden innan sjukdomen, via symptom
till férlamningarnas intride. Detta kapitel avslutas med ett avsnitt i vilket jag diskute-
rar berittelser om smirta. Kapitel fem handlar om det som foljer pa sjukdomsut-
brottet, nimligen om véird. Kapitlet inleds med ett avsnitt om diagnosstillandet,
vilket ofta var den polioinsjuknades forsta mote med varden och medicinvetenskapen.
P4 detta foljer analyser av berittelser om olika verksamheter som skett pd vérdens
arenor. Kapitlet avslutas med ett avsnitt som handlar om berittelser om obehagliga
upplevelser i anslutning till vird. Kapitel sex handlar om vigen tillbaka till samhillet.
Det inleds med ett avsnitt som handlar om berittelser om kroppslig forbittring.
Fokus hir ligger pa berittelser om olika slags 6kad mobilitet. P4 detta f6ljer ett avsnitt
som handlar om hur respondenterna berittar om forhillanden mellan vilja och
forbdttring. Kapitlet avslutas med en diskussion av berittelser i vilka férbittring inte
verkar uppndtts. Avhandlingen mynnar ut i kapitel sju vilket bestar av en samman-
fattande avslutande diskussion dir studiens viktigaste resultat lyfts fram.

8 T detta har jag inspirerats av Juliet Corbin och Anselm Strasuss begrepp ”illness trajectory”. Se Juliet
M. Corbin & Anselm Strauss, Unending work and care: managing chronic illness at home, San Francisco
1988, men ocksé av flera andra sjukdomsforskare som exempelvis Lewis 1992 och Davis 1963.
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Tidigare forskning

I detta kapitel redogér jag for det forskningslige som varit av vike for studien. Inled-
ningsvis fokuseras forskning som ur ett huvudsakligen humanistiskt perspektiv
behandlar poliosjukdom. Hir ligger inriktningen pa mer generell forskning kring
polio samt péd studier om olika framstillningar av poliosjukdom. Kapitlets andra
avsnitt handlar om hanteringen av funktionsnedsittning ur ett svenske historiskt

perspektiv.

Polioforskning med olika fokus

Det finns en hel del forskning kring polion. Sedan 1960-talet, men frimst under
senare dr, har flera studier av sjukdomen publicerats inom andra imnesomraden 4n de
rent medicinska. I detta avsnitt redogors for ett urval av dessa studier. Jag har delat in
dem i tvd spar. Det forsta utgdrs av studier om sjukdomens och vaccinets historia och
det paféljande av de sjukas historia och representationer av sjukdomen.

Sjukdomen och vigen till vaccin

En betydelsefull del av tidigare polioforskning har handlat om att beskriva
sjukdomens uppkomst, spridning och den medicinska forskningens kamp for att
stoppa den. Dessa studier ar vanligen nationellt avgrinsade och berér till storsta delen
enbart ett land i taget. Enstaka studier fokuserar huvudsakligen pé ett land men gor
vissa grinsoverskridande utblickar. Nedan diskuterar jag tre studier som haft
betydelse for avhandlingen.

Det stora oversiktsverket A history of poliomyelitis av likaren John R. Paul ir till
stor del centrerat kring de epidemier och den forskning som skedde pa amerikansk
mark men idven internationella utblickar gors.”” Pauls framstillning ir en traditionell
framgingssaga och visar hur polion har dvervunnits i stora delar av virlden. Den

87 Paul 1971.
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inleds med en beskrivning av sjukdomens orsak och historia, och fortsitter med
beskrivningar av epidemiernas spridning, likarnas sékande efter vaccin och av olika
slags rehabiliterande terapier. Pauls verk publicerades ar 1971. I avslutningen kritise-
rar han en allt for tidigt utropad seger over polion och forutspir att vigen mot
komplett utrotning av sjukdomen kommer vara en uppfdrsbacke under flera ar.** I
detta har Paul fatt rtt.

De svenska polioepidemierna, poliovirden och sokandet efter ett fungerande
vaccin har studerats av historikern Per Axelsson i avhandlingen Hastens spoke: de
svenska polioepidemiernas historia.” Genom att anvinda ett brett material kartligger
Axelsson hur antalet insjuknade fluktuerade fran ér till r och studerar bade forebyg-
gande medicinsk verksamhet och virden som métte dem som redan insjuknat.”
Axelsson visar att tankekollektiv bildades och att olika tankestilar styrde hur sjuk-
domen uppfattades.”’ Han konstaterar att det svenska tankekollektivet uppvisade en
mycket storre forsiktighet 4n det amerikanska och jimfér vaccinforskningen med ett
batbygge. I Sverige fick ingen "gi ombord innan béten testats flitigt och troddes ha
blivit klar”, medan man i USA férsokee sjositta inte fulle limpliga skutor”.”> Den
svenska forsiktighetskulturen kan 4ven forstas som ett uttryck for ett medvetande om
professionalism och sikert framatskridande inom likarkaren. I denna kultur skulle ett
bakslag bli allt for kostsamt, trots att det i forlingningen kanske kunde ha riddat liv
menar Axelsson. Axelsson visar att kopplingen mellan sjukdomar och tankar om
bristande moral hos den insjuknade inte i samma utstrickning drabbade dem som
insjuknat i polio som dem som insjuknat i andra sjukdomar trots att hygienismen var
en stark idéstromning i Sverige under de decennier polion var som vanligast. Detta
knyter Axelsson till att likarvetenskapen inte sig polio som en underklassjukdom.” I
avhandlingen anvinds dven livsberittelsesamlingen Poliominnen som material for att
studera folkliga forestillningar kring sjukdomen. Detta material anvinds dock
huvudsakligen for bekrifta eller illustrera sadant som framtritt i nigot annat av de
minga material som Axelsson studerat.”® Axelsson poingterar att han utifrin
materialet inte kan siga nigot om hur individer upplevt sjukdomen och att bilden av
den polioinsjuknade som framtritt inte 4r homogen. Samtidigt uttrycker han hopp

8 Paul 1971, s. 468f.
8 Axelsson 2004.

90 Axelssons material bestir av medicinvetenskapliga artiklar frén studiens samtid, tidskriften Polio frin
dren 1951-1962, medlemsbladet for Riksforeningen for barnforlamade frin dren 1947-1950, tryckea
arsberdttelser frdn forste provinsiallikare, kéllmaterial frén Medicinalstyrelsen, Statliga Offentliga
Utredningar, dokument ur Medicinalhistorisk databas samt Poliominnen. Se s. 28f.

o1 Axelsson 2004, exempelvis s. 101.

92 Axelsson 2004, s. 216.

93 Axelsson 2004, s. 224f.

%4 Axelsson 2004, se exempelvis s. 77f, 133, 135 & 184f.
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om att hans studie ska inspirera till férdjupade studier kring individers upplevelser av
polio.” Axelssons forhoppning bekriftar att individperspektivet saknas i svensk
forskning om polio.

I Dirt and disease: polio before FDR har Naomi Rogers studerat polion i USA
med fokus pd tiden innan den amerikanske presidenten Franklin D. Roosevelt
("FDR”), fodd ar 1882 och dod ar 1945, insjuknade ar 1921.”° I USA kom polion att
bli starke férknippad med honom. Under den tid Rogers studie avhandlar forknip-
pades sjukdomen inte med presidenter utan med fattigdom och smuts. Polion kom
saledes under denna tid att bli en moraliskt problematisk sjukdom. Rogers visar att
polions inneboende egenskaper — den var férvirrande och svarloslig for den tidens
bakteriologer, epidemiologer och sjukgymnaster — ledde till att tjinstemdn inom
folkhilsoomradet skyllde sjukdomens spridande pi immigranter.” 1 ett kapitel
studerar Rogers brev som privatpersoner skrivit till olika likare (s& kallade
“polioexperter”) under den stora epidemin i New York ar 1916. Breven visar, enligt
Rogers, att skribenterna inte hade nagon stark tilltro till vetenskapen, och att de ocksd
forsokte integrera sina egna idéer i datidens teorier.”

I foreliggande avhandling har de ovan diskuterade studierna huvudsakligen
anvints i samband med beskrivningen av poliosjukdomen som sidan, dess spridning
och jakten pd vaccin. Axelssons avhandling utgor ett undantag. Denna studie 4r den
enda hittills utgivna som behandlat polio ur ett svenskt perspektiv. Det blir tydligt i
den att det finns kunskapsluckor att fylla, sirskilt vad giller andra aspekter in
medicinska framsteg och forskning. Att som hir studera meningsskapanden kring
poliosjukdom i Sverige blir didrmed ett kunskapsbidrag till den humanistiska
sjukdomsforskningen i stort men sirskilt specifike till polioforskningen. Jag har
anvint Axelssons avhandling for empiriska jimforelser eftersom bada studierna
handlar om svenska forhallanden och vi delvis har studerat samma material, men jag
har dven tagit avstamp i den for att nd andra aspekter av svensk poliohistoria.

De sjukas historia och berittelser om sjukdomen

Utanfor Sverige har studier av hur poliosjukdom framstilles, vilka berittelser som
skapats kring den, utforts inom humaniora, sociologi och virdvetenskap. Andamalen
skiljer sig mellan olika Zmnesomraden. Inom virdvetenskapen ar syftet i regel att
forbdttra livskvaliteten eller varden f6r minniskor som haft polio, medan det inom

% Axelsson 2004, s. 220.

% Naomi Rogers, Dirt and disease: polio before FDR, New Brunswick 1992.
7 Rogers 1992, s. 19.

8 Rogers 1992, s. 106ff.
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humaniora generellt sett tycks vara att 6ka kunskapen om hur det ”var” att ha polio
samt att belysa relationer mellan polioberittelser och samhilleliga normer och
diskurser. Jag har kunnat jimf6ra min egen studie mot dessa for att finna likheter och
skillnader. De har dven fungerat pd ett kontextskapande plan och har hjilpt mig till
en fordjupad forstdelse av mitt specifika material genom de analyser de bidragit med.

Fred Davis sociologiska studie Passage through crisis: polio victims and their
families publicerades forsta gingen ar 1963.” Den bygger pi muntligt material som
tillkommit genom intervjuer med fjorton familjer i vilka ett barn fatt polio. Intervju-
erna genomfordes under dren 1954 och 1955 och Davis skriver att materialet i
genomsnitt uppgick till 50 timmar intervjuer med varje familj.'” Syftet var att
kartligga vilka social-psykologiska paverkningar en sjukdom kunnat ha pa familjen
som enhet. En av Davis slutsatser ar att det var genom en process med manga stopp
och omvigar som familjerna kom att acceptera den syn pd forbittring som ridde
inom sjukvérden, ett faktum som Davis anvinder for att betona vikten av att betrakta
beteenden och forstaelser kring hilsa och sjukdom som skapade i sociala kontexter
vilka gir bortom likarens behandlingsrum eller sjukhuset.'”’ Davis menar att det gir
att indela familjernas hantering av de negativa betydelser som en synlig funktions-
nedsittning tillskrivs i tvd slags strategier; normalisering och avstindstagande
("normalization and disassociation”). De som anammat det forsta synsittet fornekade
den sociala betydelsen av funktionsnedsittningen snarare 4dn funktionsnedsittningen
sjilv, och forsokte betona att de, liksom andra, sig barnet som "normalt”. De som
anammat det andra synsittet isolerade sig istillet for att slippa méta minniskor som
skulle ha fatt dem att erkiinna att de, liksom andra, sig det funktionsnedsatta barnet
som “annorlunda”.'”

En av de mest namnkunniga polioforskarna inom humaniora 4r den ameri-
kanske historikern Daniel J. Wilson som har publicerat flertalet artiklar och bécker
om polio.'” 1 Living with polio: the epidemic and its survivors beskriver Wilson
sjukdomens historia ur ett amerikanskt perspektiv utifran 150 publicerade si kallade

9 Davis 1963.

190 Davis 1963, s. 181.
191 Davis 1963, s. 168.
192 Davis 1963, s. 163.

103 e exempelvis Daniel J. Wilson, ”Covenants of work and grace: themes of recovery and redemption in
polio narratives”, Literature and medicine, 1994:13 (1); Daniel J. Wilson, ”A crippling fear: experiencing
polio in the era of FDR”, Bulletin of the history of medicine, 1998:72 (3) (a); Daniel J. Wilson, "Crippled
manhood: infantile paralysis and the construction of masculinity”, Medical humanities review, 1998:12
(2) (b); Daniel J. Wilson, "Psychological trauma and its treatment in the polio epidemics”, Bulletin of the
history of medicine, 2008:82 (4); Daniel J. Wilson, "And they shall walk: ideal versus reality in polio
rehabilitation in the United States”, Asclepio, 2009:61 (1) (a); Daniel J. Wilson, Polio: biography of a
disease, Westport 2009 (b); Daniel J. Wilson & Julie Silver (red.), Polio voices: an oral history from the
American polio epidemics and worldwide eradication efforts, Westport 2007.
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polionarrativ.'” 1 en annan studie har Wilson analyserat och jimfort muntliga
berittelser, publicerade biografier/autobiografier samt brev som polioinsjuknade och
deras familjer skrivit till Roosevelt, som alltsa sjilv fick polio som vuxen.'” Wilson
diskuterar olikheter rérande hur det berittas om polio i de olika materialen. I 1930-
och 1940-talens mediala och medicinska skildringar av polio framstilldes sjukdomen
som nagot individen kunde &vervinna — om ritt vird gavs och om individen hade ritt
instillning skulle han eller hon bli aterstilld. Detta, menar Wilson, ir en spegling av
samhilleliga forvintningar.'®® For att denna mycket ensidiga bild ska bli mer komplex
madste material s6kas bortom de publicerade berittelserna. I breven till Roosevelt och i
det muntliga materialet tydliggors smirta, osikerhet och besvikelse som karaktiri-
serande for erfarenheten av polio.'”” Wilson urskiljer dessutom idven olikheter mellan
det muntliga materialet och breven till Roosevelt. Han papekar att breven ofta var
skrivna antingen direkt efter sjukdomens akuta fas eller under den linga
rehabiliteringsperioden, di individen fortfarande kanske inte riktigt forstatt vad som
skett, och med syfte att fa bekriftelse och rid om hur de skulle vara ”framgangsrikt
sjuka”. Det muntliga materialet har skapats dratal eller decennier efter sjukdomens
akuta fas och 4r i manga fall firgade av erfarenheter som den berittade individen gjort
efterdt, exempelvis funktionell férsimring pa grund av postpolio-syndromet.'”®
Historikern Amy L. Fairchild har studerat publicerade sjilvbiografier med
poliotema. Hon visar att det gar att dela in detta material i tvd grupper, som visserli-
gen Overlappar nigot. I den ena, som utgdrs av sjilvbiografier publicerade mellan aren
1936 och 1957, beskrivs polion huvudsakligen som en akut sjukdom och forfattarna
berittar om tillfrisknande.” 1 den senare gruppen som publicerades mellan 4ren
1954 och 1999, framtrider en annan bild. Kidnnetecknande ir ett skirpt tonlige och
patienter som blivit mer kritiska mot erfarenheter de gjort inom det medicinska
omridet.""’ Fairchild kopplar de kritiska uttrycken till en férindring av vad som varit
mojligt att uttrycka vid en given tid. Hon skriver att den andra gruppen texter
forfattades i en kultur dir det blev mer accepterat att uttrycka sorg, missndje och
forbittring.!"! Men Fairchild visar ocksd att ett sirskile kritiske tema aterkommer
genom bada grupperna — revolt mot att vara en “good handicapped person”. Ett

194 \Wilson 2005, s. 5.
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sadant uppror, dir sjilvstindighet virderades hogre dn lydnad, forefaller enligt henne
varit typiskt just for polioinsjuknade.'"” Fairchilds resultat visar att individers berittel-
ser om polio inte produceras i ett vakuum, utan inom sociala och kulturella kontexter.
Samma syn pa polioberittelser har antropologerna Jessica Scheer och Mark L.
Luborsky.'” Scheer och Luborsky har studerat muntligt material och visar att tv3i si
kallade kulturella kontexter har format detta material.'"* Dessa utgérs dels av de for-
vintningar som stills pa en individ vad giller livsforlopp (av typen fédelse, skolging,
arbetsliv, familjebildning, alderdom), och dels av specifika “poliotraditioner”
kopplade till rehabilitering och tillfriskning. Med begreppet ”poliotradition” syftar
Scheer och Luborsky pa en specifik uppsittning virderingar som utvecklades i
samband med polioepidemierna, ofta inom institutioner fr rehabilitering. Det rér sig
enligt forfattarna om “négra grundliggande amerikanska virderingar” varav arbets-
moral, férvintningen pé att alla individer skulle arbeta hart for att uppna f6rsorjning,
enlige forfattarna framstir som den frimsta.'” Uppfyllande av arbetsmoral ir en
underliggande forvintan i de studerade berittelserna menar Scheer och Luborsky.

I litteraturvetaren Jacqueline Foertschs Bracing accounts: the literature and culture
of polio in postwar America studeras olika typer av poliorelaterade texter, sisom
exempelvis artiklar och memoarer men 4ven nyhetsbrev producerade inom ramen for
rehabiliterande verksamheter och institutioner.''® Foertsch ser en blandning av
konfrontation och fornekelse som typisk for poliomemoarerna hon studerat och visar
att majoriteten av verken reproducerar funktionsfullkomlighet som ideal samt speglar
en av de tvd vanliga forhillningssitten till sjukdom eller funktionsnedsittning:
”gaping with horror [...] or completely ignoring the sick and impaired”.""” Foertsch
visar ocksa att det dr en komplicerad process for en individ att anpassa sig till ett
postpolio-syndrom, och att anpassning enklare uppnis med tidens ging och med
socialt stod."'® Detta implicerar att individers berittelser om polio férindras &ver tid.

Ovan nimnda studier har tydliggjort aspekter som varit viktiga fér mitt arbete
och som har hjilpt mig i analysen. Da de samtliga 4r studier av polio har de pa ett
konkret plan kunnat anvindas till jimf6relser bide vad giller tid och rum. Det ir
inom detta spir av den tidigare polioforskningen som jag tydligast ser mitt
kunskapsbidrag da jag menar att min avhandling kan 6ka kunskapen for skillnader

12 Eairchild 2001, s. 503fF.

'3 Jessica Scheer & Mark L. Luborsky, "The cultural context of polio biographies”, Orthopedics, 1991:14
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och likheter vad giller representationer av poliosjukdom. Dessutom har dessa studier
lett dill en férdjupad forstaelse for genrens, tidens, kontextens och den individuella
situationens betydelse for vilka beridttelser eller utsagor som kan patriffas i ett
avgrinsat material.

Funktionshinder och sjukdom i Sverige

Staffan Férhammars Frin tirande till nirande: funktionshinder, utbildning och social-
politik i Sverige frin ar 1991 var den forsta svenska avhandling som tog ett samlat
grepp om utbildningen av minniskor med olika sorters funktionsnedsittning och
placerade in den i ett storre samhilleligt sammanhang.'"” Studien berdr huvudsakligen
tiden fran det tidiga 1800-talet och fram till 1900-talets forsta decennier, dd det var
under denna tid grunderna lades for utbildning av minniskor med funktionsned-
sittning, men bakgrundsteckningen gar betydligt lingre tillbaka. Forhammar visar att
nyttotanken var styrande i etablerandet av utbildning av minniskor med funktions-
nedsittning, men ocks3 att tankar om rittvisa samt medkinsla figurerade."’ Ingrid
Olssons At leva som lytt: handikappades levnadsvillkor i 1800-talets Linkiping
behandlar i stort sett samma tid som Forhammar, men ir en lokalstudie och ligger i
storre utstrickning pa individniva.'”! Olsson diskuterar bide samtida forestillningar
kring "lytta”, hur deras liv kunde gestaltas och hur ansvaret f6r dem forindrades 6ver
tid. Hon visar hur "lytta” under tidsperioden skildes ut frin andra grupper bade vad
giller lagar, férordningar och praxis och att de inte levde sina liv undangémda utan
var synliga i samhillet. Hon betonar att dessa individer frimst sig sig som minniskor
som var precis som andra.'” Olssons resultat liknar de Lotta Holme fick i sin studie
Konsten att gora barn raka: ortopedi och vanforevird i Sverige till 1920, som Olsson till
viss del bygger pa.'”” Genom att studera den framvixande ortopedin i Sverige visar
Holme hur intresset for minniskor med funktionsnedsittning i hallnings- eller
rorelseorganen vixte under de hundra dr studien ticker, samt hur atgirderna som
syftade till att underlitta for dessa grupper konkretiserades allt mer. Holme menar att
det kollektiva synliggérandet och den avgrinsning frin andra grupper som skedde
under denna tid hade sin grund bland annat i ortopedins etablering och i

19 Staffan Forhammar, Frin tirande till nirande: Sfunktionshinder, utbildning och socialpolitife i Sverige,
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yrkesutbildningen av de si kallat vanfora. Dessa atgirder ansigs kunna géra "vanféra”
arbetsfora och blev saledes viktiga och grundliggande delar for en forindrad syn pa
fattigdom och utsatthet under det tidiga 1900-talet. I avhandlingen Icke som en annan
mdnniska: psykisk sjukdom i motet mellan psykiatrin och lokalsambillet under 1800-
talets andra hilft har Cecilia Riving studerat kopplingar mellan psykiatrins foretridare
och det som hon kallar ”lokalsamhillet” och visar dirigenom hur meningsskapandet
kring psykisk sjukdom skedde genom forhandlingar mellan likare och lekmin.'** Pa
ett konkret sitt kan hon séledes tydliggora sociala aspekter av medicinska tolknings-
modeller och forestillningar kring sjukdom, "avvikelse” och “normalitet”.

Dessa studier formar en slags bakgrund till féreliggande avhandling. Ingen av
dem anvinder dock individers berittelser om sjukdom eller funktionsnedsittning som
huvudmaterial, vilket visar pd ett behov av sidan forskning som hir genomférs.

Ytterligare en studie bér nimnas, nimligen sociologen Lisbet Claesons 77d och
existentiellt meningsskapande: kvinnors beriittelser om sitt liv med allvarlig sjukdom."”
Claeson studerar sex kvinnors berittelser om att under ling tid leva med allvarlig
sjukdom. Studien ir inriktad pa kvinnornas tankar och berittelser och dessa forhalls
endast i liten utstrickning till normer och férvintningar pa samhillelig niva. Utifrin
kvinnornas berittelser visar Claeson att sjukdom leder till svara livsférindringar och
till upplevelser av "kaos”. Hon skriver att den forsta sjukdomstiden kinnetecknats av
svirigheter att skapa mening i det som sker.'”® Ett 6nskemail som Claeson finner i
kvinnornas berittelser 4r bittre bemétande inom vérden.

Nigot som genomgéngen av tidigare forskning tydliggjort 4r att den grund-
liggande poststrukturalistiska synen pd sjukdom och funktionsnedsittning som ir
radande i foreliggande avhandling inte stdr att dterfinna inom historisk forskning.

124 Cecilia Riving, Icke som en annan minniska: psykisk sjukdom i moter mellan psykiatrin och lokalsam-
hillet under 1800-talets andra hilft, Hedemora 2008.
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126 Claeson 2010, s. 97.
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Material och metod

I avhandlingen studeras meningsskapande processer som skett i anslutning till den
laddade hindelsekedja ett polioinsjuknande kunde utlésa. For att nd dessa processer
har jag sokt killmaterial som bestir av berittelser frin individer som sjilva varit sjuka
i polio. Jag har inte varit intresserad av exempelvis likarnas eller politikernas mer
distanserade blickar. Det 4r de insjuknades berittelser jag haft som ambition att
studera, nigot som sillan gjorts vid historiska studier kring funktionsférmaga.'”” Ett
tillvigagingssitt hade kunnat vara att genomféra intervjuer med tidigare polio-
patienter. For studiens syfte och fragestillning hade muntligt material onekligen varit
intressant, nidgot som bekriftas av det faktum att sidant material anvints i andra
studier med liknande tematik och utgingspunkter.'”® Likvil valdes denna materialtyp
bort, till fordel for skrivet material. Pa s& sitt kunde berittelser frin ett lingt storre
antal individer 4n vad som ir vanligt vid muntligt material anvindas. Detta ska dock
inte ldsas som att jag gor ansprik pa att skapa en heltickande bild.

I avhandlingen anvinds tre materialsamlingar, varav tva utgor dess huvud-
material. Den ena av dessa dr Poliominnen, ett pa Nordiska museets initiativ framstille
livsberittelsematerial som producerades runt ar 1993. Detta har tidigare studerats av
Axelsson, av etnologen Christian Richette och dven av mig sjilv i min magister-
uppsats.'” Den andra ir ett enkdtmaterial som skapades av De Vanforas Riksorgani-
sation runt ar 1947. Detta har mig veterligen inte studerats efter att riksorganisationen
sammanstillt materialet i anslutning till dess insamlande.

Den tredje materialsamlingen som anvinds ir tidningsklippsamlingen Barnfor-
lamning/Polio som finns pd Sigtunastiftelsen. Detta material 4r till sin karakeir mycket

127 Elizabeth Bredberg, "Writing disability history: problems, perspectives and sources”, Disability &
society, 1999:14 (2), s. 198.
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olikt de andra tvd och fyller dessutom ett annat syfte i studien; det anvinds inte for att
studera individers meningsskapande utan istillet som en del av studiens kontext och
for att skapa forstaelse kring samtida bilder och férestillningar om sjukdomen.
Historikern Helena Tolvhed skriver att tidningstexter bor forstas som delar av den
samtida diskursproduktionen och som utsagor vilka produceras inom de diskursiva
ramar en tidning utgdr.” I tidningstexter gar siledes samtida diskurser att utlisa,
vilket betyder att klippsamlingen ir vil dmnad som kontextualiserande material.
Samtidigt 4r tidningstexter firgade av den tidning i vilken de trycks. I den klipp-
samling som hir studerats forekommer artiklar fran svensk dags- och kvillspress samt
frin en enstaka finlindsk dagstidning. Artiklar i ett klipparkiv dr dock nigot annat 4n
tidningar i original. Det 4r en grupp artiklar som redan utvirderats och sorterats av
nigon annan in den som sedan studerar materialet.””' Det hir betyder att de bilder
och forestillningar som framtrider av polion i detta material dirfor inte kan sigas ge
en heltickande bild av mediala framstillningar av sjukdomen.

Materialens olika genrer och de av respondenterna uppfattade ramarna for
respektive insamling 4r premisser fér det meningsskapande som sker i material-
samlingarna. Dirfor dr det varit viktigt att tydligt beskriva hur dessa ramar sett ut.
Nedan presenteras dirfor studiens huvudmaterial och tillvigagingssitt nirmare. Jag
inleder med att diskutera de tvd materialsamlingarna och deras tillblivelse. Efter detta
uppmirksammar jag ndgra problematiska sidor av materialen, klargér de etiska
overviganden jag gjort i forhallande till studien samt redogér for hur studien genom-
forts. Kapitlet avslutas med en diskussion av studiens avgrinsningar.

Enkitmaterialets bakgrund och tillkomst

Ortoped- och vanforevéirdssakkunnigas forsta officiella mote hélls i Stockholm den 27
maj 1946."* Utredningen forefaller ha initierats av Medicinalstyrelsens general-

130 Helena Tolvhed, Nationen pa spel: kropp, kon och svenskher i populirpressens representationer av
olympiska spel 1948-1972, Umed 2008, s. 70.

3! Johan Jarlbrink, “Historien i tidningsklipp — tidningsklipp i historien”, Historisk tidskrift 2010:130
(3), s. 424. Det hir blir synligt i avhandlingen exempelvis genom att uppgift om sidnummer saknas vid
hinvisning till detta material.

132 SOU 1948:41 Betinkande med utredning och forslag rorande ortoped- och vanforevirdens organisation, s.
3; motesprotokoll daterat 27 maj 1946, Ortoped- och Vanférevéirdssakkunnigas arkiv 1:1, RA. Nirva-
rande vid detta forsta méte var professor Sven Johansson, lasarettlikarna Ernst Bergenfeldt och Sophus
von Rosen, direktdr Carl Brinnberg, byradirekesr Carl Soderqvist och byraférestindare Karl Montan. I
ett senare skede inkallades dven major Axel Thott som sakkunnig. Under 1940-talet initierades ett antal
statliga utredningar rorande funktionsnedsittning, vird och éterging till arbetslivet. Den mest om-

fattande var Kommittén for partiellt arbetsfora som resulterade i 5 SOU, nimligen SOU 1946:24 Forslag
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direktor Axel Hojer, som beskrivits som en stark rést i den svenska debatten om hilsa,
folkhilsa och hilsovard i Sverige vid 1900-talets mitt.'"” Medicinalstyrelsen ansig
poliovarden och poliopatienternas situation vara viktig att utreda. Som huvudsakligt
syfte nimndes dirfor att ”si snart som mojlige finna ndgon framkomlig vig for en
16sning pa poliomyelitfallens véardproblem”, och de sakkunniga uppmanades att
utfora de delar av utredningen som handlade just om polioeftervirden med "sirskild
skyndsamhet”, och som ett huvudsyfte nimndes att.'"** Medicinalstyrelsen hade 4ven
utifrin uppmirksammats pa polions problematik. I en propi frin Skénes
Socialdemokratiska Kvinnodistrikt benimns exempelvis sjukdomen som “en av de
virsta, beroende pa de svira foljdtillstinden, forlamningarna” och Medicinalstyrelsen
ombeds studera sjukdomen nirmare.'”

Redan vid forsta motet behandlades en forfrigan frin De Vanforas Riksorgani-
sation (DVR), en organisation som bildats ar 1923 med mdlet att “skola medlem-
marna till goda foretridare fér de vanforas intressen och till goda medborgare i
samhillet”."”® Nu ville DVR veta om de sakkunniga var intresserade av att ta del av
material "angiende barnférlamningspatienternas syn pa problemet rorande barnfor-
lamningsfallens efterbehandling”.””” De sakkunniga beslét att anta erbjudandet.’”
Under sensommaren samma ar sinde DVR ett forslag pi utformandet av en enkit

till effektiviserad kurators- och arbetsformedlingsverksambet for partiellt arbetsfora m. m., SOU 1947:18
Forslag angdende yrkesvigledning och yrkesutbildning for partiellt arbessfora m. m., SOU 1947:44
Utredningar och forslag angdende sysselsitnings- och arbetsterapi vid vissa sjukhus och virdanstalter m. m.,
SOU 1948:11 Firslag angiende partiellt arbersforas anstillning i allmin tjinst, SOU 1948:54 Sirskilda
argirder for partiellt arbetsforas sysselsittande m. m.

133 Annika Berg, Den grinslisa hélsan: Signe och Axel Hojer, folkhilsan och expertisen, Uppsala 2009, s. 15.

134 Sammanfattning sind till Socialdepartementet, Ortoped- och Vanforevirdssakkunnigas arkiv 1:2, RA;
mdtesprotokoll daterat 27 maj 1946, Ortoped- och Vanforevardssakkunnigas arkiv 1:1, RA.

135 Skrivelse till Kungliga Medicinalstyrelsen, daterad 24 mars 1946, Ortoped- och Vanforevardssak-
kunnigas arkiv 1:5, RA. Detta tillvigagingssitt — att ett dmbetsverk eller en myndighet av en
intresseorganisation ombeds utreda en viss friga — var inte ovanligt. I sin avhandling om
kommittévisendets utveckling kallar statsvetaren Hans Meijer detta ett av det “mest betydelsefulla sittet
for olika grupper att 6va patryckning pa statmakternas handlande.” Se Hans Meijer, Kommittévisendets
utveckling 1905-1954, Lund 1966, s. 32.

136 Gust. Sjostrom till Herﬂr Statsrédet och Chefen for Kungl. Socialdepartementet, daterad 10 december
1946, DHR 1, F5.1, RA. Ar 1948 hade DVR runt 5000 medlemmar, vilka till storsta delen var personer
som hade haft barnforlamning. Se SOU 1948:41, s. 38.

157 Barnforlamning var den anvinda benimningen pa sjukdomen fram till borjan av 1950-talet da flera
ledande personer inom polioforskning och —vard gemensamt uttalade sig for en forindring. Se exempel-
vis "Barnférlamning bér kallas polio”, Svenska Dagbladet 19510929, s. okint; “Barnférlamning skall heta
polio”, Svenska Dagblader 19511031, s. okint, Sigtuna.

138 Maétesprotokoll daterat 27 maj 1946, Ortoped- och Vanforevirdssakkunnigas arkiv 1:1 RA; brev
daterat 28 maj 1946, frin Ortoped- och Vanférevirdssakkunniga till De Vanforas Riksorganisation,
DHR 1, F5.1.
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vilket diskuterades pa de sakkunnigas m&te den 6 och 7 september.'” T ett brev
uttryckte de sakkunniga sin tillfredsstillelse med DVR:s initiativ och hoppades att
material snarast skulle st dem till forfogande.'*® Drygt ett och ett halvt ir senare, i
februari 1948, skickade DVR en femsidig sammanstillning av uppgifter som 461 si
kallade barnférlamningspatienter limnat i enkétsvaren. Hir uppges huvudintrycket av
det inkomna enkitmaterialet vara

att de barnférlamade sjilva varit mycket intresserade av att limna sina uppgifter, vilket
ocksd den héga procentsiffran & inkomna svar angiver. Ett annat intryck, som blivit
ganska starke, dr, att de barnforlamade sjilva uppbjuder hela sin energi pa den egna

eftervarden, dven sedan alla andra uppgivit hoppet.141

Sammanstéllningen avslutas med ett antal forslag och 6nskemédl som DVR hoppades
att de sakkunniga skulle framféra. Forslagen dr generellt av strukeurell karakeir; fler
vardplatser, storre intresse hos likarna for sjukdomen, mer forskning och tydligare
instruktioner i hur efterbehandlingen kan fortsittas i hemmet efter att den insjuknade
limnat vardenheten. Det sist formulerade 6nskemilet rér individers ekonomi och
handlar om att de ekonomiska problem som kan uppsta vid sjukdom ska fi "en bittre
16sning 4n hittills”. T en annan sammanfattande rapport Gver arbetet med enkit-
materialet, vilken DVR lit sammanstilla efter ytterligare ett ar i februari 1949 och
vilken 4r av mer internt slag, ges en annan bild av materialet. Hiri skrivs att enkit-
svaren ir “en blandning av intima sjukdoms- och lidandeskildringar, hoppldshet,
social indignation, saklig problemlésning och ambition”.'** I denna sammanstillning
tydliggdrs att tidigare poliopatienters position i samhillet inte var enkel. Det framhivs
att unga personer ofta klagar 6ver "bristande forstaelse hos kommunala myndigheter
och arbetsgivare” och att gifta kvinnor dr “en grupp som tycks ha det sirskilt besvir-
ligt”."® Betraktade tillsammans synliggér sammanstillningarna att DVR valde att
beskriva enkitsvaren pé vildigt olika sitt, beroende pa vem organisationen riktade sig
till. I sak 4r det liknande uppgifter som framkommer, men sammanstillningen till de
sakkunniga ir, inte ovintat, formulerad pd ett mer konkret och mindre kinslosamt
sitt. Jimforelsen tydliggor att DVR inte enbart hade som mal att medverka dill att

139 Ortoped- och Vanférevirdssakkunnigas arkiv 1:1, RA.

140 Brey daterat 12 september 1946, frin Ortoped- och Vanférevirdssakkunniga till De Vanforas
Riksorganisation, DHR 1, F5.1.

141 ”Utredning ang. de barnférlamades sjuk- och eftervird verkstilld av De Vanféras Riksorganisation”,

sammanstillning frin De Vanforas Riksorganisation till Ortoped- och Vanforevardssakkunniga, daterad
11 februari 1948, Ortoped- och Vanforevardssakkunnigas arkiv 1:1 RA. Att det blev just 461 enkitsvar
som behandlades har att géra med att DVR:s undersokning endast gillde forhillandena under 4ren
1940-47.

142 Jenny Granvall, "Rapport ang. arbete med utredningen angiende de barnforlamade”, daterad 8

februari 1949, DHR 1, F5.1, s. 3.
143 Jenny Granvall, "Rapport ang. arbete...”, daterad 8 februari 1949, DHR 1, F5.1, s. 3.
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medlemmarna blev "goda foretridare for de vanforas intressen” och “goda medbor-
gare i samhillet”, utan att det dven har funnits en vilja som handlade om att utdt visa
att gruppen redan uppfyllde dessa positioner.

Sakkunnigas utlitande publicerades som en statlig offentlig utredning (SOU)
som firdigstilldes 28 augusti 1948."** En av utgingspunkterna hade varit en studie
rorande polion som hade gjorts pd Medicinalstyrelsens uppdrag dr 1943. 1 denna
konstaterades att did ”sjukdomsprofylaxen och behandlingen av sjukdomen i dess
akuta stadium icke kunnat ge tillfredsstillande resultat [borde] dtgirderna i samband
med sjukdomens efterbehandling [ges] si mycket storre vike.”'*> D4 det inte fanns
medicinsk kunskap att stoppa sjukdomen — varken fran att spridas mellan ménniskor
och frin att gora skada i en redan smittad kropp — ansags alltsd en god eftervard vara
angeldgen. Genom att hinvisa till denna samt till ytterligare en studie genomférd pa
uppdrag av Medicinalstyrelsen ar 1946 kunde de sakkunniga visa att det skett en
okning vad gillde hur manga nya vardplatser polioepidemierna skulle komma att
kriva i framtiden. I den forsta studien, frin 1943, foreslogs 250 nya vérdplatser, men
denna siffra hade vixt till 580 i den senare studien frin 1946. I SOU:n foreslog
sakkunniga ytterligare en kraftig utdkning av virdplatserna. Tjugo nya ortopediska
kliniker ansig behovas, med sammanlagt 1700 nya vérdplatser. Detta skulle, enligt de
sakkunniga, ha till foljd att “barnforlamningspatienternas eftervird kommer att
kunna tillgodoses tillfredsstillande” och dr en tydlig indikation pa de framtida
samhillseffekrer sjukdomen bedomdes kunna fa.'*¢

Sammanstillningen som DVR sinde till de sakkunniga omnimns i SOU:n och
anvinds for att beligga de sakkunnigas forslag om en utdkad ortopedisk vird samt for
att visa att vardtiden bor forlingas.'”” Detta kan ha varit en slags seger for DVR som
kunde se sina viktigaste forslag tryckta i en statlig utredning. Men DVR var inte
tillfreds med hur de sakkunniga behandlade barnférlamningsfallens vardproblem. I ett
yttrande 6ver de sakkunnigas utredning frin mars 1949 beskriver Gustaf Sjostrand,
DVR:s divarande ordférande, vad han finner problematiskt med utredningen:

Vad betriffar barnférlamningsfallens omvardnad anser DVR, att de sakkunniga tagit
vil ldte pa problemet. De har inte mera ingiende behandlat denna sjukvardsgren, utan
endast hinvisat till de forslag om inrittande av provisoriska vérdplatser for en eventuell
katastrofsituation, som tidigare framforts i skrivelse till socialdepartementet. [...]
Barnforlamningspatienterna har linge vintat pd att fi sina problem utredda och

144 SOU 1948:41; Alfheidur Larusdottir, bibliotekarie pa riksdagsbiblioteket, i e-postmeddelande till
forfattaren 2012.08.20.

145 SOU 1948:41, s. 13.
196 SOU 1948:41, s. 128.
147 SOU 1948:18, s. 86.
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beaktade av berorda myndigheter, och de miste kiinna en viss besvikelse infor det nu

angivna betinkandet.'*®

Det som ledde till missnoje var att de sakkunniga behandlade barnférlamningsvarden
frimst i forhillande till en eventuell akut situation med manga insjuknande och att
inte mer intresse visades rent generellt f6r virden. Liknande ésikter aterfinns dven i
Medicinalstyrelsens yttrande 6ver de sakkunnigas utlatande.'®

Utformning och enkitfragor

For att fa tillging till de tidigare barnférlamningspatienternas “syn pa problemet”
konstruerade alltsi DVR, delvis tillsammans med Ortoped- och Vanforevirdssak-
kunniga, en enkit (bild 1). Enkiten utformades med det uttalade malet att vara enkel
att fylla i, med forhoppningen att detta skulle generera manga svar. Enkiten skickades
enligt uppgift frain DVR tdill tvd tusen individer som varit foremal for eftervard pa
grund av barnférlamning. DVR fick tillging till deras adresser via listor som
rekvirerades frin konvalescenthemmet i Vejbystrand, kustsanatoriet i Apelviken,
Solhems sjukhus i Boras och frin Vanf6reanstalterna i Helsingborg, Hirnssand och
Goteborg. Det framstir som om DVR i samband med forfrigan om adresslistor
dessutom bad de ansvariga for institutionerna om kommentarer pa enkitens utfor-
mande.”® Utrvalet har som sjilvklart resultat att det enbart ir minniskor som vistats
inom dessa institutioner som limnat sina berittelser. Berittelser frin polioinsjuknade
som inte behdvde vidare vérd efter den akuta saknas dirfor helt i materialet.

Det tycks inte ha diskuterats om det var otillborligt att limna ut tidigare pati-
enters kontaktdata utan har setts som sjilvklart att dessa anstalter skulle vara den
statliga kommittén behjilplig. Detta kan vara uttryck for en viktig bestindsdel i den
svenska modellen dir samarbete mellan statliga institutioner och det civila samhillet
utgdr ett centralt element.””" T USA fick ett liknande initiativ ar 1940 annat resultat.
Nir The National Foundation for Infantile Paralysis bad byraer for funktionshindrade
barn om olika patientuppgifter ledde detta till att en stor diskussion bland folkhilso-
ansvariga utbrét kring olimpligheten i att limna ut sidana upplysningar.'”

48 Gust. Sjostrand, "Till Konungen.”, daterat 29 mars 1949, DHR 1, F5.1, s. 3.

149 J. Axel Hojer, "Medicinalstyrelsens utlitande 6ver betinkande rérande ortoped- och vanférevérdens
organisation”, daterat 5 maj 1949, DHR 1, F5.1, s. 12f.

150 Brev fran Walter Risinger, Solhems sjukhus Boras, till De Vanforas Riksorganisation, daterat 11
oktober 1948, DHR 1, F5.2.

151 By Rothstein, Social fillor och tillitens problem, Stockholm 2003, s. 123ff.
152 Fairchild er /2007, s. 151f.
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P4 sjilva formuldret informerades de tilltinkta respondenterna om enkitens huvud-
sakliga syfte:

De Vanforas Riksorganisation onskar fi del av Eder uppfattning om den sjuk- och
eftervird, som kommit Eder till del i samband med Eder sjukdom. Dessutom 6nskar
organisationen hora Edra synpunkter om samhillets sociala stod pd dessa omraden. De
forslag och onskemil, som genom denna undersokning framkommer, skall efter bear-
betning 6verlimnas till den statliga kommitté (Ortoped- och Vanforevéirdssakkunniga),
som har i uppdrag att utreda hithérande frigor. Besvara frigorna s noggrant som
mojligt, Atersind formuliret, helst omggende, till De Vanforas Riksorganisation, S:t
Eriksgatan 25 III, Stockholm, eller imna det till anvisat ombud.!*?

DVR betonade att respondenternas 6nskemal och forslag skulle komma Ortoped- och
Vanforevirdssakkunniga till godo. Detta kan ses som ett sitt for DVR att oka
intresset for enkiten, vilken presenterades som en majlighet f6r individen att gora sin
rost hord infor en “hogre” instans. Det kan ocksa forstas som ett forsok att uppmirk-
samma de tilltdnkta respondenterna pi sitt samhillsansvar. De sakkunniga var i behov
av vissa uppgifter for att kunna utfora sitt arbete och de tidigare barnférlamningspati-
enterna var de enda som kunde limna dessa uppgifter.

I sammanstillningen som sindes till de sakkunniga diskuterade DVR enkiitens
utformning och resultat. Hiri konstaterades att istillet for att skicka ut ett formulir
"med c:a 150 direkta fragor” hade organisationen koncentrerat sig pa nigra “fakta-
uppgifter” om de tilltdnkta respondenterna. Det uppmirksammades att den statistik
som kunnat skapas ur enkitsvaren delvis blivit “forryckt” av att inte samtliga
respondenter svarat pd samtliga frigor. Men det betonades ocksa att tillvigagings-
sittet inte betungat uppgiftslimnarna med en massa arbete, som skulle utmynna i,
att de flesta inte brydde sig om att limna négra som helst upplysningar, vilket skulle
for utredningen innebira innu mera vittgiende konsekvenser”.'* I samman-
stillningen som skickades till Ortoped- och Vanférevirdssakkunnige markerade
saledes DVR att det valda tillvigagangssittet varit fruktbart och att man var njd med
att en tredjedel, 686 stycken, av de tva tusen utskickade enkiterna atersints ifyllda.
Kanske ville DVR pa detta sitt legitimera undersokningen och dess resultat. Det ir
tinkbart att DVR sig undersokningen som en mdjlighet att ge minniskor rost i ett
forum som de vanligtvis inte hade tillging till men som samtidigt hade stor méjlighet
att paverka deras framtid. Dirf6r uppfattades det som viktigt att framhiva enkit-
materialets fordelar. Att organisationen papekade att en annan utformning av enkiten
inte skulle ha lett till ett lika stort gensvar ir ett efterkonstruerat antagande da det inte

153 Original aterfinns i DHR 1, F5.4. Betoning i original.

154 ”Utredning ang. de barnférlamades sjuk- och eftervird verkstilld av De Vanféras Riksorganisation”,
sammanstillning frin De Vanforas Riksorganisation till Ortoped- och Vanforevardssakkunniga, daterad

11 februari 1948, Ortoped- och Vanférevardssakkunnigas arkiv 1:1, RA.
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gar att veta om respondenterna skulle funnit ett annat utformande betungande. DVR
kunde inte med sikerhet siga nagot alls om hur respondenterna uppfattade enkiten.
Att det skulle vara just sjilva utformandet som ledde till det, enligt DVR, hoga antalet
atersinda enkiter ir likasi omdjlige att sikerstilla.'”” Det finns en mingd andra
mojliga grunder for att de tilltinkea respondenterna verkligen kom att bli sidana. De
kan exempelvis ha upplevt sig som tidigare forbisedda, vilket kan ha varit en
anledning till att ménga tog tillfillet i ake och fyllde i enkiten. Faktum ir att det som
DVR befarade skulle ske om enkiten bestod av “direkta frigor” nimligen att "de
flesta inte brydde sig om att limna nagra som helst upplysningar” i verkligheten ocksé
var vad som skedde; av 2000 utsinda enkiter blev majoriteten, tva tredjedelar, inte
dtersinda. Faktum dr ocksd att DVR endast nigra fa ar senare valde ett helt annat
tillvigagingssitt nir organisationen iterigen studerade individer som haft polio."*

De forsta uppgifter som respondenten skulle limna var namn, adress och alder.
Detta betyder att respondenterna fran bérjan blev inforstidda med att enkiten inte
skulle vara anonym. Den enskilde respondenten hade dock i praktiken méjligheten
att anonymisera sitt svar genom att antingen limna dessa rader tomma eller genom att
uppge falskt namn och adress. I materialsamlingen aterfinns inte en enda enkit dir
namn- och adressuppgifter inte limnats vilket dock inte méste betyda att sidana
enkiter ¢j sints in. Det 4r mojligt att anonyma enkiter bortsorterats och slingts.
Detta kan dock inte beliggas i materialet.

Adressuppgifterna betydde att det blev praktiskt méjligt for DVR att sinda
ytterligare information om férbundet till individer som man ansig skulle kunna dra
fordelar av ett medlemskap. P4 manga enkitsvar gar det att finna svaga blyertsanteck-
ningar i marginalen om att information rérande férbundet skickats till respondenten.
I vissa av dessa fall har respondenten stillt direkta fragor eller bett DVR om direke
hjilp, exempelvis om ekonomiskt stéd. I andra fall tycks det ha funnits mer eller
mindre dolda urvalskategorier som bestimt till vem information skulle skickas och
anteckningen ”Besvarad” dterfinns dven pé formulir dir respondenten inte formulerat
nigra frigor. Det framgar dessutom att ett standardbrev med syfte att vicka intresse
for organisationen sints till 110 respondenter som bedémdes vara: “sidana personer,
som kanske inte direkt framstéllt 6nskemal eller fragor, men vilkas formulir givit det
intrycket, att de for sin egen eller organisationens skull 4ro 6nskvirda medlemmar.

155 Dock ir det vanligt att enkiters utformning anses vara viktig for hur stor andel som besvaras. Att
enkiter 4r korta ses i detta sammanhang som ndgot positivt. Se Alan Bryman, Social research methods,
Oxford 2012 (2001), s. 233.

156 Ar 1955 tog DVR kontakt med sociologiska institutionen vid Uppsala universitet och tillsammans
med forskare ddrifrén intervjuades i mars och april ar 1956 134 personer som haft polio. Intervjun var
strukturerad utifrin en fragelista pd 16 sidor, med sammanlagt nirmare 120 frigor. Sonja Risinger-

Calais, /itemnpmming efter polio samt attityder mot invalider, Uppsala 1960.
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Pifallande manga av dem har god social stillning”."” Det blir uppenbart att det alltsa
fanns en onskan inom DVR att fi fler medlemmar frin en viss social kategori och att
enkitsvaren anvindes med syfte att uppna detta.

Efter namn- och adressuppgifter ombads respondenten limna upplysningar
knutna till sjukdomstérloppet; nir skedde insjuknandet; var erhélls den forsta varden
och hur linge varade den; var erhélls pafoljande behandling och hur linge varade
den? Dessa fragor efterlyser svar i sak, inte erfarenheter, onskemal eller forslag. DVR
fragade emellertid inte vilken sorts vard och eftervard individen hade fatt, sidana
fragor som annars kan tyckas angeligna om syftet varit att utvirdera eftervirden.
Aterstdende del av enkiten ir inriktad pa respondentens personliga uppfattningar om
"samhillets dtgirder” vad giller sjukdomen, eftervirden samt “aterging till arbetsli-
vet”. Den sista frigan fordjupades och respondenten ombads redogéra om de erbju-
dits utbildning och utnyttjat erbjudandet, nuvarande sysselsittning samt huruvida
forsorjning uppnitts. Enkiten avslutades med en rad for 6vriga 6nskemal.

DVR efterfragade bade 6nskemil och erfarenheter i enkiten, vilket har lett till
att svarens karaktdr dr mycket olika. En del respondenter har bara skrivit om det
onskade, om vad de sjilva upplever som de ideala forutsittningarna for forbittring
medan andra endast formedlar sina erfarenheter. Sjilvklart forekommer ocksa
respondenter som blandar fritt och bdde formulerar sina 6nskemal och sina erfaren-
heter.

De 576 ifyllda enkitsvar som idag aterfinns pd Riksarkivet utgor avhandlingens
ena huvudmaterial."”® I foljande avsnitt presenteras det andra.

Poliominnen: "Belys med exempel fran ditt eget liv.”

Infér hogtidlighdllandet av femtioarsjubileet for bildandet av Riksforeningen Mor
Polio, vilket skulle ske ar 1996, utlystes tre ar tidigare en skrivartivling i samarbete
mellan Nordiska museet och Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade (RTP)."

Minniskor som haft polio uppmanades nedteckna sin livsberittelse och insinda

157 Kurt Nilsson, ”Betr. DVR:s barnférlamningsutredning”, brev till Kungliga Pensionsstyrelsen, daterat
19 november 1949, DHR 1, F5.3, RA.

158 Elva enkitsvar har itersints tomma d4 den tilltinkea respondenten antingen avlidit eller uppger sig
inte ha haft polio. Det rér sig om Enkit nr 673, 694, 701, 735, 761, 765, 772, 783, 812, 813 & 814,
DHR 1, F5.4, RA.

159 Riksforeningen Mot Polio bytte under 1970-talet namn till Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade
(RTP) och breddade saledes samtidigt sin inrikening. Under tidigt 2000-tal skedde ytterligare ett
namnbyte. Numera heter f6reningen Personskadeforbunder RTP. Se http://www.rtp.se/index.php?id=8,
himtad 2012.08.29.
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denna till museet. En broschyr om tivlingen gavs ut och tivlingsutlysningen publice-
rades i Hemmets Journal, i tidskriften Apoteket samt i RTP:s medlemstidning Liv.'*
Information om utlysningen spreds mojligen ocksi muntligt inom RTP:s olika
verksamheter. For att, som det stir i broschyren, "locka till deltagande” skulle tio av
de insinda bidragen premieras ekonomiskt. Nordiska museet skapade en slags
minneslista med trettio fokuspunkter, vilken i vissa fall publicerades tillsammans med
tivlingsutlysningen. Denna skulle fungera som ett "stod for skrivandet”.'®" Under
sommaren och hésten ar 1993 tog museet emot 176 berittelser. Av dessa stammar
173 fran individer som sjilva har haft polio och tre frin individer som varit verk-
samma inom virden av poliosjuka.'® Ar 1996 trycktes tolv av berittelserna i antolo-
gin Poliominnen. Polioskadade skriver om sitt liv och sitt arbete.'”

Nordiska museet har en ling tradition av liknande insamlingar. I det f6ljande
redogér jag kortfattat f6r denna dd den utgdr ett sammanhang inom vilket Poliomin-
nen skapades.

Nordiska museets insamlingstradition

I Sverige har det sedan 1600-talet skett strukturerade insamlingar av ting och berittel-
ser som ansetts vara virda att bevara. Under 1700-talet koncentrerades det statliga
intresset till insamling av sidant som kunde vara ekonomiskt anvindbart for landet.
Under andra hilften av 1800-talet blev det betydelsefullt att i internationella
sammanhang, som exempelvis pd virldsutstillningar, lyfta fram en nationell kultur
och siledes fokuserades bevarande av kulturella prestationer.'* Nordiska museet blev
en viktig aktor i detta sammanhang. Pa museet skulle alla sociala klasser, grupper, och
geografiska regioner representeras. Dock kom den framvixande gruppen av urbana
industriarbetare fran borjan att forbigas."” Under 1920-talet formaliserades museets

160 Arbetsmaterial, Poliominnen, NM.
161 Christian Richette (red.), Poliominnen: polioskadade skriver om sitt liv och arbete, Stockholm 1996, s. 9.

162 Richette 2000, s. 27. De tre som stammar frin respondenter vilka inte sjilva haft polio ir KU13569,
KU13574 samt KU13629, Poliominnen, NM. Dessa anvinds inte i denna studie.

163 Richette 1996.

164 Agneta Lilja, Forestiillningen om den ideala uppteckningen: en studie av idé och praktik vid traditionssam-
lande arkiv — ett exempel fran Uppsala 1914-1945, Uppsala 1996, s. 22; Barbro Klein, “Cultural heritage,
the Swedish folklife sphere, and the others”, Cultural analysis, 2006:5, s. 58. For en diskussion om
skapandet av "svensk kultur” se David Gaunt & Orvar Lofgren, Myter om svensken, Stockholm 1984,
framst kapitel 1; Gunnar Broberg, "Nir svenskarna uppfann Sverige: anteckningar till ett hundraarsjubi-
leum”, i Gunnar Broberg, Ulla Wikander & Klas Amark (red.), Tinka, tycka, tro: svensk historia
underifrdn, Stockholm 1993, s. 171-196.

165 Klein 2006, s. 58. Aven Mats Rehnberg, "Svenska undersokningar om arbetarnas liv”, Fortid og nutid:
tidsskrift for kulturbistorie og lokalbistorie, 1957:20 (1), s. 11£.
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insamlingspraktik. Ar 1928 bérjade fragelistor sindas till si kallade meddelare eller
ortsmeddelare. Detta var personer som ansigs vara vil forankrade i lokalsamhillet.
Deras uppgift var att beskriva lokala forhillanden och intervjua ildre minniskor.'®
Under 1930- och 1940-talen forekom fragelistor parallellt med arliga filtundersok-
ningar som museets tjinstemin genomforde pi olika platser i Sverige.'”” Fram till
1950-talet fokuserades huvudsakligen allmogekultur, men en av de forsta yrkes-
undersokningarna behandlade statarnas situation. Denna genomfordes ar 1945,
samma ar som statarsystemet avskaffades."*® Insamlingarna av statarminnen och andra
arbetarminnen skiljde sig frin tidigare insamlingar. For det forsta skedde under-
sokningarna inom en ram som skapats av representanter for de undersokta, nimligen
fackforeningarna. For det andra kopplades mellanleden bort och arbetarna skrev sjilva
om sina liv."” 1 de ildre frigelistorna hade meddelarna forvintats beritta om sidant
de hort frin dldre minniskor, men successivt Gvergick alltsi museets verksamhet till
att fokusera pi minniskors berittelser om sidant de sjilva varit med om."”

Det dr viktigt att se Poliominnen i ljuset av Nordiska museets insamlings-
tradition. Nir fokus forflyttades frin allmoge till arbetare, skedde detta med syftet att
bevara erfarenheter frin statarsystemet, ett system som var pa vig bort. I borjan av
1990-talet var det nirmare fyrtio ar sedan den senaste stora polioepidemin i Sverige,
och de som fitt polio hade bérjat aldras. I introduktionen till Poliominnen:
polioskadade skriver om sitt liv och arbete skriver Richette att det finns “flera virden” i
att gora en insamling som Poliominnen och nimner att det varit "uppenbart att det
funnits ett intresse av att uttrycka sig och beritta for att vi som levde d4 men som inte
blev sjuka skall minnas och kanske forstd vad det var som drabbade”.'”! Enligt den hir
formuleringen forefaller alltsd viljan att skapa och bevara berittelser om polio snarare
stamma frin respondenterna in frin museet. Jag héller det anda troligt att ett syfte,

166 Nordiska museet, hetp://www.nordiskamuseet.se/Publication.asp?publicationid=3532 & topmenu=144,
himtad 2010.11.23.

167 Bo G. Nilsson, “Bokbinderiarbetare infor offentligheten: om redigering av arbetarminnen”, i Billy
Ehn & Margareta Klein (red.), Etnologiska beskrivningar, Stockholm 1989, s. 159.

168 Rehnberg 1957, s. 12; Ivar Lo-Johansson, Statarnas liv och did, Stockholm 1963, s. 44; Annika
Osterman, Minniskors egen historia: om Nordiska museers fragelistor, Stockholm 1991, s. 25; Lilja 1996, s.
159f Bo G. Nilsson, Folkhemmets arbetarminnen: en undersokning av de historiska och diskursiva villkoren
for svenska arbetares levnadsskildringar, Stockholm 1996, s. 136ft.

16 Nilsson 1989, s. 160; Nilsson 1996, s. 139. I efterhand har undersdkningen av statares yrkesminnen
beskrivits som viktig for tidens sociala reformarbete, insamlingarna var ingalunda skilda frin opinions-
bildning och politik, se Nilsson 1996, s. 151.

170 Nilsson 1996, s. 200; Rehnberg 1957, s. 13. Detta har ansetts bero pd en 6kad medvetenhet om det
pluralistiska samhallet, i vilket en individ endast kan svara for sig sjilv, se Annika Osterman, Seminarium

om insamlingsarbete med frigelistor pd Julita gird den 5-7 september 1984, Stockholm 1986, s. 5.
71 Richette 1996, s. 9.
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bade frin Nordiska museet och frin DVR:s sida, var just att virna berittelser frin en
forsvinnande grupp.

Minneslistans utformning och fragor

Liksom i enkidten handlar dven minneslistans inledande frigor om respondentens
namn och ursprung, men 4ven om tiden f6re individens insjuknande:

Namn, fodelseir, fédelseort (stad, socken e.d.).

Forildrar, yrke, hirkomst, dlder mm.

Familjens levnadsférhillanden, bostad.

Beritta om ditt liv fore insjuknandet i polio.

Vad visste du om polio?

Var sjukdomen ndgot man talade om?

Hoérde du nigra historier om polio, t.ex. hur man skulle undgs att bli smittad?
Insjuknandet. N4r? Hur reagerade familjen, slikt och vinner? Hur uttryckee sig likarna

om din sjukdom och om din prognos?'”?

Minneslistan infogade insamlingen i museets tradition och di de inledande frigorna
berorde information av ett bredare slag mojliggor de att materialet dven anvinds till
andra undersokningar. I och med att fordldrarnas yrken och hirkomst liksom lev-
nadsforhédllanden, bostaden och fodelseorten efterfragas, skapar svaren en bild av
respondentens geografiska och sociala bakgrund. Si gott som samtliga 176 respon-
denter har pd nagot sitt besvarat dtminstone en del av dessa fragor.

De efterfoljande fragorna uppvisar en viss sjukdomsrelaterad kronologi genom
att de gir fran tiden f6re insjuknandet i polio via insjuknande och sjukhusuppehall till
postpolio-syndromets eventuella intride. Listan avslutas med mer Gvergripande fragor
dir respondenten ombeds kontextualisera och historisera sitt liv. Det handlar hir
bland annat om frigor rérande forhillanden pa sjukhus, eventuella erfarenheter av
hégtidsfirande inom institutioner samt om tekniska hjilpmedel som anvints och om
erfarenheter av postpolio-syndrom. Listan avslutas med "Vad anser du om synen pa
handikappade, dels institutionellt (myndigheter o.d.), dels allmdnhetens virderingar?
Ser du nagra forindringar under den tid som du sjilv varit handikappad? Belys med
exempel fran ditt eget liv.”'”

Respondenterna har hanterat minneslistans fragor pé olika sitt. Vanligast 4r att
en del av frigorna, oftast de inledande, besvarats men att den storsta delen av
berittelsen 16per friare. Nagon enstaka respondent kommenterar fragorna. En kvinna

172 Richette 1996, s. 9f. Hela listan aterfinns som bilaga i avhandlingens slut.
173 Richette 1996, s. 9f.
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skriver exempelvis att hon “inte brytt [sig] s& mycket om minneslistan” utan
disponerat texten sisom hon sjilv funnit bist."’* En annan avbryter sin berittelse, som
handlar om de olika operationer hon genomgatt, och étergér till minneslistans fragor
med orden: "Genomgick en ganska stor operation i mitt 'friska’ ben 1986, det var
vildigt slitet, sedan dess gir jag pd tva kryckor. Nog om detta. Ska forska folja Er
minneslista om jag kan”."”” T ett par berittelser har museets fragor blandats med egna
fragor som skrivits ut som rubriker i den l6pande texten. Exempelvis "Hur reagerade
omgivningen nir du fick polio och tiden efter.”; Ar handikappet ett hinder?”; "Stérre
mognad trots eller tack vare polion.”; ”Vad ir drivkraften i ditt liv?”; "Hur gor du nir
du 6vervinner dina kriser.” och "Hur har era barn reagerat pa ditt handikapp”.'”*
Detta visar att vissa respondenter funnit museets lista ofullstindig men att strukturen
med tydligt formulerade fragor i dessa fall indd anvints och tillatits styra berittelsen.

Materialets problematiska sidor

Vid lisningen av de tvd material som hir studeras har ett par problemomraden eller
kritiska aspekter framtritt. Dessa 4r vem det 4r som berittat samt huruvida det kan
saknas berittelser av nagot bestimt slag i samlingarna.

Vems berittelse det dr som aterfinns pé de ifyllda enkiterna kan verka enkelt att
klarligga da samtliga respondenter har uppgett sitt namn och dd dven adress angetts i
miénga fall. Detta betyder emellertid inte automatiske att det 4r den namngivne som
berittat. I enkitmaterialet 4r exempelvis de svar som handlar om barn och ungdomar
upp till runt 13 &r i regel inte ifyllda av barnet sjilv utan av nigon vuxen i nirheten,
troligen vanligast en forilder eller formyndare. Ibland framgar det tydligt att det ar
nigon annan som skrivit, exempelvis genom att uppgifterna ir limnade i tredje
person eller di uppgiftslimnaren genom underskrift eller kommentar fortydligat att
det inte ir den namngivna som skrivit. Nir det handlar om barn i en élder dir
skrivkunnighet inte ir trolig 4r det sjilvklart férvintat att nigon annan skrivit, oavsett
om detta fortydligats eller ¢j. Men det patriffas dven mer komplexa fall i enkdtmateri-
alet, i vilka det 4r omajligt att fa klarhet i vem det dr som har berittat.

Enkidterna nummer 1 och 2 handlar om tvd pojkar pa 15 och 26 4r, med samma
efternamn och samma uppgivna adress. Kanske 4r de broder eller kusiner? S& langt 4r
det inget uppseendevickande med just dessa enkitsvar — att tvd personer i samma

174 KU13539, Poliominnen, NM.
175 KU13890, Poliominnen, NM.
176 XU13742, Poliominnen, NM. Anvindande av skiljetecken enligt original. Aven KU13493 har infogat

egna frigor, Poliominnen, NM.
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familj eller slike fick polio var inte oméjligt. Vid en nidrmare titt pd enkitsvaren
kompliceras dock bilden. Enkiterna ir ifyllda i férsta person singular, men handstilen
framstdr i mina 6gon vara densamma. Hir 4r det omogjligt att fa klarhet i vem som
berittat. Kan det vara s att den ene av pojkarna fyllt i bada enkiterna? Har da en av
dem dikterat sina svar medan den andre skrev, eller har den som skrivit fyllt i bada pa
eget bevig? Ar det nigon helt annan som skrivit, exempelvis en forilder? Kanske var
bida pojkarna forlamade i hinderna? Har pojkarna &ver huvud taget kint dill
enkiten? Vems berittelse ror det sig om? Dessa frigor 4r omojliga att besvara. Vad
giller enkdtmaterialet blir det alltsd i vissa tillfillen mer eller mindre klart att nigon
annan in den som haft polio kan ha berittat. Detta kan vara problematiskt, for dven
om det dr naturligt att méinniskor i en sjuk minniskas nirhet berors av sjukdomen,
behéver inte upplevelserna éverensstimma med de som den insjuknade sjilv har.'””

Vid nagra fi dillfillen i materialsamlingen framgir det att nigon annan in
respondenten eller nigon fran hans eller hennes familj fyllt i enkiten. Vid ett av dessa
tillfdllen, dir enkiten ir ifylld bade av respondenten och av en likare, kommenterar
respondenten forekomsten av tvéd olika handstilar i enkitsvaret. Hon skriver "Doktor
Ekman som skotte mig har hjilpt mig att skriva nigra rader si dirfor olika stil pa
skrivningen”.'”® Vid ett annat tillfille dr enkiten ifylld av en “socialvirdsombuds-
man”. Hir limnas inga uppgifter om varfor personal frin socialbyran ifyllt enkiten,
men det framgir att personen som enkitsvaret handlar om 4r 26 ar gammal och gift,
men har uppfostrats av fosterforildrar som nu ir avlidna. I enkétsvaret framkommer
inga uppgifter som personen i friga inte kunnat limna sjilv.'”” En méjlig forklaring
kan dock vara skrivsvirigheter. Vad giller Poliominnen har jag inte anat att nigon
berittelse skulle stamma frin en annan person in den namngivna, men det gar inte
heller hir att med sikerhet veta vem det 4r som sint in berittelserna. Nordiska
museets upprop gick ut till en bred allminhet genom de tidningar i vilket det publice-
rades och rent teoretiskt har vem som helst kunnat sinda in en fabricerad berittelse.
S4 var det inte med enkiten, som ju malinriktat sindes till personer som alla hade fatt
vard for polio.

Mitt syfte med att lyfta just exemplet med de tva pojkarna ir att visa pa kritiska
overviganden som jag fitt ta stillning till under arbetets ging, inte att diskutera
huruvida de specifika materialen 4r autentiska. Denna fraga ir i sig inte ointressant;
det kan finnas en poing med att underséka vems berittelser det dr som nedskrivits. I
min studie 4r vem som berittat dock inte visentligt. Som forestillningar om polio har
berittelserna virde oavsett frin vem de stammar."® Jag har dirfor valt att behandla

77 Kristofer Hansson, I ett andetag: en kulturanalys av astma som begrinsning och mdjlighet, Stockholm
2007, s. 93f.

78 Enkit nr 630, DHR 1, F5.4.
179 Enkit nr 626, DHR 1, F5.4. Aven enkit nr 329, DHR 1, F5.3.
180 Riving 2008, s. 51.
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samtliga berittelser som “sanna” i bemirkelsen att de ger uttryck for forestillningar
kring polio och kring poliosjukdom, men samtidigt har jag i méjligaste man anvint
sddana berittelser som ir skrivna av nigon som sjilv varit sjuk da detta varit ett uttalat
syfte med studien. I de fall jag anvint andra minniskors berittelser, exempelvis
virdnadshavares, har jag latit det framga.

En annan friga som vickes dr om det kan saknas ndgon sirskild typ av berittelse
i materialsamlingarna. Svaret pi detta ir utan tvivel ja. Det kan saknas vissa sirskilda
berittelser i samlingarna. Det siger sig sjilvt att det 4r omojlige att klarligga vad alla
dessa tinkbara berittelser skulle kunnat handla om, men det gir att fundera kring
dem och vad en eventuell frinvaro kan bero pé. Jag har redan papekat att berittelser
frin polioinsjuknade som inte befunnit sig pa institution for eftervird saknas i
enkitmaterialet.’®' En annan anledning till att nigra sirskilda berittelser skulle kunna
saknas i materialsamlingen ir att dessa kan ha sorterats ut och sints till andra instan-
ser. Det forekommer uppgifter som visar att detta gjorts, exempelvis har ett hifte
bestdende av 21 enkiter sints till Kungliga Pensionsstyrelsen i november 1949.'*
Kanske kan denna praktik vara forklaring pa den diskrepans som finns mellan det
antal enkiter DVR uppgav hade insints, “cirka 850", och det antal som aterfinns i
arkivet, 587 stycken?'®’

Det gir att finna ytterligare mojliga orsaker dill att vissa sirskilda berittelser kan
saknas. Respondenterna var minniskor som ville minnas sina liv. Fér dem blev
insamlingen ett tillfille for erinran. Berittelser frin minniskor som av nigon anled-
ning inte velat minnas eller inte velat dela med sig av sina minnen bor alltsd saknas.
Det hir kan betyda att sirskilt traumatiska eller kinsliga berittelser, och fér den delen
dven berittelser som uppfartats sjilvklara och ointressanta, inte aterfinns.'** Som
tidigare skrivits var insamlingen av Poliominnen dessutom en tivling och det
tydliggjordes i utskrivningen att utvalda berittelser skulle komma att publiceras. Jag
utgdr fran att de som sint in sina berittelser har varit medvetna om att berittelserna
skulle kunna fi en viss uppmirksamhet. Det hir betyder att minniskor som inte var
intresserade av sidan uppmirksamhet heller inte sinde in sina berittelser. De som
upplevde sig ha nagot att délja utelimnade antingen valda delar i sin berittelse eller

forblev tysta.

'8! Foertsch papekar att vad giller publicerade polioberittelser saknas de “verkligt sorglésa” upplevelserna
av sjukdomen, dessa har inte ansetts intressanta nog att skriva ner eller publicera. Foertsch 2008, s. 59.

182 Kurt Nilsson, ”Betr. DVR:s barnférlamningsutredning”, brev till Kungliga Pensionsstyrelsen, daterat
19 november 1949, DHR 1, F5.3. Att DVR ansig att dven andra instanser skulle kunna anvinda
materialet 4r ndgot som nidmns i Granvalls rapport fran februari 1948. Se Jenny Granvall, "Rapport ang.
arbete...”, daterad 8 februari 1949, DHR 1, F5.5.

183 Jenny Granvall, "Rapport ang. arbete...”, daterad 8 februari 1949, DHR 1, F5.5.

184 Eoertsch 2008, s. 54. Jamfor Fredrik Nilsson,  rorelse: politisk handling under 1800-talets forsta hilft,

Lund 2000, s. 23. Nilsson hinvisar till Eva-Helen Ulvros, Fruar och mamseller: kvinnor inom sydsvensk
borgerlighet 1790-1870, Lund 1996, s. 22f.
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Hir kan det vara pa sin plats att fundera kring konsfordelningen i materialet. Av
de 576 ifyllda enkitsvaren har 41 respektive 59 procent ifyllts av kvinnor/flickor och
min/pojkar.'"”® Av de 173 berittelserna i Poliominnen stammar diremot 78 procent
fran kvinnor och 22 procent frin min. Det ir svért att med sikerhet siga vad denna
skillnad beror pd, och det finns flera tinkbara orsaker. En kan vara att det dr fler
kvinnor 4n min som kint till insamlingen av Poliominnen, nagot som skulle kunna
bero pa att en av de tvd stora tidskrifter som Nordiska museet publicerade insam-
lingsuppropet i, Hemmets Journal, huvudsakligen rikear sig till kvinnor. En annan
mojlig forklaring har att géra med genus och berittande. Rivka Tuval-Mashiach,
doktor i psykologi som forskar om berittelser och berittande, menar att mins
berittelser i storre grad 4n kvinnors overensstimmer med den traditionella good
story” nagot hon knyter till kulturella genuskonstruktioner och -positioner.'* Aven
Fairchild har funnit skillnader mellan berittelser som stammar frin kvinnor
respektive min i de amerikanska publicerade polioberittelser hon analyserat. Hon
menar att sjukdomen avmaskuliniserade min, vilka i sina berittelser strivat efter att
atererdvra en hegemonisk maskulinitet.'"® Att vara sjuk i polio och eventuellt ha
livslinga funktionsnedsittningar samt bli fysiskt simre igen lingre fram i livet har
kanske gjort det svart att beritta en “good story” f6r en man som vill placera sig sjilv
inom ramen for den hegemoniska maskulinitetens idealberittelse?* Att fi min svarat
pa Nordiska museets upprop och skickat in sina livsberittelser kan enligt detta bero
pa de kulturella normer som styr vilka slags berittelser som ir tillgingliga.

En specifik anledning till att speciella typer av berittelser kan saknas just vad
giller enkitmaterialet har att géra med hur respondenterna kommit i kontakt med
enkiten. A ena sidan framstir de adresslistor som terfinns i arkivet som ett tecken pa
att respondenterna niddes av enkdten via post, men & andra sidan framgar det pa

185 Konsindelningen har gjorts efter uppgivet férnamn. Vid tva tillfillen (enkiterna nr 107 och 225,
DHR 1, F5.3) har jag inte med sikerhet kunnat tyda vilket namn som ifyllts, men i dessa tillfillen 4r det
andra uppgifter som gjort att jag identifierat respondenternas kon. En respondent (enkit nr 155, DHR 1,
F5.3) har ett kénsneutralt namn, och saknar konsdefinierande uppgifter varfér denna inte ingar i
sammanrikningen. Ytterligare en respondent (enkit nr 771, DHR 1, F5.4) har ett namn som under
tidigt 1900-tal till allra stérsta del — men inte uteslutande — anvindes av kvinnor. Denna respondent har
jag latit ingd i sammanstillningen som kvinna. Fér finska namn har jag anvint Befolkningscentralens
namntjanst: hteep://verkkopalvelu.vrk.fi/Nimipalvelu/default.asp?L=2, for svenska namn Historiska
museets namntjanst: hetp://www.historiska.se/misc/gemensam/Nomina/, bida himtade 2010.01.04.

'8 Rivka Tuval-Mashiach, ”’Where is the story going? Narrative forms and identity construction in the
life stories of Israeli men and women”, i Dan P. McAdams, Ruthellen Josselson & Amia Lieblich (red.),
Identity and story: creating self in narrative, Washington 2006, s. 251; Amia Lieblich, Rivka Tuval-
Mashiach & Tamar Zilber, Narrative research: reading, analysis, and interpretation, Thousand Oaks 1998.

187 Fairchild 2001, s. 522ff. Fairchild skriver att mins berittelser ir “empowering” pa ett annat sitt in
kvinnors, se s. 523.

'8 T enlighet med R. W. Connell menar jag att maskuliniteter formas kulturellt och historiskt. Se R. W.
Connell, Maskuliniteter, Géteborg 1999, sirskilt s. 183ff.
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sjilva formuldret att respondenten kunde “limna det till anvisat ombud”. Det hir
oppnar for mojligheten att vissa respondenter fatt tillgang till enkiten via ett ombud
till vilket de sedan dven limnat det ifyllda formuldret. Hur minga respondenter som
nitts av enkiten via ombud eller vilken typ av ombud det kan ha rort sig om gér inte
att veta. Var ombuden statliga eller kommunala tjinstemin eller kom de fran intres-
seorganisationer? Bada mojligheterna har konsekvenser. Vilken slags information har
en respondent haft lust eller kunnat limna pa en enkidt om det sedan funnits en
potentiell risk att enkiiten kunde lisas av exempelvis en socialvirdsombudsman eller
likare, som i sin tur hade befogenhet att ta viktiga beslut rérande respondenten? Hur
hade studiens resultat paverkats om dven dessa berittelser funnits i arkivet?

Samtliga av dessa problemomraden tangerar storre sporsmal som har att gora
med representativitet. Att ett material 4r representativt och dirmed generaliserbart ir
viktigt for forskare som har for avsikt att beskriva en existerande “ren” verklighet. Ett
material som inte uppfyller representativitetskravet ir, enligt sidana forskare, omajligt
att anvinda. Men f6r forskare som, liksom jag, inte har denna utgingspunkt utan
istillet menar att verkligheten 4r beroende av vara sprakliga representationer av den
samt av sociala kategoriseringar dr den hir problematiken inte lika viktig.'*” I enlighet
med det poststrukturalistiska perspektivet och studiens fokus pa meningsskapande
processer dr det ur killkritisk vinkel hir inte avgorande hur stor andel av de som
niddes av enkiten som ocksi besvarade den. Nir meningsskapandet i berittelserna
fokuseras blir det materialets “egenlogik” som analyseras, och materialet har biring
trots de problematiska sidor som hir belysts.'”

Materialens olikheter

Studiens huvudmaterial kommer alltsi fran tva olika samlingar och bestar av tva olika
materialtyper eller genrer; enkiter och livsberittelser. I andra studier dir dessa tvd
typer av material anvinds tillsammans brukar enkitsvar vanligtvis anvindas for
kvantifiering och statistik medan livsberittelsematerial anvinds for att studera
meningsskapande eller for att illustrera, och i bista fall fordjupa, det anvinda enkit-
materialet.””! Axelsson menar exempelvis att han tar Poliominnen i ansprak for att

189 Wreder 2007, s. 32f. Jimfor Ken Plummer, Documents of Life 2: an invitation to a critical humanism,
London 2001, s. 153.

190 Sarasin 2003, s. 58.

1 Exempelvis Marita Widar & Gerd Ahlstrém, ”Experiences and consequences of pain in persons with
post-polio syndrome”, Journal of advanced nursing, 1998:28 (3). I denna studie, och i de flesta andra som
anvinder dessa typer av material tillsammans har dock materialen skapats i anslutning till varandra och
inte med flera decenniers mellanrum som i min studie.
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illustrera hur de polioinsjuknade uppfattade vissa teman, men i sjilva verket anvinds
detta material huvudsakligen for att bekrifta sidant som redan framkommit frin
annat hall."”? Denna studie uppvisar inte detta tillvigagingssitt. Hir anvinds materi-
alen pa samma sitt. Vilka olikheter bor beaktas da dessa materialtyper anvinds
tillsammans i en studie som denna?

Nir forskningsfokus ligger pi meningsskapande kring sjukdom har sjilvbio-
grafiska skildringar i form av livsberittelser setts som ett sjilvklart material."”” Enkit-
svar ir alltsd inte ett lika vanligt forekommande material vid denna typ av studier.'*
En vanlig forestillning 4r att de berittelser som dterfinns i ett enkdtmaterial 4r allt f6r
korta och styrda av enkitfrigorna for att fungera for kvalitativa studier. Sociologen
Malin Wreder och historikern Angelika Schaser har dock visat att meningsskapande
dven sker i enkitberittelser och att detta meningsskapande kan studeras kvalitativt i
de fall vi har att gora med enkiter med 6ppna frigor dir individen forvintas uttrycka
sig sjilv."” Detta dr ocksd min uppfattning. I foreliggande avhandling har dirfor bada
materialen anvints pi samma sitt for att besvara samma syfte och frigestillning, det
vill sidga analyserats som berittelser med fokus pd meningsskapandet som sker i dem.

En grundliggande skillnad mellan materialen maste dock belysas; det tidsspann
pa ungefir 45 ar som forflutit mellan dess tillkomster. Under denna tid skapades
poliovaccinet, vilket betydde att det hot sjukdomen uppfattades utgora mot samhillet
minskade radikalt. Samtidigt utbyggdes socialforsikringssystemet och forestillningar
kring vem som skulle ta ansvar f6r personer med funktionsnedsittning forindrades.
Det blev ocksé klarlagt att postpolio-syndromet, det vill siga en successivt minskande
kroppslig styrka, var nagot tidigare polioinsjuknade borde rikna med som en framtida
realitet.””® Det finns siledes viktiga olikheter mellan materialen rérande den kontext

192 Axelsson 2004, s. 14.

193 Claeson 2010, s. 26. Samtidigt har anvdndandet av personliga sjukdomsberittelser som material
betraktats med ambivalens. Sociologen Ian Robinson har skrivit att materialet som sidant ger tillging till
personligt meningsskapande och "en inblick i upplevelsen av sjukdom som inte #r ldte tillgingliga pa
annat sitt” men att dessa egenskaper anses forsvara eller kanske till och med oméjliggéra generaliseringar.
Se Ian Robinson, "Personal narratives, social careers and medical courses: analysing life trajectories in
autobiographies of people with multiple sclerosis”, Social science and medicine, 1990:30 (11), s. 1173.
Den hir studiens syfte 4r att studera meningsskapande i berittelser om poliosjukdom, och med tanke pa
detta kan Robinsons anmirkning anvindas for att bekrifta att de valda materialsamlingarna kan uppfylla
syftet.

194 \Wreder 2007, s. 31f.

195 Angelika Schaser, "Fundstiick: Fragebogen fiir Mitglieder der Reichsschrifttumskammer, ausgefiille
von Gertrud Biumer am 26. Dezember 19367, i Gabriele Jancke & Claudia Ulbrich (red.), Vom
Individuum zur Person: newe Konzepte im Spannungsfeld von Autobiographietheorie und Selbstzeugnis-
Jorschung, Berlin 2005, s. 223-229; Wreder 2007, s. 29-51.

196 Fairchild 2001, s. 516.
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de ir skapade i och den genre ir skrivna i."”” Jag har hanterat detta genom att tydlig-
gora vilket material som analyseras i olika avsnitt. P4 sa sitt framtrider forestillningar
och meningsskapanden kring polio, normalitet och avvikelse som bade férindrats och
uppvisar likheter i berittelsernas olika genrer och kontexter. En jimforelse av materi-
alen har allts inte varit ett syfte i sig, men har dndé skett da jag studerat om liknande
berittelser forekommit eller inte i bida materialsamlingarna.

Genomforande

Jag har redan tidigare i avhandlingen hinvisat till Beverly Skeggs som pédpekat att det
ar viktigt att redogdra en studies utgingspunkter och tillvigagangssitt da forsknings-
processen annars osynliggors. Dirfor askadliggor jag nedan det metodologiska
skeendet. Liksom etnologen Signe Bremer vill jag dock papeka att detta avsnitt
snarare ska ses som en rekonstruktion av det “kreativa kaos” som lett fram till
avhandlingen, 4n en rapport 6ver ett "vilstrukturerat och metodologiskt in i detalj
organiserat projekt”."”®

Analysen kan sigas ha pibérjats nir jag for forsta gingen motte de tvd
materialen och liste respondenternas berittelser, dven om det vid dessa tillfillen innu
inte fanns nagon firdigformulerad forskningsfraga att arbeta utifran. Efter detta forsta
mote har bida materialsamlingarna lists upprepade ganger. Analysen kom att ske
parallellt med teoristudier och med inldsning av tidigare forskning. Da materialet
listes tillsammans med teori kan man siga att sjilva analysforloppet skett i en
pendlande rorelse dir jag 4 ena sidan list materialet och sedan soke teoretisk forstéelse,
medan denna teorilisning, & andra sidan, fitt mig att lisa materialet med nya
perspektiv i fokus. Detta tillvigagingssitt ser jag som en naturlig del av ett kreativt
kaos, men det gor det samtidigt svarare att i efterhand sortera vad som féljde pa vad i
processen.

Bida materialen har digitaliserats, men pa olika sitt. Syftet med digitali-
seringarna har varit att 6ka min tillging till materialen. Poliominnen finns i tva
upplagor pi Nordiska museet — en bestr av originalen och en av transkriptioner som
skapats av personal pd Nordiska museet, troligtvis i anslutning till insindandet. I den
inledande fasen, di det dnnu inte var klart vilka material som skulle anvindas i
avhandlingen, studerade jag originalversionerna med syfte att se om de kunde vara

7 Fér en problematisering av tidens inverkan pé berittelser se exempelvis Mark Freeman, "Data are
everywhere”, i Colette Dauite & Cynthia Lightfoot“ (red.), Narrative analysis: studying the development of
individuals in society, Thousand Oaks 2004, s. 64f. Aven Frank 1995, s. 22.

198 Signe Bremer, Kroppslinjer: kon, transsexualism och kropp i berdttelser om konskorrigering, Goteborg

2011, s. 55.
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intressanta for studien. Frin det att materialet bedomts vara anvindbart har jag
emellertid huvudsakligen arbetat med transkriptionerna. Valda delar har digitaliserats
genom scanning. Det hir betyder att detta material genomgick en slags fortitning vid
digitaliseringen. Jag ser fortitningen som en del av det analytiska arbetet, da det i
denna fas avgjordes vilka berittelser som skulle komma att analyseras mer ingaende.
Under arbetets ging dr det fortitningen jag studerat. I ett slutsteg har jag dock
aterkommit till originalmaterialet och jimfort de utsagor som citeras i avhandlingen
mot originalen. Vad giller enkdtmaterialet digitalfotograferades samtliga enkitsvar i
sin helhet. Detta underlittade analysarbetet di bilderna forstorats vid svirtydd
handstil. Det gjorde det dven mojlige for mig att flera ganger aterkomma till sjilva
grundmaterialet och inte enbart till transkriptioner av det.

Att studera meningsskapande i den typ av material som hir anvinds handlar om
att lisa materialet flera ginger for att pd s sitt forsdka skapa en uppfattning om det
och om de berittelser som ingdr."”” S har ocks skett i denna studie. Materialet listes
intensivt i flera omgangar tills jag genom min forforstaelse fick “ordning” pa
berittelserna.”” Processen var mddosam, men samtidigt lustfylld. Forst listes materi-
alet vertikalt, det vill siga att jag liste de enskilda berittelserna var for sig. Men
timligen tidigt stod det klart att det inte var enskilda berittelser som helheter som
skulle studeras utan utvalda utsagor i dem, ett inte ovanligt angreppssitt vid studier av
sidant material som hir anvinds.”' Detta fick min lisning att forindras och bli mer
horisontell — den gick "tvirs dver” berittelserna och tog inte hinsyn till berittelserna
som egna enheter. Grupper av utsagor framtridde nir olika berittelser relaterades till
varandra, bide inom varje materialgrupp men dven tvirs dver materialen. Inte enbart
likheter uppmirksammades, utan 4ven sidant som brutit det ménster som s
smaningom framtritt noterades. Att dven analysera sidant som tydligt avviker frin de
storre teman man finner i ett material 4r ett vanligt tillvigagangssitt vid studier med
ett poststrukeuralistiskt angreppssitt.’” Jag har siledes inte sokt att enbart identifiera
likheter mellan eller inom materialen, utan har varit lyhord for berittelsernas
pluralitet.

199 Lieblich er 2/ 1998, s. 9.

2% Helen Malson, “Fictional(ising) identity? Ontological assumptions and methodological productions
of (‘anorexic’) subjectivities”, i Molly Andrews, Shelley Day Sclater, Corinne Squire & Amal Treacher
(red.), Lines of narrative: psychosocial perspectives, London 2000, s. 154.

201 1 jeblich er 2/ 1998, s. 12f.

202 Tolvhed 2008, s. 58; Malinda Andersson, Blodets och ritternas logik: internationell adoption i vilfardens
diskursiva praktik, Uppsala 2010, s. 38; Malin Gregersen, Fostrande forpliktelser: representationer av ett
missionsuppdrag i Sydindien under 1900-talets forsta hilft, Lund 2010, s. 29.
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Etiska 6verviganden

Funktionshinderforskarna David T. Mitchell och Sharon L. Snyder har visat att det
sitt pa vilket manniskor med nedsatt funktionsférméga anvinds som forskningsobjekt
inom dagens forskning reproducerar problematiska maktforhillanden.”” Detta sker
genom att forskningen huvudsakligen sker utifrin forskarens agenda istillet for att
verka for att besvara frigor stillda av ménniskor med funktionsnedsittning och utan
att ta funktionshindrade minniskors strivan efter att na egna mal i beaktande. For att
i mojligaste min undvika detta problematiska maktforhallande menar Mitchell och
Snyder att material som inte exploaterar minniskor med funktionsnedsittning genom
att utnyttja deras tid och energi maste anvindas. De ser didrfor helst att forskning
huvudsakligen utgér frin material som redan finns. Vid anvindningen av textbaserat
material 4r det endast forskarens tid och energi som utnyttjas, betonar de.”** Detta har
inspirerat mitt materialval dven om stérst vike sjdlvklart lagts vid materialets potential
att besvara forskningsfragan. Anvindning av redan existerande material maste inte
heller automatiskt betyda att studien inte exploaterar de minniskor vars berittelser
studeras. Detta idr en problematik som samtliga forskare som anvinder individknutet
material bor ta i beaktande, nigot Mitchell och Snyder tyvirr inte uppmarksammar.
Ett etiskt problem i studien 4r att respondenterna inte sjilva godkint att deras
berittelser anvinds for forskning pa det sitt som hir fSrekommer, och att de ddrmed
kan anses exploaterade. En forsvirande omstindighet i foreliggande fall dr att
killmaterialen stammar frin minniskor som fortfarande kan leva. Jag kan alltsd inte,
som exempelvis Riving, hivda att de berérda minniskorna inte personligen kan
invinda mot, eller godkinna, att deras berittelser anvinds for forskning.””
Respondenterna skulle kunna avbéjt medverkan, om de tillfragats. Riving skriver
utifrdn sin egen studie av sinnessjukdom, och dirmed anvindning av ett material som
kommer nira det kinsliga och det skambelagda.”*® Poliosjukdom forefaller inte vara

203 Snyder & Mitchell 2006, s. 185-203. AvencAsa Lundgqyist, "Det uttalade och det outtalade: om
tolkningsarbete i historiesociologiska studier”, i Asa Lundqvist, Karen Davies & Diana Mulinari (red.)
Malmdo 2005, s. 109.

24 Snyder & Mitchell 2006, s. 201. Ett argument som brukar framforas vid studier som skapar nytt
material (exempelvis inom muntlig historia) dr att detta tillvigagingssitt mojliggér for respondenterna
att bidra med egna analyser och dirmed utveckla och fordjupa forskarens perspektiv. I sjilva verket
forefaller denna typ av paverkan frin “de beforskades” sida sillan att ske. Maria Bondestam, Mtet mellan
Jorskare och beforskade i forindringsprojekt i arberslivet, forskningsrapport, Institute for Manage-ment of
innovation and technology, Stockholm 1999, http://www.imit.se/pdf/reports/1999_ 105.pdf, himtad
2012.08.24.

205 Riving 2008, s. 60. For en diskussion om kinsligt killmaterial se dven Sara Hansson, [ den goda
vérdens namn: sinnesslovird i 1950-talets Sverige, Uppsala 2007, s. 20£.

206 Riving 2008, s. 59.
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forknippad med skam pi samma sitt, nigot som Susan Sontag lyft fram.*”” I Rivings
fall stammar dessutom berittelserna fran likare och virdpersonal och har aldrig eller
sillan varit avsedda for de omtalades 6gon. I mitt fall 4r berdttare och omtalad ofta,
men inte alltid, samma person. Samtliga som skickat in berittelser, oavsett om detta
skett under 1940-talet eller 1990-talet, har dock varit medvetna om att andra
minniskor skulle komma att lisa det som skrivits. De har dessutom kint till att
uppgifterna skulle kunna komma att anvindas f6r olika typer av forskning.

Jag har vigt fordelar och nackdelar mot varandra och kommit till slutsatsen att
min forskning inte kan sigas skada de individer den beror direkt. Forutom att vara
beroende av vem som berittat 4r detta dven en friga om studiens perspektiv och
utgdngspunkter. Min avsikt ir inte att kontrollera huruvida berittelserna som limnats
stimmer eller 4r “sanna”, ndgot som skulle kunna leda till att respondenters Zrlighet
ifrdgasitts vilket i sin tur skulle kunna upplevas som obehagligt for de berorda. Istillet
belyser jag, med hjilp av respondenternas berittelser, férhallanden mellan individer
och sambhille. Jag hoppas och tror att detta inte upplevs krinkande for de minniskor
vars berittelser jag hir anvinder. Materialen finns dessutom ldtt atkomliga for
allmianheten pa arkiv och ir inte belagda med nigon form av sekretess. Det hir
betyder att vem som helst kan ha tillgang till respondenternas berittelser. Till sist vill
jag uppmirksamma pd att jag valt att anonymisera respondenterna. Detta kan verka
strida mot det jag skrivit ovan — om det som skrivs i avhandlingen inte kan upplevas
som obehagligt for respondenterna finns det ju heller ingen grund for att hélla deras
namn dolda. Att jag har valt att gora pd detta sitt beror for det forsta pa att
respondenternas namn inte spelar ndgon roll i min framstillning och for det andra pa
att jag inte vill medverka till att manniskors namn trycks i en bok utan de tillfragats
om de onskar medverka.

Jag vill hir papeka att jag vid citering av materialet valt att korrigera stavfel och
grammatiska smafel som forekommer i originaltexterna. Jag har inte markerat dessa
korrigeringar i min framstillning. Jag har framfor allt gjort pa detta sitt for ate
underlitta lisningen. Etnologen Eva Figerborg skriver att det dr en studies
kunskapsmal och vilken typ av analys som ska goras som avgdr hur materialet
bearbetas i sprikligt avseende.’” D3 sprikliga fel inte har nigot med mitt
kunskapsmal att gora har dessa alltsa korrigerats. En annan anledning ir att jag finner
det vara onddigt att i en avhandling, dir forskningsfrigans besvarande inte avgérs av
berittelsers eventuella sprakliga fel, lata texterna std som de ursprungligen ir. Det ir
att limna ut skribenternas forméga att uttrycka sig i skriven svenska pa ett sitt som
jag finner problematiskt och som jag inte varit bekvim med. Jag har gjort ytterligare

7 Sontag menar att det faktum att polio linge ses som en barnsjukdom som “drabbade oskyldiga”
gjorde att den stod fri frdn att sammankopplas med skuld och moral. Se Sontag 2001, s. 139.

208 Eva Figerborg, “Intervjuer”, i Lars Kaijser & Magnus Ohlander (red.), Etnologiskt faltarbete, Lund
1999, s. 69.
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en spraklig bearbetning nimligen att, vid citering ur enkitmaterialet, lita respon-
denternas berittelser 16pa fritt utan “avbrott” fér DVR:s fragor férutom i nigra

enstaka fall dir DVR:s fragor fyllt en tydlig funktion.

Avgrinsning

Studiens temporala avgrinsning styrs av materialet. Definitiv slutpunke ligger nagon-
stans runt aren 1993-1996. Ar 1993 inleddes Nordiska Museets materialinsamling,
men jag har inte identifierat nir de sista berittelserna sindes in. Insamlingens publi-
kation, tidigare nimnda Poliominnen: polioskadade skriver om sitt liv och sitt arbete,
trycktes dock ar 1996.** Dirfor stir detta ar som det sista iven om berittelser kan ha
insints senare. Vad giller startpunkt kan studien anses ha minst tre olika sidana; aren
1877, 1884 eller 1946. Om studiens avgrinsning anses avgoras av den tid som
berittelserna handlar om bor ar 1877 ses som startpunke dé detta dr det tidigaste ar da
en respondent i mitt material insjuknat.’’ Denna person var dock endast 1 ar vid
insjuknandet och det dr dirfor inte att forvinta att personen kan beritta om sitt
insjuknande. Om studiens avgrinsning anses utgoras av respondenternas mojligheter
att beritta om egna minnen frin tidiga sjukdomsfaser bor dr 1884 ses som startpunkt.
Den respondent som d4 insjuknade var 11 4r.*'" Fran mitt perspektiv startar dock
studien runt dren 1946-1948. Det ir fran dessa ir enkdtmaterialet stammar. Flera av
berittelserna som analyserats har visserligen berdrt en tidsperiod som ligger lingre
tillbaka i tiden. Men andra forskare har visat att berittelser férindras under tiden som
gar mellan hindelsen och berittandet av hindelsen.’'? Inte heller jag utgir fran att
minnen sparas som firdiga berittelser i en minniska utan att bide minnen och
berittelser forindras under tidens ging. Dirfér menar jag att det 4r tiden for
berittandet som utgér den hir studiens temporala grinser.

I en studie som denna skulle flera andra material kunna komma pa tal f6r analys.
Ett sadant 4r det intervju- och enkitmaterial som tidigare nimnts, och vars skapande
under mitten av 1950-talet DVR bidrog till.*"> Huruvida detta material sparats och

209 Richette 1996.
210 Enkie nr 651, DHR 1, F5.4.
21 Enkite nr 698, DHR 1, F5.4.

212 Edward Bruner, “Experience and its expressions”, i Victor W. Turner & Edward M. Bruner (red.),
The anthropology of experience, Urbana 1986, s. 6; Frank 1995 s. 22; Linda C. Garro, “Cultural
knowledge as resources in illness narratives: remembering through accounts of illness”, i Linda C. Garro
& Cheryl Mattingly (red.), Narrative and the cultural construction of illness and health, Berkeley 2000, s.
73; Griesehop 2003, s. 64; Freeman 2004, s. 64f.

13 Risinger-Calais 1960.
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gar att finna idag har inte klarlagts. Jag blev forst medveten om denna studie i ett
skede nir avhandlingsarbetet fortskridit allt f6r langt for att tillita en utdkning av det
empiriska materialet.
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Vara frisk, bli sjuk, fa polio

I detta forsta empiriska kapitel studeras berittelser som rér tiden innan sjukdomens
intride i respondenternas liv, om insjuknandet och om férlamning. Kroppsliga
erfarenheter alltid 4r diskursivt formade och det inte gér att tala om kroppen utan att
forhalla sig till de diskursiva forutsittningar och maktprocesser som omgirdar den.
Dirfor inleder jag kapitlet med att redogéra for de kontexter och diskursiva form-
ationer jag forstir respondenternas berittelser genom.

Kontext: hilsa och skotsamhet

Férestillningar om skotsamhet, moral och om tillging till samhaillet 4r kopplade till
forestillningar om funktionsforméiga, utseende och hilsa. Dessa forestillningar har
haft olika uttryck och foljder genom tid och rum.*'* I avsnittet koncentrerar jag min
framstillning pd hur funktionsférmaga och hilsa kom att kopplas till skotsamhet frin
mitten av 1800-talet och ungefir 150 r framat. Diskussionen fors huvudsakligen ur
ett svenskt perspektiv.

Ravarutillging och vattenenergi lade, tillsammans med arbetséverskott och pro-
letarisering, utbyggt skolvisende, utbyggda kommunikationer, ett 6kande med-
borgerligt medvetande och en allt mer aktiv stat, grunden f6r den industrialiserings-
process som skedde i Sverige fran 1850-talet och framdt.*"” Fran 1890-talet brukar det
talas om att industrialiseringen gjort ett verkligt genombrott i landet.”’® Tjugo ar
tidigare var lite drygt 70 procent av befolkningen fortfarande forsorjd genom jord-
bruket och dess biniringar. Ar 1910 var det runt 50 procent.”"”

214 Henri-Jacques Stiker, A history of disability, Ann Arbor 1999 (1982).

215 Ronny Ambjornsson, Den skitsamme arbetaren: idéer och ideal i ett norrlindsks sagverkssambiille 1880-
1930, Stockholm 2001 (1998), s. 259; Susanna Hedenborg & Lars Kvarnstrom, Der svenska sambiillet
1720-2000: biondernas och arbetarnas tid, Lund 2006 (2004), s. 268; Lars Berggren & Mats Greiff, En
svensk historia frin vikingatid till nutid, Lund 2009 (2000), s. 2171f.

216 Hedenborg & Kvarnstrém 20006, s. 268.

27 Kurt Samuelsson, Frin stormakt till vélfirdsstat: svensk samhillsutveckling under 300 dr, Stockholm
1969, s. 208; Hedenborg & Kvarnstrém 2006, s. 262.
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Industrisamhillets historia har beskrivits som en kroppens historia.”® Ett
industrialiserat samhille krivde friska och fysiskt starka arbetare och enligt Oliver blev
individens arbetskraft i storre utstrickning 4n tidigare avgdrande for forsorjnings-
mojligheten.””” Den vixande fattigdomen som foljde proletariseringen av lands-
bygdens befolkning, och i vars spir en stor sjuklighet foljde, oroade. Att i sa stor
utstrickning som mojligt minska riskerna for att skada eller sjukdom skulle kunna
paverka arbetsférheten negativt lag didrmed bade i individens och i statens intresse.
Under det sena 1800-talet och det tidiga 1900-talet var befolkningsutvecklingen ett
minst sagt komplext problem i Sverige. Initiativ for att forbattra folkhilsan blev till
nigot viktigt. Det handlade bide om att cka befolkningens kvantitet, men ocksa
kvalitet, nigot som visar att folkhilsoprojektet bar nationalistisk prigel.””” For att
forbiattra minniskors hilsa anvindes tvd strategier frin statligt hill. Dels skapades
konkreta méjligheter for ett sundare liv exempelvis genom kloakering och bittre
bostadsforhallanden, dels efterstrivade man beteendeforindringar som skulle nas
genom upplysning och uppfostran.””' Minniskor skulle lira sig att leva ett hygieniske
korreke liv. Nir grunden f6r det som kom att bli folkhilsovirdens moderna organi-
sation i Sverige lades under 1800-talets andra hilft, ledde detta, tillsammans med
inrdttandet av institutioner och olika sorters socialt stdd, till att staten Svertog allt
storre ansvar for individers hilsa. Pd si sitt fick samhillet ett storre inflytande 6ver
minniskors privata liv.””? Staten kunde foljaktligen i hégre grad styra inte bara
hilsofragorna utan 4ven mer generella frigor om levnadssitt.

Under det tidiga 1900-talet politiserades den personliga hilsan d politiska idéer
och stromningar blandades med vad som for tillfillet var mojligt att beldgga veten-
skapligt.””” Alle fler "problem” ansigs ha medicinska interventioner som l6sning.

218 Sarasin & Tanner 1998, s. 12.

29 Mike Oliver, "Disability and dependency: a creation of industrial societies?”, i John Swain, Vic
Finklestein, Sally French & Mike Oliver (red.), Disabling barriers — enabling environments, London 2002
(1993), s. 491t.

220 Karin Johannisson, Folkhilsa: det svenska projektet fran 1900 till 2:a virldskriget”, Lychnos, 1991, s.
141; Karin Johannisson, “The people’s health: public health policies in Sweden”, i Dorothy Porter (red.),
The history of public health and the modern state, Amsterdam 1994, s. 181; Torbjorn Lundqvist, "Den nya
folkhilsopolitikens framvixt: styrning frén socialt och ekonomiskt perspektiv’, Historisk tidskrift,
2001:121 (4), s. 754; Eva Palmblad, Medicinen som sambillsliira, Stockholm 2005 (1989), s. 123ff; Berg
2009, s. 148.

21 Signild Vallgirda, "Utopi och nytta: historisk forskning om att forebygga sjukdom”, i Roger Qvarsell
& Ulrika Torell (red.), Humanistisk hilsoforskning, en forskningsoversikt, Lund 2001, s. 131.

22 Lundqvist 2001, s. 751ff. Lundqvist skriver att forskning inom hilsoupplysning “pekar pa okat
individuellt ansvar for hilsan”, medan forskning inom ”folkhilsodiskursen” har visat pa ett motsatt
forhéllande, nimligen att samhilleliga och strukturella forhallanden i hégre grad ges ansvaret for

individers hilsa.

223 Karin Johannisson, Medicinens dga: sjukdom, medicin och sambille — historiska erfarenbeter, Stockholm
1990.
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Sjukdom knéts till den medicinvetenskapliga likekonsten i storre utstrickning in
tidigare — samhillet medikaliserades dirmed. Samtidigt 6vertog staten ett allt storre
ansvar for individens hilsa, och hilsan kopplades allt starkare till tankar om moral.***
Arvshygieniska tankegingar och social ingenjérskonst fick stérre utrymme, nigot som
exempelvis tydliggors av arvsbiologiska institutets grundande i Uppsala ar 1922.%* 1
denna process blev folkhilsa ett ledord. Sundhet “till kropp och sjil, tanke och kinsla,
ord och handling” blev den ideologiska vigen till det nya samhille som efterstrivades
under 1900-talets forsta decennium.”*

Férestillningen om individuell och samhillelig hilsa hingde samman med f6re-
stillningen om ett modernt Sverige. Den 6kande kunskapen om sjukdomar och
medicinvetenskap ledde till att man kom att betrakta ett insjuknande i en sjukdom
som var potentiellt dédlig och som limnade synliga kroppsliga spar som ett avvikande
fran normen, frin det forvintade och frin det som férknippades med ett moraliskt
riktigt, skotsamt och modernt liv. Att vara s frisk att man kunde forsérja sig och sin
familj blev ett socialt tving.””’ I det industriella och nationalistiskt firgade svenska
samhillet blev sjukdom och dod ett angrepp mot sjilva samhillskroppen och mot
nationen. Hilsa kopplades till skotsamhet genom férestillningen om att individen
hade ansvar for att den 6nskade samhillsutvecklingen naddes. Men hilsa och skot-
samhet kopplades ocksd samman genom férestillningar och samhilleliga praktiker
som berdrde arbete och f6rsorjning. Historikern Roddy Nilsson skriver att trots att
lagstiftningen rorande atgirder for att fa fattigdomen att minska under 1800-talet och
det tidiga 1900-talet forindrades flera ginger si vidholls fattigvardens arbets- och
sjilvforsorjningsmoral.?**

I det tidningsklippsmaterial som studerats framtrider sjilvf6rsorjningsmoralen
med tydlighet. Att polioinsjuknade skulle atergd till arbetslivet skrevs hir fram som
nagot for Sverige mycket viktigt — och som nagot som faktiskt kunde vara majligt for

224 Turner 1996, sirskilt kapitlet "Disease and disorder”, s. 201-214; Claudine Herzlich & Janine
Pierret, Illness and self in society, Baltimore 1987, s. 51ff; Ulla Rosén, "Moral och myndighet:
fattigvirdens syn pa understddstagare 1830-1939”, i Irene Andersson, Kenneth Johansson & Marie
Lindstedt Cronberg (red.), T7d & tillit: en vinbok till Eva O.vterberg, Stockholm 2002, s. 179; Stefan
Beck, "Medicalizing culture(s) or culturalizing medicine(s)”, i Regula Valérie Burri & Joseph Dumit
(red.), Biomedicine as culture: instrumental practices, technoscientific knowledge, and new modes of life, New

York 2007, s. 19.

225 Se exempelvis Gunnar Broberg & Mattias Tydén, Odnskade i folkhemmet: rashygien och sterilisering i
Sverige, Stockholm 2005.

226 Johannisson 1991, s. 142ff.

227 Petteri Pietikainen, Neurosis and Modernity: the age of nervousness in Sweden, Boston 2007, s. 74.
Detta gillde inte endast i Sverige. David Serlin, Replaceable you: engineering the body in postwar America,
Chicago 2004. Serlin beskriver att liknande instillning dven var gillande i USA under mitten av 1900-
talet, se s. 1-15, sirskilt s. 12-13.

228 Roddy Nilsson, Kontroll, makt och omsorg: sociala problem och socialpolitik i Sverige 1780-1940, Lund
2003, s. 120.

67



den insjuknade.’”” I ingressen till ett av de minga personportritt av minniskor som
haft polio som publicerades under det tidiga 1950-talet stir att artikeln 4r “dnnu ett
vittnesbérd om seghetens och den moderna behandlingens triumf” och att den
kommer “understryk[a] den personliga tillfredsstillelsen Gver att dter vara ’nyttig’,
kunna skdta ett jobb med ansvar”.**” Detta ir helt i linje med kopplingen mellan
hilsa, skotsamhet och arbete som jag diskuterat ovan. En individ skulle forsérja sig
sjlv och sin familj i si stor utstrickning som mojligt, detta ingick i forestillningen
om den skétsamme individen.””’ Det blev dirfor ocks viktigt att skilja pd dem som
ansdgs vara oskyldiga till sin fattigdom, som ansdgs vara skotsamma, som dirmed gavs
ritt till ekonomiskt stéd, och pa dem som sjilva holls for skyldiga, exempelvis genom
dryckenskap, och som dirfér inte ansags ha ritt dll ndgot stéd. Isirhallandet var sillan
enkelt att genomfora och rent konkret kom tillimpningen, som Nilsson papekar, att
skifta lokalt.”” Forestillningen om att det fanns “ritta” och “oritta” fattiga levde
linge kvar i en svensk kontext. Ett uttryck hirfor dr exempelvis att de minniskor som
forsorjdes via fattigvard forst fick rostrite &r 1948.” Innan detta dr ansigs de alltsd
inte som fullvirdiga medborgare med samma rittigheter som andra.”** I en viktig
aspekt skiljde sig Sverige fran andra linder under decennierna fore 1900-talets mitt.
Hir fanns inga krigsveteraner. Férekomsten av krigsskadade manniskor har majlighet
att ge en “avvikande” kropp en helt annan mening genom att koppla den till patri-
otism och se den som ett bevis for att individen uppfyllt sin plikt mot landet.””
Utvecklingen av medicinska praktiker under den senare delen av 1900-talet har
stille forhallandet mellan funktionsférmaga, skotsamhet och forestillningar kring
minniskovirde pa sin spets. Allt stérre mojligheter har skapats for “forbittring” av
individer och sambhille. Utsorterande fosterdiagnostik ir ett resultat. Ett talande

2 Syen-Gunnar Svensson, “Polio betyder inte déden!”, Expressen 19531003; Bo Isaksson, "Helforlamad
kan dtervinda dll sitt arbete efter ett ar”, Stockholms-Tidningen 19531007, s. oking Per-Erik
Holmstrom, "Hur mannen som kastade kryckorna lirde sig g&”, Aftontidningen 19531104, s. oking
Olle Ryholm, "Jirnvilja gav totalférlamad hilsan édter”, Expressen 19531107, s. okint, Sigtuna.

230 Bengt Graffstrom, "Arbete, ansvar ger hjilpt forlamad hans kinsla av 'minniskovirde’ dter”, Expressen

19510909, s. okint, Sigtuna.

! Denna tankeging lever fortfarande kvar i rehabilitering och undervisning av minniskor som har
forsamrad funktionsférmaga. Se Norstedt 2011, sirskilt s. 172fF.

232 Nilsson 2003, s. 124ff. Aven Arthur Montgomery, Svensk socialpolitik under 1800-talet, Stockholm
1934, s. 177f, Rosén 2002, s. 166.

3 Valmyndigheten, htep://www.val.se/det_svenska_valsystemet/allmant_om_val/historik/index.html,

himtad 2012.03.27. Aven Rosén 2002, s. 167fF.

234 T materialet menar en respondent att han blivit av med sin motbok pi grund av att han fick ekono-
miske stéd frén fattigvarden. Detta 4r ett annat uttryck for forestillningen om “ordtta” fattiga. Se enkit

nr 140, DHR 1, F5.3.

235 Anne Borsay, Disability and social policy in Britain since 1750, Basingstoke 2005, s. 159fF; Serlin 2004,
s. 21-54.
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exempel dr hanteringen av Trisomi 21, det vill siga Downs syndrom. Nir en likare
uppskattar att det dr en forhdjd mojlige att ett foster bir pa en extra kromosom, det
vill siga uppvisar tecken pa Trisomi 21, anses detta — som inte ir en diagnos, utan
snarare en prognos — av manga som si allvarligt att fostret aborteras.”® I Sverige har
den sa kallade handikapprorelsen sagt nej till utsorterande fosterdiagnostik i olika
sammanhang, med begrundandet att sidana praktiker kan ha negativ inverkan pé
minniskors syn pd “svagt, avvikande och utsatt liv”.*”’ Aven statens medicin-etiska
rid har betonat att fosterdiagnostik inte far leda till att minniskovirde kopplas till
funktion, men vidhallit att utsorterande fosterdiagnostik bor fa praktiseras i Sverige.
Ett argument dirfor har varit utsorterande fosterdiagnostik kan forhindra att familjer
hamnar i "en svér situation”. Att ha ett barn med nedsatt funktionsférméga tilldelas i
denna diskurs alltsd enbart negativa foljder; det 4r att hamna i “en svar situation”.
Hilsa och skdtsamhet har dirmed fortsatt vara framtridande och sammankopplade
normer under 1900-talets andra hilft.***

Innan sjukdomen

Béide Nordiska museet och DVR beror tiden innan polion i sina fragor, men pé skilda
sitt. I enkdtmaterialet efterfrigas tiden innan sjukdomen enbart implicit, i frigan om
atergang till arbetslivet. I Nordiska museets minneslista stills explicita frigor om tiden
innan insjuknandet. De tilltinkta respondenterna uppmanas redogora dels for
uppvixtforhallanden och dels for "liv[et] fore insjuknandet i polio”. Aven om respon-
denterna forvisso stod fria att vilja i vilken utstrickning de skulle folja listan gor
nirvaron av dessa frigor det mer troligt att tiden innan sjukdomen berérs i dessa
berittelser. I detta avsnitt anvinder jag alltsd berittelser ur bada materialen.

236 1 Danmark har exempelvis antalet barn som fods med Downs syndrom halverats sedan man ar 2004
inledde ett projeke med syfte att erbjuda prenatal screening till samtliga gravida kvinnor och inte endast
till de &ver en viss dlder. Avsikten med screeningen var att uppticka just denna typ av avvikelse och i
forlingningen att minska antalet barn som fods med Downs syndrom. Se Charlotte K. Ekelund, Finn
Stener Jorgensen, Olav Bjorn Petersen, Karin Sundberg, Ann Tabor, “Impact of a new national
screening policy for Down’s syndrome in Denmark: population based cohort study”, British medical
Jjournal, 2008:337; Sissel Saltvedt, "Nationell screening i Danmark halverar antalet nyfédda med Downs
syndrom”, Likartidningen, 2009:106 (17), s. 1164. Ytterligare ett talande exempel dr praktiserandet av s&
kallade ”offeroperationer” dir en tvilling i ett siamesiskt tvillingpar “offras” for att den andra tvillingen
ska fa méjlighet att leva ett “normalt” liv. Se Alice Domurat Dreger, One of us: conjoined twins and the
Sfuture of normal, Cambridge 2004, sirskilc s. 83-112.

237 Lars Ostman, "Handikapperspektiv pa etik”, i Magnus Tideman (red.), Perspektiv pi funktionshinder
la handikapp, Stockholm 1998, s. 194. Det ir oklart varifran Ostman tar sitt citat. Aven Foérbundet
DHR, http://www.dhr.se/index.php?page=fosterdiagnostik, himtad 2012.08.30.

238 Herzlich & Pierret 1987, s. 230f.
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Huvudsakligen diskuterar jag dem var for sig, men jag kopplar dem till varandra vid

valda tillfillen.

Yrkesliv i verklighet och fantasi

I enkidtmaterialet uppvisar berittelser om tiden innan polion en viss begrinsning da
de nirapé uteslutande forekommer i forhallande till arbetsliv. Forst och frimst berors
tiden innan polion i utsagor om en eventuell dtergang till ett tidigare yrke, alternativ
till skolging: "Min sysselsittning fore sjukdomen var tandtekniker”; “Pé grund av att
inga vidare men efter sjukdomen intriffat kunde jag efter ett halvt ar fortsitta med
det arbete jag forut varit sysselsatt med, nimligen jordbruksarbete”; "Var skolelev da
sjukdomen utbrt”.*” I de korta utsagorna framtrider individer som antingen kunnat
forsorja sig sjilva eller som uppfyllt skolplikten och som dirmed uppvisat skotsamhet.
Socialvetarna Michael Billig och Alan Radley har skrivit att individers berittelser om
hilsa och sjukdom r mer 4n ett avslojande av inre uppfattningar. Utsagor om dessa
teman handlar om att framstilla sig sjilv som virdiga individer menar de.*** Det ir
alltsa inte forvanande att berittelserna om livet innan polion framstiller respon-
denterna som virdiga individer i sambhillet. Ofta foljs dessa skotsamhetsutsagor
dessutom av 6nskningar om ekonomiske stod. En respondent beritta exempelvis att
hon innan sjukdomen f6rsérjt sig “genom att hjilpa till i hemmen med tvitt, stidning
o. dyl.”, och avslutar sin framstillning med att skriva att hon 6nskar pension da hon
“tydligen ej blir bittre”.**" Jag forstir dirfor utsagorna om arbetsforhet och sjilvfor-
sorjning innan polion som utsagor med ett konkret syfte, nimligen att genom att
uppvisa skotsamhet och dirmed virdighet” legitimera 6nskemalet om ekonomiske
stod.

I nagra fi enkitsvar uppehiller sig respondenter vid framtidsdrommar som de
tvingats slippa pé grund av polions f6ljder. En respondent skriver att hon genomgér
utbildning till sémmerska men egentligen “har mest intresse for musik” och att hon
girna 6nskat lira sig spela piano.”** En annan skriver att hon har: "fitt bérja som elev
i en modeaffir. Ett yrke som man aldrig forut kunnat tinka sig”.**® Ytterligare en
respondent berittar om forhédllandet mellan framtidsdrdommar och den verklighet
sjukdomen skapat:

29 Enkit nr 116, 307 & 444, DHR 1, F5.3; enkit nr 643, DHR 1, F5.4. Se dven exempelvis enkit nr 71,
109, 130, 138, 142, 153, 155, 170, 205, 332, 359, DHR 1, F5.3.

240 Michael Billig & Alan Radley "Accounts of health and illness: dilemmas and representations”,
Sociology of health & illness, 1996:18 (2), s. 221.

241 Enkit nr 116, DHR 1, F5.3.
242 Enkit nr 782, DHR 1, F5.4.
243 Enkit nr 430, DHR 1, F5.3.
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Vore 6nskvirt om sambhillet intresserades nagot f6r de vanforas vilfird. T.ex. vanfora
som #ger begivning 4 huvudets vignar — att sidana finge studera och pé den vigen fa
mojlighet till sjalviorsérjning. Sjilv 6nskade jag att bli lirarinna, men vissa omstindig-
heter gjorde att det aldrig bleve utan jag blev sommerska vilket aldrig min hag stod till
och jag har alltid vantrivts med det yrket men har ju mast f6r min forsorjnings skull
halla pa med det.**

I de hir berittelserna framtrider sjukdomens negativa konsekvenser, och hir riktas
ocksd kritik mot ett utbildningssystem som tvingat respondenterna att soka sig till
oonskade omriden. Huruvida respondenterna 6nskade uppnd nagot sirskilt med
dessa berittelser, eller endast ge uttryck for en frustration ir oklart. Men utsagorna
kan forstds ha ett konkret syfte. Genom att belysa utbildningssystemet ur de sa kallat
vanforas vinkel efterstrivades forindring. Med tanke pa enkitens utformning och hur
den introducerades av DVR ska denna typ av svar inte overraska.

”Odet ville annorlunda”

I Poliominnen framstiller sig respondenterna som sunda, starka och aktiva fore
insjuknandet. Hiri betonas fysiska sysselsittningar, bade det fysiska arbetslivet och
fysiske inriktade fritids- och skolaktiviteter:

Jag har alltid varit livlig av mig. Som liten flicka ilskade jag att kldtera i trid. Gymnas-
tik var ett av de bista amnena i skolan. Jag hade uppvisning pa Konserthuset i Gote-
borg i hopp pé plinten, jag simmade, ilskade att aka skidor och skridskor. Med andra
ord var jag idrottsintresserad och inte ridd for nigonting. Om jag inte lyckades bli
skadespelerska, si ville jag helst bli gymnastiklirare, men — 6det ville annorlunda’®

Nir utsagorna om tiden innan polion lises framstar det som om respondenterna haft
for avsike att i det nirmaste uppritta forteckningar ver det som varit fysiskt mojligt
innan polion. Skidikning, gymnastik, simning, skridskoakning, friidrott, dans och
idyllisk barfotalek i grongriset nimns tillsammans med andra liknande aktiviteter.”
En respondent som insjuknade vid atta ménaders alder berittar att hon kunde gé
redan nir hon var sju manader gammal, en annan beskriver sig sjilv som en "vild liten
krabat med mdinga hyss och upptig” och ytterligare en annan skriver att hon var
"klumpig och knubbig” men inda “vig och snabb”.*” Sysselsittningar som inte ir
kroppsligt fordrande férekommer mycket sparsamt i dessa berittelser trots att sidana

244 Enkit nr 614, DHR 1, F5.4.

245 KU13517, Poliominnen, NM.

246 KU13718, KU13538, KU13506, KU13892, KU13614 & KU13631, Poliominnen, NM.
247 KU13968, KU13506 & KU13718, Poliominnen, NM.
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hégst troligt d4gt rum. Da de forekommer berérs de enbart i direke anslutning till
utsagor om fysiska aktiviteter. Exempelvis nimner en respondent den stillasittande
sysselsittningen biografbesok men fortsitter med att beskriva en ling promenadvig
till skolan och berittar att hon fann gymnastiktimmarna roliga: ”jag tyckte om att
springa. Vid tivlingar och vid orientering lig jag ofta forst”.**

Betonandet av hilsa dr ocksé vanligt forekommande i berittelser om tiden innan
sjukdomen. Respondenter skriver kortfattat att de “aldrig varit sjuka” eller "alltid
friska” innan polion och berittar exempelvis om “raka fina ben och normala fotter” >
En respondent skriver att hon "var den friskaste och gladaste kvinnan i hela vart
avlinga land”.”® Men d4 det i materialet dven forekommer berittelser om sjukdoms-
tillfillen innan polion forefaller hilsa inte vara en lika stark norm som kroppslig
funktionsférméiga och utforandet av fysiska sysselsittningar. En respondent skriver sa

hir om sina sjukdomar innan polion:

Jag var stor nir jag foddes och hade navelstringen runt halsen flera varv. Barnmorskan
fick jobba innan det blev liv i mig. Nir jag var 9 manader fick jag nigot som kallades
strupsjuka. Det var 7 barn som fick det, jag var enda flickan. Vid 8 ars alder fick jag
utslag 6ver hela armarna. Jag fick ligga i en mdnad tills det var en gumma som blan-
dade till en salva och ett slags droppar som blandades i varmt vatten att ha armarna i.
Sedan var jag frisk tills 14 &rs alder dé jag fick halsbold flera ginger om éret till det jag
fyllde 18 ar. D4 bérjade jag fi ont i ryggen Jag var stor och stark, tivlade med pojkarna
att bira sickar. Jag arbetade pd mina forildrars jordbruk med att mjélka korna kvill
och morgon skiktade, hicklade lin, kavlade tunnbrod &t grannarna. Jag trivdes med
arbete. Jag dgnande mig 4t idrott som fotboll, cykla och skiddkning, dansen var en stor
del av fritiden, det 4r det jag saknar mest.?!

Som framtrider i detta citat dr berdttelser om sjukdomstillfillen innan polion, i
jimforelse med de kortfattade utsagorna om hilsa, ofta mer ordrika. Detta bekriftar
Franks konstaterande att sjukdom fordrar berittande. I berittelser som denna upp-
rittas, liksom i tidigare diskuterat material, férteckningar om livet innan polion, men
hir blandas det som varit fysiskt méjligt med sjukdomar som respondenten haft. Hir
forhandlas funktionsfullkomligheten genom att respondenten visar att hon trots
flertalet svira sjukdomar kunnat uppfylla sociala férvintningar pa styrka och arbets-

forhet.

248 KU13622 , Poliominnen, NM.

249 Ge exempelvis KU13566, KU13567, KU13575, KU13581, KU13616 & KU13608, Poliominnen,
NM.

0 KU13785, Poliominnen, NM.

1 KU13996, i samma anda se dven KU13995, Po/iominnen,“NM. Sjukdom forekommer dven i
exempelvis KU13786, KU137528& KU13887, Poliominnen, NM. Aven Enkit nr 762, DHR 1, F5.4.
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En respondent som insjuknade som sextoniring ar 1945 beskriver sin hilsa
innan polion pa detta sitt:

Fére insjuknandet i polio var jag aldrig sjuk. Gick 7 ar i skolan och var inte borta frin
skolan en enda dag. Vanliga barnsjukdomar har jag forstds haft. Vid fyra érs alder hade
jag en mycket svar lunginflammation och déden var mycket nira. Mitt stora intresse

var idrotten. Nistan all min fritid upptogs av olika idrotter.>?

Respondenten slar fast att han aldrig varit sjuk innan han fick polio, men fortsitter att
beritta om olika sjukdomar han haft som barn. Detta visar att ett insjuknande i polio
minskar tidigare sjukdomars betydelse, dven de som skulle kunnat vara dédliga. I
denna typ av beridttelser upprittas en skillnad mellan 4 ena sidan hilsa och 4 andra
sidan funktionsfullkomlighet dir det blir det sistnimnda som virderas hogst. Det blir
tydligt att en individ inte kan forvintas uppvisa oavbruten hilsa och att sjukdoms-
tillfillen faller inom ramen for det normala — s linge det sker ett tillfrisknande. Det
forefaller saledes inte ha varit sjukdom eller déd i sig som fruktades, det var inte att
vara sjuk som var det farliga. Hotet kom istillet frin den eventuella "vanférheten”.
Denna hade make att forindra, for att inte siga forstora, den insjuknades liv genom
att bland annat leda till arbetsoférhet. Bide Axelsson och Wilson menar att den stora
ridslan for polion i Sverige respektive USA inte i forsta hand berodde pa sjukdomens
mojlighet att doda utan kan hirledas till dess mojlighet att skapa kroppsliga
funktionsnedsittningar.” 1 detta skiljs polion frin andra sjukdomar. I en studie av
forestillningar om hilsa och sjukdom visar sociologen Gunilla Tegern att det dr
sjukdomars mojlighet att déda som gor att de intar en sirskild stillning i vara
forestillningar. Statistiskt sett 4r exempelvis demenssjukdom mer vanligt 4n cancer
och hjirtsjukdom, men vicker betydligt mindre ridsla.”>* Med tanke pa den vikt som
funktionsforméiga och kroppslig kapacitet tillskrivits under 1900-talet bér dock
ridslan f6r funktionsnedsittning ses som ndgot foga forvinande. I Sverige gir det att
tala om en nirmast panisk ridsla for polion fram till dess att vaccinet kom i mitten av
1950-talet. “Alla” kinde till vad polio var for sjukdom och “alla” fruktade den.”
Sjukdomen framstod som farlig inte enbart for individen utan dven f6r samhillet:

B2 KU13617, Poliominnen, NM.

253 Axelsson 2004, s. 46; Wilson 2009 (a), s. 176. Se dven Manfred Vasold, Pest, Not und schwere Plagen:
Seuchen und Epidemien vom Mittelalter bis heute, Miinchen 1991, s. 279; Friedrich Koch & Gebhard
Koch, The molecular biology of poliovirus, Wien 1985, s. 1; Smallman-Raynor & Cliff 2006, s. viiii, dven
s. 1.

254 Gunilla Tegern, Frisk och sjuk: vardagliga forestiillningar om hilsan och dess motsatser, Linkdping 1994,
s. 1291, dven s. 141f.

255 Ridsla kan visserligen inte villkoras, men det ér klart att den i fallet polio inte stod i forhéllande dill
hur spridd sjukdomen i verkligheten var. I jimforelse med exempelvis tuberkulos var de 51 000
registrerade poliofallen mellan aren 1905 och 1962 lika ménga som de som avled i tbc mellan dren 1911-

1915. Axelsson 2004, s. 209; Statistisk drsbok for Sverige, Stockholm 1929, tabell 50, s. 64.
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akut barnférlamning” benimndes som en orsak till att midnniskor férvandlas frin
“en nirande till en tirande samhillsmedlem” i en statlig utredning fran ar 1920.¢ I
denna sammankopplas alltsd polio, funktionsforméga och skétsamhet péa ett mycket

direkt och tydligt sitt.

Férindring och skotsamhet

Det ir frimst funktionsfullkomlighet och hilsa som skildras i berittelserna om tiden
innan polion. I dessa berittelser framstills respondenterna som kroppsligen kapabla
och skdtsamma normater med en sjilvklar plats i det svenska vilfirdssamhillet. Att
beritta om tiden innan insjuknandet pd detta sitt 4r vanligt. Medicinsociologen Juliet
Corbin har skrivit att berittelser om sjukdom rent allmint ofta inleds av en beskriv-
ning i vilken tiden innan sjukdomen kinnetecknas av sundhet och vilméende. Corbin
menar att denna inledande beskrivning dr en viktig del i berittelser om sjukdom da
det ir mot en framstilld hilsa som sjukdomen som forindring kan skildras.”’

Att vara sjuk dr nagot som upplevs individuellt, men det sker inom kulturellt
skapade normer som férhiller sig till ett tids- och platsbundet ménster.””® Corbin har
utgatt frin ett nutida muntligt amerikanskt material. Att applicera hennes slutsatser
generellt vore att osynliggéra kulturella, rumsliga och temporala skillnader. Det vore
ocksa att bortse frin specifika olikheter mellan materialsorter. Inledande berittelser
om hilsa forekommer exempelvis inte i de patientbrev frin 1700-talet som medicin-
historikern Michael Stolberg studerat. Snarare, menar Stolberg, viver skribenten i
manga fall in den aktuella sjukdomen i en livsling sjukdomsprocess.”” Det hir maste
forstas i ljuset av patientbrevens syfte, vilket var att en likare skulle kunna stilla
diagnos och inleda behandling pa distans. Dirfor ansags det vara viktigt att samtliga
kroppsliga avvikelser noggrant redogjordes. En sjukdomsberittelses syfte ir siledes
viktig att ta i beaktande. Polions foljder i form av negativ inverkan pa funktions-
formaga och arbetsforhet betydde att individens skétsamhet kunde ifragasittas. Jag ser
berittelserna i bida materialen som reaktioner pa detta. Respondenterna har betonat
sin skotsamhet, antingen direkt medvetet eller omedvetet. Att detta tema férekommer
bide i materialet frin 1940-talet och i materialet frin 1990-talet visar med vilken

256 Betinkande angdende riktlinjerna. .. 1920, s. 8; SOU 1946:24, s. 154.

27 Corbin 2003, s. 261f & s. 265f. Se iven Roanne Thomas-MacLean, ”Understanding breast cancer
stories via Frank’s narrative types”, Social science & medicine, 2004:58 (9).

8 Vera Jung & Otto Ulbricht , “Krank sein: Krankheitserfahrung im Spiegel von Selbstzeugnissen von
1500 bis heute. Ein Tagungsbericht”, Historische Anthropologie, 2001:9 (1), s. 138.

259 Michael Stolberg, ”’Mein iskulapisches Orakel!” Patientenbriefe als Quelle einer Kulturgeschichte der
Krankheitserfahrung im 18. Jahrhundert”, Osterreichische Zeitschrift fiir Geschichtswissenschaften, 1996:7
(3), s. 389.
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kraft hilsa, normalitet, funktionsfullkomlighet och skdtsamhet kopplats samman i
den svenska kontexten.

Insjuknandet i polio skulle komma att representera en 6verging fran den friska
tiden till ndgot annat. Polion hade majlighet att bryta ner bade hilsa och skotsamhet.
Men de otydliga inledande symptomen skapade utrymme for osikerhet. Vilken
sjukdom rérde det sig om? Var det en vanlig forkylning, eller nigot allvarligare?

Fran forkylning...

Brottet mellan hilsa och sjukdom utldser en process av meningsskapande da symptom
kriver tolkning, och tolkning skapar mening.*® I detta avsnitt studerar jag berittelser
om insjuknandet. Insjuknande omnimns mycket sillan i enkitmaterialet, nigot som
gir att hirleda till de stillda fraigorna.*' Jag anvinder dirfor huvudsakligen Polio-
minnen men lyfter in enkdtmaterialet vid de tillfdllen temat berdrs diri.

Berittelser om smitta

Sjukdomars uppkomst innebir att frigor om deras bakomliggande orsak stills. Dirfor
ar det att forvinta att det forekommer meningsskapande kring ursprung och smitta i
berittelser om sjukdom. Nir man har att géra med en sjukdom med oklar smittvig,
som polion, blir den hir typen av meningsskapande inte mindre relevant — snarare
kanske tvirtom mer. Exakt hur poliosmittan spreds forblev linge oklart. Fram till
mitten av 1940-talet figurerade flera parallella teorier om hur sjukdomen smittade och
varfor somliga insjuknade medan polion gick andra forbi.**> Dessa olika spridnings-
teorier publicerades ofta i dagspressen. Under 1930-talet gick det exempelvis att ldsa
att smittan kunde spridas med myggor och daggmaskar, via mat och dryck, och
genom vattentikter.”® I andra artiklar uppgavs att smittan endast upptridde i

260 Erank 1995, s. 1; Griesehop 2003, s 59; Duffin 2005, s. 8 & 19; Elizabeth Young, "Memoirs:
rewriting the social construction of mental illness”, Narrative inquiry, 2009:19 (1), s. 55; Claeson 2010,
s. 69.

261 Pg ett Gvergripande plan kunde det ha varit av intresse for DVR att studera hur respondenterna
uppfattar att de smittades, men studiens inriktning blev en annan och siledes stilldes inga frigor om
detta.

262 Axelsson 2009, s. 31f.

263 »

Barnforlamning fran daggmask?” Dagens Nyheter 19380611; "Barnf6rlamning genom dricksvatten
och mjslk” Goteborgs Handelstidning 19330411; “Barnforlamning frin infekeerat vatten”, NDA
19340328; "Barnforlamning sprides med myggan?”, Svenska Dagbladet 19350311; "Barnforlamning
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sirskilda regioner och att ”meteorologiska foreteelser” kunde inverka pd dess
forekomst.*** Rubriker som: ”Barnforlamningen SMITTAR EJ frin person till
person. Smittimnet finns ute i naturen — den ene drabbas, den andre gir fri” framholl
att nigot i individens konstitution kunde avgdra vem som skulle insjukna.’® Att
smittan kunde finnas i naturen och ”drabba” den ene men lita den andre gi fri var ett
obehagligt scenario i ett land dir hilsa kopplades till skotsamhet. Det blev tydligt att
det inte fanns nigot individen kunde gora for att minska risken for insjuknande. Aven
samhillets mojligheter att skydda sina invanare framstod sma.

I Poliominnen framtrider forestillningar om poliosmittan i tvd skepnader som
ibland overlappar. Det handlar hir om berittelser om forestillda och rent faktiska
orsaker till att individen blev smittad, det vill siga berittelser som kan sigas besvara
frigan “hur?”, och om berittelser som berdr smittan ur ett mer existentiellt och
individuellt plan, vilka besvarar fragan "varfor jag?”. Dessa skepnader gar alltsa inte
alltid att skilja at.

I materialet framtrider alltsa olika forestillningar om hur polioviruset kommit in
i respondentens kropp. En teori som enligt bade respondenterna och tidigare
forskning forefaller ha varit utbredd var att sjukdomen kunde spridas med otvittad
fruke, och sirskilt med fallfruke.”* T flera berittelser skrivs dpplen och plommon, bide
implicit och explicit, fram som smittokilla. Antingen har respondenterna sjilva
plockat frukten eller har de blivit bjudna pa den av andra. En kvinna som insjuknade
ar 1938 berittar att hon och en vin blivit bjudna pi nedfallna plommon dagen innan
hon blev sjuk.”” En annan respondent berittar att hon sjilv plockat nedfallen frukt:

Konstaterades inget fel pa dricksvattnet hemma och inte heller utedasset — som
kalkades ofta. Mamma var mycket hygienisk av sig. Men varje morgon tog jag nigra
astrakanipplen pa marken och &t oskéljda pé resvigen in till Katrineholm. Men det ar
min egen teori att det nog inte var limpligt att gora si. Har tinke pad det mycket

efterat.?®®

och nede“rbérd. Den nyaste vattenteorin”, Goteborgs Handelstidning 19380617, samtliga s. okint,
Sigtuna. Aven Rogers 1992, s. 59.

264 "Barnforlamning hemsoker blott vissa regioner”, Svenska Dagbladet 19330411; "Endast f& mottagliga

for barnforlamning”, Dagens Nyheter 19390814, samtliga s. okint, Sigtuna.
26 *Barnforlamningen SMITTAR EJ fran person till person. Smittimnet finns ute i naturen — den ene
drabbas, den andre gar f1i.”, Nya Daglig Allehanda 19370909, s. okint, Sigtuna.

266 Axelsson 2009, s. 23f.

267 KU13783, Poliominnen, NM.

268 KU13883, Poliominnen, NM.
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Forestillningen om frukt som smittspridare verkar ocksa ha stirkts av likares uttalan-
den. En respondent, som insjuknade dr 1945, skriver att likaren frigat vad hon itit:
och nidr man bor pa landet s blir det vildigt mycket fruke speciellt dpplen forstis
och det var orsaken till min sjukdom sa likaren”.** En liknande férestillning om hur
polioviruset kommit in i respondentens kropp har att géra med vatten. Flera respon-
denter antyder att smittan funnits i det vatten de druckit.”’’ Andra berittar att de
blivit sjuka d de badat eller lekt i ett infekterat vattendrag.”’' I tidigare forskning har
forestillningar om vattenburen smitta uppmirksammats och jag har ovan visat att
denna forestillning ocksi fick utrymme i dagstidningar.””

Stolberg har visat att det forefaller vara enklare for minniskor att acceptera sjuk-
dom om de ser sig sjilva som medskyldiga till sitt insjuknande. Han menar att detta
giller i det material frin 1700-talet han studerat men att detta 4ven bekriftats i
”moderna empiriska undersékningar”.””” Kan berittelser i vilka respondenten sjilv
medverkat dill sitt insjuknande genom att exempelvis, som ovan, plocka och ita
fallfruke, forstas i enlighet med Stolberg? Ja, det kan de. I de hir berittelserna ér det
respondenten sjilv som bokstavligt talat fort in viruset i kroppen och pi sa sitt
medverkar — om 4n omedvetet — till insjuknandet. Men berittelser om smitta genom
fruke eller vatten kan ocksa lisas som sitt for respondenterna att visa hur helt vardag-
liga situationer och hindelser varit 6desdigra och farliga. Detta leder i sin tur till att
respondenten befrias frin ansvar da det blir tydligt att vem som helst skulle kunnat
insjukna.

I materialet forekommer ytterligare en forestillning om hur polion kommit in i
respondenternas liv — genom kontaktsmitta:

Det var ju slittertider i augusti 1936, jag var dd tvd ar gammal. D3 skickade mormor
bud efter mamma, for hon skulle komma hem och hjilpa till med slittern. Om hon
inte hade gjort detta hade jag kanske inte fatt polio, vem vet! Fér mormor, morfar,

morbroderna och mostrarna var di redan sjuka, men de forstod ju inte att det var polio
dg. ¥4

I den hir typen av berittelser blir kontakten med andra minniskor avgorande for
respondentens sjukdomsutveckling. I citatet, liksom i de flesta andra berittelser om
kontaktsmitta, framstills personen som bir pd smittan vara lika ovetande som
respondenten.

269 KU13538, dven KU13610, KU13739 & KU13797, Poliominnen, NM.

270 KU13583, KU13609, KU13610, KU13613, KU13731 & KU13739, Poliominnen, NM.
71 KU13488, KU13514 & KU13793, Poliominnen, NM.

272 Wilson 2005, s. 1.

273 Stolberg 1996, s. 403f. Aven Tegern 1994, s. 914L.

274 KU13796, dven exempelvis KU13489, KU13746 & KU13777, Poliominnen, NM.
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Vad giller frigan ”Varfor jag?” aterfinns tvd typer av berittelser som besvarar
denna. I den ena hinvisar respondenten till en kroppslig forsvagning stammande frin
nidgon annan medicinsk praktik. En respondent skriver att likare papekat att det sir
som blivit i munnen efter tandutdragning “kunde vara en bidragande orsak till min
polio och till att jag hade fitt den si hart”.”’”” En annan respondent skriver att han
blivit vaccinerad mot smittkoppor och att det varit en "gissning” att vaccineringen lett
till ett nedsatt "allmintillstind” vilket underlittat f6r poliosmittan att komma in i och
fa fiste i kroppen.”® I de hir berittelserna blir det en konkret hindelse som
mojliggjort insjuknandet. Dirfor uppvisar dessa berittelser likheter med svaren pa
hur-fragan. Samtidigt menar jag att de skiljer sig at genom att berittelserna om
kroppslig forsvagning pa ett mer specifikt sitt handlar om individen — det 4r indivi-
dens kroppsliga konstitution som gor smittan mojlig. Individens kroppsligt forsva-
gade tillstind, och dirmed mottaglighet for smitta, framstills i dessa berittelser som
grundat i just medicinsk behandling. Detta kan ses som ett problematiserande av
forstaelsen av medicinvetenskap som praktiker vilka enbart gor gott.

Aven andra slags utsagor om varfor just respondenten insjuknat i polio fore-
kommer. Det handlar hir om berittelser i vilka det framkommer att respondenten
varit den enda insjuknade personen i sin familj eller inom ett visst geografiskt omrade:

Varfor blir en liten flicka, nyss fyllda 7 4r, drabbad av barnférlamning? Utan att ha
varit 1 beréring med frimmande personer. Utan att ha varit utanfér hemorten. Ingen
mer i sju kyrksocknar insjuknade vid detta tillfille. Allesd: smittokillan okind.””

I den hir typen av berittelser framtrider det slumpartade och oférutsigbara i polion
och det osannolika i att just respondenten skulle insjukna. En respondent sitter ord
pa detta och skriver att "det konstigaste var ju att bara jag fick denna hemska sjukdom
ingen annan varken i familjen eller nigra bekanta till oss”.*’®

Poliosmittans ofSrutsidgbarhet blir ytterligare pataglig di respondenter berdttar
om tillfillen d& de sjilva skulle ha kunnat smitta nigon i sin omgivning, vanligtvis
genom att de beskriver fysisk nirhet med nigon annan under den period
respondenten med hdgsta trolighet var infektids. En respondent skriver att hennes
yngre bror “som da var 3 ar gammal lag hos mig hela tiden men han blev inte smittad

¢j heller nigon av de andra”.*”” Den hir typen av utsagor om nira fysisk kontakt, utan

275 KU13615, Poliominnen, NM.
276 KU13608, Poliominnen, NM.
277 KU13575, Poliominnen, NM.

278 KU13538, Poliominnen, NM. En respondent berittar att smittan forts vidare. "En grannfru som alltid
kom till oss drog smittan till sin dotter, som var sjutton ar.” KU13968, Poliominnen, NM.

279 KU13560, dven KU13570, KU13610, KU13739, KU13968, KU13995, KU13997, & KU14014,
Poliominnen, NM. Se dven enkit nr 674, DHR 1, F5.4: "Jag vardades i hemmet, sjukdomen ansigs
tydligen inte vara smittsam, for jag hade flera syskon, dven de hemma.”
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att smittan forts vidare, forekommer i flera berittelser, dven i enkitmaterialet. Jag
liser dessa utsagor som ett betonande av frigan “varfor jag?”, inte ett besvarande.
Poliosmittan tillskrivs dirmed mening som ologisk och frigan om varfér en sirskild
individ insjuknar visas omajlig att besvara.

Att tolka och skapa mening kring inledande symptom

Polions inledande fas kan vara lik en svir forkylning eller influensa. I berittelser om
insjuknande i Poliominnen ir det ocksd vanligt att de inledande kroppsliga forind-
ringarna antas vara tecken pa nagon enklare och betydligt mindre farlig sjukdom:

Det bérjade den 19 augusti 1942. Jag hade formiddagstur pa fraktgodsmagasinet. Det
sista jag gjorde pé jobbet var att limpa ut nigra déda smagrisar ur en grisvagn. De hade
inte talt virmen. Det var en varm augusti. P4 kvillen var vi nigra grabbar som lekee lite
med fotbollen hemma hos mig. Jag kinde mig inte i form, hingig och higlos. Tinkte
att det vil var en forkylning pa gang och svor over det. Vi skulle ha hemmamatch pa
16rdag. Sov oroligt den natten, det bérjade virka i huvud och rygg. [...] Jag steg upp
klockan fem for att hinna cykla in till stan, men jag kinde mig inte alls bra. Vi hade
inte telefon s3 jag kunde inte ringa och sjukanmila mig. T4nkte att jag dker vil sa far
jag se hur det kinns sedan jag kommit iging. Jag hade cykeln i uthuset och eftersom
det inte fanns nagot WC i stugan si horde det till rutinen att sli en morgondrill intill
uthusknuten. Under det bestyret svimmade jag. Det var en slint med ett bestind av
brinnisslor nedanfor, dir nere vaknade jag och kunde f6r mitt liv inte begripa var jag
var ndgonstans. Sdg nisslorna framfor ansiktet och hérde vinden susa i bjérkarna. Det
tog en bra stund innan jag klarnade och forstod vad som hint. D4 var det bara att ga in
och ligga sig och morsan fick dka till nirmaste telefon och ringa till jobbet och
sjukanmila mig. [...] Jag lig hela dagen och fick mer och mer ont i ryggen och nacken.
Natten mot l6rdag blev en enda lang plaga, albyl hjilpte inte ett endaste dugg, och pi
l6rdagsmorgon méste morsan ivig och ringa till doktorn. Provinsiallikare Bohlin kom
pa férmiddan, undersokte, knackade pa knina och konstaterade att det nog tyvirr var
friga om barnférlamning. Han skulle ordna s att jag himtades omedelbart.”®

Trots att respondenten upplevt flera olika slags kroppsliga férindringar var det efter
en avsvimning som han inordnade det som skedde som si pass allvarligt att han
stannade hemma frin jobbet. Forst efter en natt med pligsam smirta tillkallades
lakare. I andra berittelser upprepas detta tillvigagingssitt, det blir tydligt att det 4r
nir symptomen inte lingre gar att forstd och respondenterna samt deras familjer inte
lingre kan skapa mening kring kroppens férindringar som likare tillkallas.

280 KU13563, dven exempelvis KU13566, KU13571, KU13616 & KU13730, Poliominnen, NM.
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Konstruktioner av sjukdom handlar om hur kroppsliga férindringar relateras till
forindringar som en individ kinner igen sedan tidigare.”®' En respondent skriver att
till en borjan “verkade det vara en vanlig forkylning den enda sjukdom jag kunde
relatera till. Trotthet, stelhet och kanske nagot feber”.”** Att ha huvudvirk, kinna sig
trote, forkyld eller stel i nacken dr kroppsliga tillstind som kan vara tecken pa enklare
sjukdomar. Sidana sjukdomar och deras inverkan pa kroppen ir nigot som
minniskor har fatc lira sig leva med och de inordnas som besvir vilka endast i
specialfall kriver likarvird.*® Fér att minniskor ska se sig som svdrare sjuka verkar
det ddremot krivas att vardagliga aktiviteter forsvaras och att en viss nivd av allvar
framtrider.” Detta ir nigot som blir synligt i berittelserna om tolkningar av tidiga
symptom; si linge de inte forsvarade vardagen nimnvirt sigs de inte som allvarliga.
En annan f6rklaring till varfor det i vissa fall tagit ling tid innan likare tillkallats kan
vara det faktum att polio var en bade fruktad och allvarlig sjukdom.”® Att medvetet
tolka symptomen som tecken pi mindre allvarliga sjukdomar kan ha varit ett sitt for
de insjuknade och deras familjer att behélla hoppet s linge som majligt och ér dven
ett monster som aterfinns i andra studier.”® Wilson har hittat liknande
forklaringsmodeller i sin studie av polioepidemier i USA och i sin sociologiska studie
av fjorton poliosjuka barn och deras familjer konstaterar Davis att det forefaller
vanligt att inledande symptom tolkas som tecken pid mindre allvarliga sjukdomar.
Davis hirleder detta till att det 4r en dramatisk och omskakande upplevelse att inse att
ett barn lider av en svir sjukdom.”® Att skapa mening pa detta sitt ir vanligt dven di
det giller andra typer av symptom och sjukdomar. Exempelvis har det visats att min
vilka sedan blivit diagnosticerade med testikelcancer anvint ménga olika forklaringar
till varfor de inte sokt likare trots att de sjilva upplevt att nigot varit “fel”. Vanligt var
att den kroppsliga forindring som upptickes tillskrevs mening som ofarlig.”*® I andra
studier av just cancersjukdom har framkommit att did ménga diffusa eller vanliga
kroppsliga symptom upptrider samtidigt genererar detta fler forklaringar, vilket
resulterat i att fler felaktiga slutsatser dras och slutligen till att det drojt lingre for

21 Corbin 2003, s. 261f.

282 KU13625, Poliominnen, NM.
83 Tegern 1994, s. 53f.

284 Corbin 2003, s. 263.

285 Davis 1963, s. 29.

286 Taurance J. Kirmayer, "Improvisation and authority in illness meaning”, Culture, medicine and

psychiatry 1994:18 (2), s. 183.
27 Davis 1963, s. 17f; dven Wilson 2005, s. 19f.

28 Ge exempelvis Pat Gascoigne & Bruce Whitear, "Making sense of testicular cancer symptoms: a
qualitative study of the way in which men sought help from the health-care services”, European journal of
oncology nursing, 1999:3 (2), s. 65£.

80



individen att soka likarvird. Fordrojningen har forklarats med minniskors
motivation att uppritthilla en fattbar virld.*”

... till férlamning

Ovan har jag diskuterat berittelser som handlar om grinsdragningar mellan sidant
som uppfattats som “normala” kroppsliga beteenden och sidant inte kunde tillskrivas
nagon mening och som dirfor ledde till att kontakt med sjukvirden upprittades. I
materialet forefaller den tydligaste grinsdragningen gi vid férlamningarnas intride.
Férlamning fir de respondenter som inte redan tidigare tagit kontakt med sjukvarden
att gora det. Nedan analyserar jag utsagor om férlamning. Jag anvinder hir bade
enkitmaterialet och Poliominnen men diskuterar dem for tydlighetens skull var for sig.

Foérlamning eller inte?

Mainga tidiga benimningar betonar polions majlighet att forlama. T Sverige kallades
sjukdomen fram tdill tidigt 1950-tal f6r barnférlamning, en benimning som hade en
motsvarighet pa flera andra sprik; infantile paralysis (engelska), Kinderlihmung
(tyska) och paralysie infantile (franska). Det dr dock inte sa att samtliga som smittats
av poliovirus forlamas. Det finns stora variationer i hur stor andel som férefaller fa
forlamningar och det framstir ocksd som att detta kunnat skifta fran r till ar. Enligt
svenska uppgifter fick exempelvis runt 60 procent férlamningar under epidemin ar
1953 och drygt 7 procent av dessa avled. Enligt Medicinalstyrelsen uppgick dédlig-
heten under epidemin ar 1950-51 dill 10,6 procent, vilket beskrevs som en “relativt
macttlig siffra” i jimforelse med tidigare ar.”° Att 60 procent utvecklar forlamning ir
en mycket hog siffra. Fairchild skriver utifrin amerikanska forhéllanden att man
brukar rikna med att forlamning endast utvecklas hos runt 3-4 procent av de insjuk-
nade och att mellan 2 och 10 procent av dessa avlider medan runt 50 procent aterfir
normal muskelfunktion.””" Enligt en lirobok om infektionsmedicin, trycke &r 1995,

% Barbara L. Anderson & John T. Cacioppo, "Delay in seeking a cancer diagnosis: delay stages and
psychosociological comparison processes”, British journal of social psychology, 1995:34 (1), s. 36 & 50.

290 Risinger-Calais 1960, s. 4; P.M. 1 angdende eftervirden vid barnforlamning daterat 1 april 1952,
Vanforevardsutredningens arkiv 3, RA.

1 Fairchild 2001, s. 490, n7; s. 493f, n20. Liknande siffror forekommer i Heather A. Carleton, “Putting
together the pieces of polio: how Dorothy Horstmann helped solve the puzzle”, Yale journal of biology
and medicine, 2011:84 (2), s. 84. Andelen avlidna beror bland annat pa tillgéngen till respiratorer, vilket
gor att statistiken hir kan uppvisa stora skillnader mellan olika &r, mellan linder och till och med mellan
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ir det ngra fi procent som forlamas, vilket verensstimmer med Fairchilds siffror.”
En mojlig forklaring till de stora statistiska skillnaderna kan vara att olika slags
forlamningar riknas pa olika sitt. Exempelvis kan kortvariga férlamningar ha tagits
med i den svenska statistiken men inte i den amerikanska. En annan trolig forklaring
ar att statistiken snedvridits. Enligt Smittskyddsinstitutets hemsida 4r polio en
“isbergssjukdom”, dir endast en liten del insjuknade far en korrekt diagnos.””> Om en
individ uppvisar forlamningar dr det storre chans att likare soks och poliodiagnos
stills in om individen enbart upplever férkylningssymptom. D3 individer som inte
forlamas inte heller i samma utstrickning diagnosticeras med polio kommer alltsa
statistiken att forvridas.

Forlamad och skotsam

I enkdtmaterialet behandlas férlamning vanligtvis mycket kort och de fysiska pafol;-
derna skildras pé ett konstaterande sitt: "Héger hand férlamad nedom armen”; ”Var
forlamad i hela vinstra sidan”; "Fullstindig forlamning av hela kroppen 4 atergéng till
forlamning i armarna”; "Lam i bida benen och bélen, kan rora lite pa vinstra benet,
inte det hogra, gar med kryckor utan bandage och ir mycket svag i ryggen”.”* I de
hir berittelserna 4r det inte hela kroppen eller individen som ir sjuk och férlamad
utan specifika delar. Detta skapar ett isirhillande mellan & ena sidan sjukdomen och
den sjuka delen av kroppen och 4 andra sidan individen. Enligt annan forskning kring
sjukdom och berittande har visat att denna isirhillning ofta férekommer. Antropolo-
gen Linda Garro har exempelvis visat att ett vanligt sitt att hantera det faktum att
sjukdom medvetandegér individen om att kroppen ir ndgot annat dn “jaget”, ir att
just gd in i denna isirhallning och sjilv understryka den. Detta kan exempelvis goras
genom att kroppen betraktas bide som ett objekt (som behéver helas) och som ett
hinder som begrinsar individen.””> Garro kopplar detta till en 6nskan om att fortsatt
kunna styra kroppen, hon ser denna hantering som ett sitt for individen att utéva
kontroll ver sin sjuka kropp pid samma sitt som var mgjligt innan insjuknandet.

olika landsdelar. Respiratorns utvecklande hade till f6ljd att det var fler som &verlevde svara férlamningar
langre fram i tiden, efter att respiratorn blivit standard pa svenska sjukhus.

2 Sten Iwarson & Ragnar Norrby, Infektionsmedicin: epidemiologi, klinik, terapi, Uppsala 2004 (1995),
s. 346.

293 Smittskyddsinsitutet, http://www.smittskyddsinstitutet.se/sjukdomar/polio/, himtad 2012.09.26.
Aven Marc Shell, Polio and its aftermath: the paralysis of culture, Cambridge 2005, s. 209.

2% Enkit nr 1, nr 306, nr 317 & nr 318, DHR 1, F5.3.
295 Garro 1994, s. 782.
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Corbin ser delningen mellan den insjuknade kroppen och individen som ett sitt for
den som insjuknat att visa att hon eller han 4r den samma som innan insjuknandet.”®
Isdrhéllandet 4r ddrmed att betrakta som ett sitt for respondenten att framstilla sig
sjalv som normal, skétsam och som tillhérande den grupp “vanféra” som samhilleligt
ansdgs ha rite till stéd. Det sista blir framfor allt synligt i enkdtmaterialet d det ofta
sker en direkt koppling mellan utsagor om férlamning och 6nskemil om olika slags
samhiilleliga st6d. Av de ovan citerade berittelserna skriver en respondent att han
onskar fi tillging till utbildning, en annan att han fortfarande vintar pa att fi bérja
den yrkesutbildning han har blivit lovad och ytterligare en att han 6nskar ekonomiska
bidrag till behandling. Ett citat inleder en lingre berittelse i vilken det framgér att
respondenten sokt pension men fatt avslag dd det bedémts att hennes arbetsforméga
“endast var nedsatt med 1/3”. Denna respondent avslutar sin berittelse med att
betona att hon 6nskar pension. Den respondent som inte uppger nigra onskemal gar
fortfarande i skolan. I ett annat enkitsvar anvinds forlamningen for att visa att
individen behover extra stdd i skolan. Den forilder som ifyllt denna enkit skriver att
forlamningen: “har drabbat vir sons hogra arm vérst. Varfor vore 6nskvire, littnad i
skrivarbete o rikning i skolan. Eller ocksé utbildning att med vinster hand utféra det.
Om ej detta later sig gora: maskinskrivningsutbildning”.””” Det forefaller som att
samhilleligt stod var nagot som forvintades och som sigs som sjilvklart av dessa
respondenter.

I Poliominnen ir berittelser om forlamning ett vanligt inslag. De ir dessutom
generellt sett lingre och mer detaljerade 4n i enkdtmaterialet:

Den 17 aug. 1945 gick jag forvintansfull till skolan f6r att borja 2:a klass. Nir jag kom
hem fran skolan var jag lite forkyld och febrig. Min mor stoppade mig i singen som
om det skulle varit en vanlig forkylning. Jag minns att jag var upp pd natten och
ramlade pa golvet, men steg upp igen och gick till min sing. P4 morgonen dagen efter
skulle min mor bidda min sing, men jag kunde inte réra mig, mina ben var helt
forlamade. Som jag legat pa natten sd sig jag ut, kunde inte rita ut mina ben. Doktor
tillkallades och med ambulans fordes jag till Givle infektionsklinik.”®

I citatet framtrider forlamningen som finalen pd insjuknandet. Det forsta steget i
denna insjuknandets process ir febrigheten, att respondenten faller omkull pd natten
dr det andra, och pa detta foljer forlamningen som det tredje steget. Detta sympto-
mens crescendo betonar sjukdomen som férindring och visar hur individen tvingas
underkasta sig sjukdomen. 1 Poliominnen ir kopplingen mellan respondenten,
forlamningen och skétsamheten inte lika tydlig. Men i berittelserna spelar forlam-

2% Corbin 2003, s. 258f.
27 Enkit nr 322, DHR 1, F5.3.
298 KU13562, Poliominnen, NM.
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ningen en avgorande roll. Den utgér forbindelsen mellan det funktionsfullkomliga
livet som normat innan sjukdomen och tiden efterit.

I detta avsnitt har jag diskuterat férlamning och jag har visat att respondenterna
pa olika sitt forhaller sig till forestdllningar om skdtsamhet och normalitet i utsagor
om det avvikande skeende som forlamning utgor. I det féljande diskuterar jag utsagor
som handlar om ett annat avvikande skeende, nimligen om smirta.””

"Oerhort mycket pligor.” Om smirta

Polio gor ont. Tidiga symptom 4r svdr virk i huvud och kropp, det diagnosticerande
ryggmirgsprovet dr smirtsamt, det gér ont nir muskler fértvinar och “dér”, den
efterféljande rehabiliterande virden — som till exempel uttinjande av senor som
forvridits genom forlamning — gor ont, vilket dven bandage och andra hjilpmedel kan
g6ra.”” Och nir leder, muskler och skelett under en hel livstid belastats ojimnt leder
iven det till smirta.’®" Hur framtrider smirta i materialet; hur skapas mening i det
meningslosa och plagsamma? I avsnittet anvinds bada materialen tillsammans. Dock
forekommer utsagor om smirta endast sparsamt i enkdtmaterialet, varfor detta
material hir spelar en mindre framtridande roll.

Att insjukna i polio betydde alltsd att individen i ménga fall tvingades till flera
patagligt smirtsamma upplevelser. I enkdtmaterialet gors sméirtan meningsfull genom
att den anvinds for att motivera forindringar inom vérden. En respondent frigar
exempelvis om det 4r: “ndédvindigt att lita patienterna ligga absolut stilla i 14 dagar

%9 Poliosjukdom skapade smirta inte endast under insjuknandet utan vid flera andra tillfillen. Att jag
har valt att placera diskussionen i detta kapitel beror pd att det var hir smértan inleddes.

% Smirta under det akuta stadiet exempelvis KU13491, KU13492, KU13494, KU13562, KU13567,
KU13572, KU13580, KU13582, KU13601, KU13615, KU13627, KU13719, KU13740, KU13741,
KU13747, KU13759, KU13760, KU13777, KU13784, KU13799, KU13885, KU13889, KU13892,
KU13984, KU13997, KU13998, KU14004 & KU14008, smirta under vird eller rehabilitering
exempelvis KU13490, KU13494, KU13506, KU13562, KU13563, KU13715, KU13741, KU13783,
KU13784, KU13892, KU13984 & KU13998, smirtande bandage exempelvis KU13742 & KU13777,
Poliominnen, NM.

301 Smirta lingre fram i livet exempelvis KU13489, KU13490, KU13506, KU13513, KU13516,
KU13560, KU13570, KU13577, KU13580, KU13601, KU13614, KU13626, KU13737, KU13741,
KU13745, KU13746, KU13748, KU13749, KU13750, KU13751, KU13759, KU13784, KU13794,
KU13883, KU13885, KU13891, KU13892, KU13968, KU13983, KU14004, KU14007, KU14008 &
KU14010, Poliominnen, NM. Se dven exempelvis enkidt nr 640; 671; 733; 755, DHR 1, F5.4. Aven
Lauro S. Halstead & C. Donald Rossi, "New problems in old patients: results of a survey of 539 polio
survivors”, Orthopedics, 1985:8 (7); Widar & Ahlstrém 1998; Tracie Harrison & Alexa Stuifbergen,
”Barriers that further disablement: a study of survivors of polio”, Journal of neuroscience nursing, 2001:33

3).
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och stelna till fullstindigt? Kunde det undvikas skulle pat. besparas oerhért mycket
pligor”.””> En annan respondent menar att det vore bra att fi ”stanna pi epidemin
tills den virsta dmheten gate bort”.*” Hir anvinds smirta som bevis pd att forindring
behovs inom virden. Respondenten framtrider som nigon som vill lita sina egna
erfarenheter utgéra grund for forbittring. Dirmed framtrider respondenten som en
ansvarsfull person.

I bade enkidtmaterialet och i Poliominnen framhills ibland smirtan som oméjliga
att verbalisera. Det ”4r omojligt” att beskriva de tvé forsta manaderna av sjukdomen,
skriver en respondent, som fortsitter med att nimna forlamad mage, ororlighet och
att han aldrig kommer glémma hur ont det gjorde nir han skulle prova att sitta upp
igen efter en lingre tid i rygglige.”” Hir understryks alltsi inledningsvis att det ir
omdjligt att beskriva polioinsjuknandets inledande fas, men berittelsen fortsitter
inda. En annan respondent inleder sin berittelse pa foljande sitt:

Det var i borjan av juni, jag fick ont i huvudet, héll i mellangirdet och blev si
sméningom stel i nacken och kinde mig allmint svag i kroppen. Till sist blev det
omgjligt att hilla sig pd benen, jag blev tvungen att g och ligga mig. Doktor tillkalla-
des och han konstaterade att jag drabbats av barnférlamning, som det hette d4. Den 18
juni 1937 togs jag in pa Epidemisjukhuset i Finsping med svir virk, sirskilt i benen.
Den forsta tiden var besvirlig med den stindiga virken och att inte kunna rora sig. De
inre organen slutade att fungera. Jag kunde inte kasta vatten och avféringen mdste
plockas ut. Den vanmakt jag kinde ir inte ldte ate beskriva i ord.[...] Efter cirka tre

veckor hade virken avtagit s mycket att det kindes uthirdlige.’”

Det forefaller som att respondenterna i Poliominnen ofta upprittar forteckningar éver
smirtan, pd samma sitt som skedde om hilsa under tiden innan polion. Genom
berittelser som denna blir det tydligt att poliosjukdom pi flera plan betydde kompli-
cerade, smirtsamma och existentiella hindelseférlopp. Men i en del berittelser ges
smirtan en slags positiv mening:

Doktorn frigade ocksd om jag tyckte om dkta bonkaffe. Mitt svar blev att visst tycker
jag om riktigt kaffe men det fir vi vil inte hir utan det 4r vil bara surrogat. Maste hir
forklara att det nu var krigstid och ransonering och dirmed svart att fi kaffe. Da
berittade han for mig att jag kommer att fi en vildig virk om ett tag och dé skulle
starkt kaffe bli min medicin s& han skulle skicka in ansékan dll linsstyrelsen om extra

302 Enkit nr 754, DHR 1, F5.4.
303 Enkit nr 607, DHR 1, F5.4.
304 KU13627, Poliominnen, NM.

305 KU13719, Poliominnen, NM, iven exempelvis enkdt nr 630, DHR 1, F5.4. Jimfor dven Naomi
Rogers, ”Silence has its own stories™ Elizabeth Kenny, polio and the culture of medicine”, Social history

of medicine, 2008:21 (1).

85



tilldelning av kaffe. Han berittade ocksa att ju virre virk jag fir dess battre dr det for
da kommer musklerna till liv igen. Jag svarade dd att dr det s& da skall jag forsoka vara
talig. Virken som kom var ocksd mycket svir. Nir det var som virst ringde jag pd
personalen som da gick och kokade riktigt starke kaffe at mig.**®

I den hir berittelsen fran Poliominnen ir det likaren som tillskriver smirtan en
mening. Han menar att den ir tecken pé nigot gott, pa att kroppen ir pa ritt vig.
Smirtan blir siledes inte nedbrytande utan snarare uppbyggande.

Det blir alltsd tydligt i materialet att minga respondenter har satt ord pa sin
smirta, i motsats till vad som hivdas inom viss tidigare forskning dir smirta ansetts
omdjliggora berittande. Litteraturvetaren Elaine Scarry har exempelvis skrivit att
smirta inte endast motarbetar spriket utan till och med aktive forstdr det.’”’
Etnologen Jonas Frykman knutit smértans sprakloshet till var tid, och menar att vi nu
(i motsats till f6rr) varken har de ord eller de kontexter som krivs for att vi ska kunna
forlika oss med ett hirt 6de.”” Den hir synen pa sprikets roll i berittande om
smirtsamma upplevelser har dock problematiserats. Litteraturvetaren Lucy Bending
och historikern Joanna Bourke har visat att det 4r mgjligt for individer att berdtta om
smirta.’” Bourke har exempelvis, i direkt relation till Scarry, sagt att (kroppslig)
smirta inte maste forstora spraket, utan att upplevelsen av smirta i sjilva verket verkar
generera sprik nir individer forsoker meddela sin smirta till andra.”’’ Aven Bending
argumenterar mot Scarry och skriver att smirta dr ett kulturellt fenomen och som
sidant kan inkorporeras i sprakliga strukturer.’’' Bide enkitmaterialet och Polio-
minnen visar att smirta inte automatiskt méste forstora spraket och dirmed vara
ndgot som inte gir att representera. I utsagan ovan, dir respondenten menar att det ir
“omojligt” att beskriva de forsta manaderna av poliosjukdom, blir detta patagligt. Hir

306 KU13885, Poliominnen, NM.
307 Elaine Scarry, The body in pain: the making and unmaking of the world, Oxford 1985, s. 5 & s. 54.

308

Jonas Frykman, ”Introduction}’_’, i Jonas Frykman, Nadia Seremetakis & Susanne Ewert (red.),
Identities in pain, Lund 1998, s. 9. Aven Sarasin 2003, s. 120.

309 Lucy Bending, The representation of bodily pain in late nineteenth-century English culture, Oxford 2000;
Joanna Bourke, "Pain and the politics of sympathy, 1789 to the present”, féredrag i London 1 juli 2011,
Health in bistory. 2011 Anglo-American conference. Aven Hannah Newton, ”Very sore nights and days”:
the child’s experience if illness in early modern England, ¢. 1580-1720”, Medical history 2011:55 (2).

310 Joanna Bourke, "Rhetorics of pain: historical reflections”, podcast, The Birkbeck pain project, http://

www.bbk.ac.uk/history/our-research/birkbeckpainproject/events, himtad 2012.09.12. Att smirta och
sjukdom kan generera sprik framhalls ocksé i Frank 1995, s. 53f. Men Frank verkar vara delad i detta, d&
han samtidigt mycket starkt betonar att det ocksd finns en viss sprikloshet inom sjukdom. Undertiteln
till kapitlet "The Chaos Narrative” dr exemeplvis "Mute Illness”, se s. 97.

! Bending 2000, s. 87ff (citat fran s. 89). Det ir hir viktigt att ha i atanke att det ocks finns tillfillen
da det 4r fysiskt omojligt for individen att beritta (i tal, i skrift) om sin smirta, pa grund av att sjilva
handlingen att beritta orsakar si mycket smirta i sig att individen hellre avstdr frén berittandet. Se
Bending 2000, s. 102f.
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inleder respondenten med att skriva att det inte gir att beskriva det smirtsamma
insjuknandet — for att sedan gora just detta och beskriva det som nyss tett sig vara
omdajligt att beskriva.

Forhandla normalitet och avvikelse

I detta forsta empiriska kapitel har jag studerat berittelser som handlar om det friska
livet innan polion, om tidiga symptom, férlamning och om smirta. I kapitlets
inledande avsnitt studerade jag berittelser om tiden innan sjukdomen. Det blev hir
klart att respondenterna bade i enkdtmaterialet och i Poliominnen betonat att denna
tid var kinnetecknad av skétsamhet, hilsa och funktionsfullkomlighet. Med utgings-
punke i Billig och Radley konstaterade jag att de berittelser om tiden innan sjuk-
domen som férekommer i enkdtmaterialet forefaller ha haft ett pragmatiskt menings-
skapande syfte, nimligen att genom uppvisad skdtsamhet och "virdighet” betona att
paféljande 6nskemél om ekonomiskt stod dr befogade. I Poliominnen upprittas
forteckningar 6ver de manga olika kroppsliga aktiviteter som individen kunnat utf6ra
innan sjukdomen. Till 6vervigande del 4r det funktionsfullkomlighet och hilsa som
hir framtrider, men dven sjukdomstillfillen innan polion ges plats. Utifrin berittel-
sernas strukeur, dir de som handlade om sjukdom var lingre 4n de som handlade om
hilsa, bekriftade jag Franks konstaterande att sjukdom forefaller kriva berittande. I
kapitlets forsta avsnitt framgick dirmed att det varit viktigt for respondenterna att
beritta om sig sjilva som personer som har uppfyllt funktionsfullkomligheten och
som har levt normala liv innan insjuknandet, oavsett de tids- och genreskillnader som
finns mellan materialen. Denna ensidiga framstillning av kroppslig funktionalitet
innan polion visar styrkan i forestillningen om normaten. I berittelserna blir
funktionsfullkomlighet en norm, men samtidigt ocksa en verklighet som responden-
ten kunde forverkliga nir hon eller han dnnu var ”of6rstord” av sjukdomen.

I kapitlets andra avsnitt behandlades berittelser om tiden kring insjuknandet,
hir fokuserades berittelser om smitta och om de inledande symptomen. An idag ir
vissa delar av polions smittspridning inte klarlagda, och det finns inga majligheter for
respondenterna att veta exakt hur de smittades. De berittelser som dterfinns i materi-
alet rorande smitta 4r dirfor inte redogorelser for poliovirusets vig in i kroppen utan
bestar istillet av respondenternas forestillningar om sjukdomens bérjan. Berittelserna
visar att dessa forestillningar Gvergripande sett fristiller individen fran ansvar for sitt
insjuknande. Helt vardagliga och normala hindelser framstills ha varit (potentiellt)
farliga. Det meningsskapande som sker runt polions ursprung och spridning betonar
att sjukdomen ir oforutsigbar, slumpartad, ologisk och oméjlig att kontrollera.
Dirmed utmanas kopplingar mellan hilsa, skotsamhet och disciplin.

Kapitlets tredje avsnitt handlade om f6rlamning. I enkitmaterialets berittelser
om forlamning blir det tydligt att respondenterna vill visa att de tillhérde den grupp
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s kallat “vanfora” som inte sjilva bar skuld i sin nedsatta funktionsférméga och/eller
fattigdom. Respondenterna hade fysiska orsaker till eventuella f6rsérjningssvarigheter
och dessa orsaker stammade dessutom frin en sjukdom som sigs som ett samhilleligt
problem och inte enbart ett individuellt. Da de pafoljande onskemalen tas i beaktande
blir det tydligt att de mycket konkreta betoningarna av sjukdomsberoende svagheter
ar ett sitt for respondenterna att visa att de tillhérde “riet” grupp. I dessa berittelser
ir den mening forlamningen tillskrivs tvidelad. Forlamningen ges skulden for
individens situation men blir samtidigt en viktig del i 16sningen dé det ir forlamning-
ens resultat i form av eventuell vanférhet och arbetsoforhet som skapar mojlighet for
olika slags hjilpitgirder saisom yrkesutbildning inom anstaltsverksamhet eller ekono-
miskt bidrag i form av pension. I Poliominnen stir berittelserna om forlamning som
en forbindelse mellan det framstillda skotsamma livet innan polion och livet efterat
med nedsatt funktionsformaga.

I kapitlets sista avsnitt diskuterade jag utsagor om smirta. Polio var en sjukdom
som pd manga sitt skapade smirta hos den som insjuknat. I materialet framtrider
ocksd smirta i minga olika sammanhang. I enkitmaterialet gors smértan meningsfull
genom att anvindas som bevis pd behov av férindringar inom vérden vilket jag sig
som en slags ansvarstagande. I Poliominnen forefaller respondenterna ha velat uppritta
forteckningar 6ver det som gjort ont, och utsagorna om smirta uppvisar dirmed
likheter med utsagorna om tiden innan sjukdomen. Berittelser om smirta ror sig dver
ett stort omrade — de bade betonar polions skapande av avvikelse och anvinds for att
dterborda respondenten till skdtsamhet och normalitet. I avsnittet blev det tydligt att
smirta inte, som en del forskare framhillit, forstort spraket. Snarare forefaller manga
respondenter ingdende redogjort f6r det som orsakat dem smirta. Detta giller 4ven de
respondenter som inleder sina utsagor med att betona att det inte gir att sitta ord pa
smdrtan.

Sammantaget har jag i detta kapitel visat att respondenterna framstiller sig sjilva
som respektabla normater, trots att den tematik som lyfts fram — insjuknande och
forlamning — egentligen snarare var hindelser som, pi grund av de resultat i form av
arbetsoférhet de kunde ha, forde individen bort fran funktionsfullkomlighet och
skotsamhet. Jag har ocksd visat att berittelserna i de bida materialen uppvisar likheter
trots materialens olikheter vad giller genre och tid.
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Meningsskapande kring

normaliserande praktiker

Poliodiagnosen ledde till att individen blev foremal for praktiker som utspelades pé
vardens och medicinvetenskapens arenor. I detta andra kapitel studeras berittelser
som handlar om meningsskapande kring den vird som métte respondenterna. Vird
och medicinvetenskap ir viktiga institutioner i ett samhille — hir kontrolleras vilka
fenomen som kriver behandling och vilka som inte beh6ver behandlas, hir virderas
och bestims vad som idr “avvikande” och vad som idr "normalt”. Det som sker pé
vardens och medicinvetenskapens arenor ir inte neutrala skeenden, utan miste ses
som praktiker som ir och blir meningsladdade och som ir titt knutna till olika slags
maktutdvningar och -férhillanden.’™ Kapitlet inleds dirfor med en redogérelse av de
vardkontexter och diskurser respondenternas berittelser studeras genom.

Kontext: vird och sambhille

Nir det i slutet av 1800-talet, genom bland andra Louis Pasteur och Robert Kochs
arbeten, stod klart att sjukdom kunde spridas genom sma, nistan osynliga, partiklar
och nir samtidigt ny kunskap inom diagnostik, farmaci och kirurgi skapades, vixte
forestillningen om medicinvetenskapen som en nistintill allsmiktig riddare vilken
tillsammans med okad hygien skulle kunna bota alla slags sjukdomar.’”’ Nir

312 Bruno Latour & Steve Woolgar, Laboratory life: the construction of scientific facts, Princeton 1986
(1979); Jens Lachmund & Gunnar Stollberg, Patientenwelten: Krankheit und Medizin vom spiten 18. bis
gum frithen 20. Jahrbundert im Spiegel von Autobiographien, Opladen 1995, sirskile s. 221; Karin
Johannisson, Kroppens tunna skal: sex essier om kropp, historia och kultur, Stockholm 1997; Duffin 2005;
Karin Johannisson, "Hur skapas en diagnos? Ett historiskt perspektiv’, i Gunilla Hallerstedt (red.),
Diagnosens makt: om kunskap, pengar och lidande, Géteborg 2006; Sarasin et 2/ 2007. Se dven exempelvis
Katherine Ott, "The sum of its parts: an introduction to modern histories of prosthetics”, i Katherine
Ott, David Serlin & Stephen Mihm (red.), Artificial parts, practical lives: modern histories of prosthetics,
New York 2002, s. 16; Snyder & Mitchell 2006, s. 10.

313 Herzlich & Pierret 1987, s. 51f Vasold 1991, s. 256f; Porter 1997, s. 630; Ingemar Nilsson & Hans-
Inge Peterson, Medicinens idéhistoria, Stockholm 1998, sirskilt s. 135-163; Anna Ljung, ”I Babels hus:
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religionens inflytande i minniskors liv dessutom minskade forindrades synen pa
sjukdom och déd. Det fanns inte lingre nagon tydlig mening med déden och ridslan
for den vixte.’'* De framvixande nya sitten att diagnosticera, med stetoskopets,
endoskopets, rontgenstrilarnas och mikroskopets penetrerande blick, ledde till att de
insjuknades egna beridttelser och forestillningar om vad som pégick i kroppen
forlorade betydelse i motet mellan den insjuknade och likarvetenskapen.’”

I Sverige utbyggdes och institutionaliserades medicinvetenskapen samt behand-
lingen av sjuka frin 1700-talet och framat. Statens ansvar fér minniskors hilsa 6kade
dirmed. Att staten genom olika omvardnadspraktiker si att siga gav minniskor "extra
liv’ ledde rent konkret till 6kade arbetsinsatser kunde krivas i utbyte.’'® Pa ett
individplan ledde det dessutom till att d6d, smirta och fattigdom hélls undan sa linge
som mojligt. Den s kallade vanférevirden, kombinationen av vard och utbildande
verksamhet, startades under 1880-talet i Sverige. Inledningsvis finansierades den av
privata bidrag och bedrevs filantropiskt, men under de féljande decennierna évertog
staten ett allt storre ekonomiske ansvar.’’’ Det svenska systemet var frin bérjan
inriktat pd att frambringa si kallade vanfora som kunde f6rsorja sig sjilva, eller i vart
fall kunde bidra till sitt uppehille.’’® Underliggande antogs en autonom individ
komma samhillet till godo genom att vara "nirande” snarande 4n “tirande”.
Individens hilsa var inte lingre en privatsak, den hingde samman med samhills-
utvecklingen.

De stora polioepidemierna under dren 1911-1912 fick Medicinalstyrelsen att se
sig manad att organisera fler vardplatser samt att fordela dessa pd olika platser i

sjuklighet och dod i det moderna samhillet”, i Gésta Arvastson (red.), Jarnbur eller frigirelse? Studier i
moderniseringen av Sverige, Lund 1999, s. 41; Pekka Himildinen, "Pathogens, peoples, and the path of
history”, i Pekka Hiamaildinen (red.), When disease makes bistory: epidemics and great historical turning
points, Helsinki 20006, s. 3; Fairchild ez @/ 2007, s. 3; Monica Libell, "Vigen frin konstform till naturve-
tenskap”, i Gunnar Broberg (red.), 77/ at stwdera likedom: tio studier i svensk medicinbistoria, Lund 2008,
s. 315-336.

314 Marie Clark Nelson, *The year the children died: a study of the diphteria epidemic in Réned parish,
Sweden, 1863-18657, i John Rogers (red.), Death: the public and private spheres, Uppsala 1986, s. 53;
Herzlich & Pierret 1987, s. 115 s. 18; Ljung 1999, s. 45£f.

315 Herzlich & Pierret 1987, s. 91; Johannisson 1990, s. 30; Porter 1997, s. 341; Johanna Shapiro,
“Ilness narratives: reliability, authenticity and the empathic witness”, Medical humanities 2011:37 (2), . 68.
316 Roddy Nilsson, Foucault — en introduktion, Malmé 2008, s. 131. Nilsson hinvisar till Foucault och
hans beskrivningar av det som han kallar den “tidigmoderna epoken”, men jag finner beskrivningen
anvindbar dven pa det svenska 1900-talet.

37 Gulli Kohlstrém, ”Vanforevardens framvixt i Sverige”, 1 Bengt Erik Eriksson & Rolf Térngqpvist,
Likbet och sirart: handikapphistoria i Norden, Sédertilje 1995, s. 136; Férhammar 2007, s. 331-342.

318 Ingrid Olsson & Roger Qvarsell, "De handikappade i historien”, i Magnus Tideman (red.), Perspeksiv
pa funktionshinder och handikapp, Stockholm 1998, s. 24; Férhammar 2007, s. 333.
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landet.”” Axelsson understryker att det vid denna tid rérde sig om statliga initiativ i
motsats till tidigare di vanforevirden alltsd till stor del varit uppbyggd kring
filantropiska verksamheter.’” Efter de stora epidemierna under dren 1911-1913 ansig
man frin filantropiskt hall att stat, kommun och landsting skulle ta storre ansvar i den
sa kallade vanforefrigan. Holme har kartlagt denna idémissiga och praktiska
forindring i Sverige. Hon konstaterar att vanforefrigan under 1900-talets forsta tva
decennier inte var en partipolitisk friga samt att det egentligen inte fanns oenighet
mellan de filantropiska verksamheterna och de statliga.”®' De offentliga insamlingarna
till barnférlamningens offer som péagick under denna tid ledde till att vanférevarden
blev en allmin angeligenhet.””” Under f5ljande decennier ronte vanforevirden alle
storre intresse, ndgot som har forklarats med att ortopedin utvecklades snabbt under
denna tid. Aven de stora barnforlamningsepidemierna samt det begynnande
inférandet av pensionsforsikring har angetts som grund. Staten fick ytterligare orsak
till att bekymra sig om individer som riskerade att bli arbetsoféra, for att dirigenom
minska kostnaderna fr pensionsutbetalningar.”* En avvaktande hillning mot denna
utveckling kan skonjas i rapporten Betinkande angdende riktlinjerna for vanforevirdens
vidare utveckling fran ar 1920. Diri varnades for att "realnytteintresset allt f6r mycket
kan komma att framtrida pa bekostnad av det humanitira”.*** "En god vanforevird”,
skriver utredarna:

maste omfatta bistdnd i storsta mojliga utstrickning dven 4t sidana vanfora, vilka ¢j
kunna bliva sjilvforsorjande i hégre grad. Denna kirleksverksamhet, som kan hogst
betydligt lindra ett hart 6de, fir ¢ forbises.’?

Det ansigs alltsd att inte enbart ekonomiska intressen skulle styra virden av de sa
kallat vanfora. Aven individer som troligtvis inte skulle komma att bli sjilvforsorjande
borde stodjas pd olika sitt. Utredningens konkreta forslag dr dock huvudsakligen
inriktade pé att effektivisera och forbittra vanférevérden.

Under decennierna kring 1900-talets mitt var medicinvetenskapen pa hojden av
offentlig prestige och makt. Samtidigt 6kade antalet arbetsoféra individer och
arbetsoforhet blev en problematik som uppmirksammades i Sverige. I en av manga
statliga offentliga utredningar som gjordes under 1940-talet lanserades arbetsvird som

319 Axelsson 2004, s. 178. Tony Gould skriver att epidemin 1911 var, med 4000 fall, den stdrsta i
virlden vid den tidpunkten, se Tony Gould, A summer plague: polio and its survivors, New Haven 1995,
s. 15.

320 Axelsson 2004, s. 178.

321 Holme 1996, s. 271.

322 Holme 1996, s. 223f.

323 Kohlstrém 1995, s. 138f; Olsson & Qvarsell 1998, s. 27.
324 Betinkande angdende riktlinjerna. .. 1920, s. 115.

325 Betinkande angdende riktlinjerna. .. 1920, s. 116.
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en metod for att “hjilpa de partiellt arbetsfora till ett produktivt arbete”.’”

Benimningen partiellt arbetstor var en huvudsakligen politiskt skapad benimning.
Syfte var att genom differentiering minska den grupp som ansags arbetsofér med en
utdkad arbetskraft som resultat.’”” Ar 1943 tillsattes Kommittén for partiellt arbetsfora
vilken kom med sammanlagt fem betinkanden och tva bilagor mellan dren 1946 och
1948. I det forsta av dessa konstaterades att det var svirt att generellt avgora vem som
var partiellt arbetsofér. Vissa individers svirigheter med att behilla en anstillning
betonades och tillskrevs bero pd “nagot for dem sireget forhdllande av fysisk eller
psykisk natur.”*® Losningen pa detta problem blev utbyggnad och bittre organisering
av arbetsvarden.’”

Sjilvklart 4r minskat lidande, bittre levnadsférhéllanden, bittre organiserad
vard, "extra liv”, nigot bade efterstrivansvirt och avgérande for individer och for
samhillet. Aven om medicinens forindring och fokuseringen pa folkhilsa onekligen
har varit praktiker som gjort gott gar det dven att identifiera kontrollerande och
krinkande drag i dem.”* I Sverige tvingssteriliserades exempelvis minniskor fram till
1970-talet fastin denna praktik avslutats lingt tidigare i andra europeiska linder.”'
Andra exempel pi en dubbelhet ir exempelvis anvindningen av proteser som gor att
individen upplevs se mer “normal” ut men med foérsimrad rérelsefSrmagan som
resultat, eller det faktum att minniskor som fétts neurosedynskadade i vissa fall
genomgick amputeringar av kosmetiska skil snarare in av funktionella.””

Diagnosberittelser

Som tidigare skrivits inleds poliosjukdom med en fas som liknar ofarliga och vanliga
sjukdomar som férkylning eller influensa. Dirfor antogs kroppens forindrade
beteende ocksd ofta vara symptom pa nigon av dessa sjukdomar. Men det kom en

326 Kent Ericsson, Den svenska handikappreformen och 1946 drs normaliseringsprincip, Uppsala 2005, s. 2.

327 Rafael Lindqvist, "Medikalisering och vilfirdsstat”, i Rafael Lindqvist (red.), Medikalisering, professio-
nalisering och hilsa: ett sociologiskt perspektiv, Lund 1997, s. 43.

328 SOU 1946:24, s. 11.
32 Ericsson 2005, s. 2; SOU 1946:24, s. 75fF.

30 Claes G. Olsson, Omsorg och kontroll. En handikapphistorisk studie 1750-1930: forestillningar och
levnadsforbillanden, Umea 2010, sirskilt kapitel 6, s. 275-289.

31 Broberg & Tydén 2005, s. 97. Se dven Maija Runcis, Steriliseringar i folkhemmet, Stockholm 1998;
Paul Weindling, "International eugenics: Swedish sterilization in context”, Scandinavian journal of history

1999:24 (2), s. 179-197. Aven Berg 2009, s. 485.

332 Karin Paulsson, “De sdger att jag ser mer normal ut med benproteser”: om sambillskrav kontra barns

behov, Stockholm 1995, s. 67.
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tidpunkt di de symptom som upptridde inte kiindes igen, dd dess tillskrivna inne-
bérder inte lingre rickte som forklaring av kroppens beteenden, dé likare uppsoktes
och individen slutligen diagnosticerades med polio. I detta avsnitt studerar jag hur
respondenterna skapar mening kring diagnosstillande. Jag anvinder hir huvudsakli-
gen Poliominnen, men hinvisar till enkdtmaterialet vid ett tillfille.

Diagnosstillande ir ett meningsskapande i vilket symptom och testresultat leder
till att slutsatser dras. Vid insjuknande kan ovissheten om vad som orsakar sympto-
men upplevas som anstringande och oroande for individen. I en sidan situation kan
diagnosen komma som en littnad — dven om den sjukdom likaren uttalar 4r av det
svarare slaget. Diagnosen ger variabler som den insjuknade kan forhalla sig till och
forst efter ett diagnosstillande kan en specifik och malinriktad behandling startas.”® I
det hir perspektivet dr diagnosen positiv fér den insjuknade individen, men det
positiva mdste virderas mot eventuella negativa effekter. En HIV-diagnos kan
exempelvis leda till att en individ nekas arbetstillstind i vissa linder, att bli diagnosti-
cerad som birare av en irftlig sjukdom kan leda till att frsok att bli biologisk forilder
ifrigasitts. Diagnosstillande kan betraktas som ett meningsskapande med méjlighet
att dramatiskt férindra situationer och att utéva social kontroll. Diagnosens position
vid sjukdom och funktionsnedsittning ir inte ringa, diagnosen ir mer in sin
medicinska innebord.**

Urskiljandets innebérd: bli farlig

Polion skapade ridsla. Under de decennier di sjukdomen var vanligast rapporterade
dagstidningar l6pande om dess geografiska spridning. Grafik som illustrerade
utbredningen genom att ange antalet insjuknade per lin (bild 2) publicerades och
idven namnen pi dem som insjuknat eller avlidit i sjukdomen trycktes i dagspressen.’”

333 Janine Pierret, “The illness experience: state of knowledge and perspectives for research”, Sociology of
health & illness 2003:25 (3), s. 12; Cheryl Mattingly, Healing dramas and clinical plots: the narrative
structure of experience, Cambridge 1998, s. 104; G. Thomas Couser, Vulnerable subjects: ethics and life
writing, Ithaca 2004, s. 61; Tegern 1994, s. 140; Young 2009, s. 58; Miles Little, Christopher F.C.
Jordens, Kim Paul, Kathleen Montgomery & Bertil Philipson, ”Liminality: a major category of the
experience of cancer illness”, Social science and medicine, 1998:47 (10), s. 1486.

334 Tegern 1994, s. 140; Deborah Lupton, Medicine as culture: illness, disease and the body in Western
societies, London 2003 (1994), s. 33; Johannisson 2007, s. 39.

35 ”Endast fa mottagliga for barnférlamning”, Dagens Nyheter 19390814; "Barnforlamningens kurva

stiger dnnu”, Expressen 19450908; “Barnforlamningen tros ha smittat”, Dagens Nyheter 19451103;
“Barnférlamning har krive 34 liv”, Sydsvenska Dagbladet 19490909; “Barnférlamningen lindrigare i 4r”,
Dagens Nyheter 19500819; "Polioberedskapen har skirpts i landet”, Expressen 19530616; "Tecken pé att
polion natt toppen”, Expressen 19530918, samtliga s. okint, Sigtuna. En respondent berittar att det gick
act ldsa i lokalpressen "hur ménga fall som kommit in till epidemisjukhuset féregiende dag”. Se
KU14013, Poliominnen, NM.
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Bild 2. Grafik 6ver polions férekomst i Sverige, Dagens Nyheter, 19390814.



Nir det faststillts att en individ har en allvarlig sjukdom med okidnd smittvig blir
individen vanligtvis betraktad som smittbdrare. For att minska risken for spridning
beliggs sidana sjukdomar ofta med anmilningsplikt. I Sverige gjordes polion
anmilningspliktig ar 1905.”* Anmilningsplikten betydde att likare blev ilagda att
rapportera samtliga poliofall till Medicinalstyrelsen och att den polioinsjuknade
individen frin och med detta ar blev betraktad som sa pass farlig for sin omgivning att
hon eller han skulle hallas isolerad under sjukdomens akuta fas. I materialet
forekommer berittelser om att dven familjer isolerats efter att den insjuknade
familjemedlemmen forflyttats till epidemisjukhus.” Nir det gillde polio var det
viktigt att rite diagnos stilldes, inte enbart for att individen skulle kunna fa vird utan
dven for att skydda samhillet mot smitta. Men polion var inte helt enkel att
diagnosticera. En respondent berittar att det tog tid for honom att fi ritt diagnos;
den forste likaren han triffade menade att han led av overanstringning och skickade
hem honom med “en flaska medicin”. Flera dagar senare stilldes den korrekta
diagnosen, da av en annan likare:

Efter ett par dagar kom distriktsskoterskan pa besok och sig mycket bekymrad ut och
efter ytterligare ett par dagar hade hon fran sin expedition ringt efter ambulansen och
foljde mig till sjukhuset, dir jag intogs pa allmin sal. En f6r mig helt okind
underlidkare undersokte mig hastigt och konstaterade hog temperatur, varefter jag
flyttades ut i ett skéljrum dir likaren yttrade "Det dr barnforlamning gosse”. Han sag
det direkt, och forlamningen hade ocksi redan borjat i vinster fot, vilken sedan
fortsatte i hela benet, hoger arm totalférlamades och viss forlamning i halsen och
nacke. ”Ni ska ver till Epidemiavdelningen”, nu var jag helt plotsligt farlig.3 38

I berdttelsen betonas upplevelsen av att helt plotsligt” bli betraktad som farlig”. En
annan respondent berittar pd liknande sitt. Hon skriver att hon insjuknade i skolan,
fick skjuts hem pa cykel av en kamrat, att hennes forildrar forst kontaktade en likare
och sedan efter ytterligare nigon tid en distriktsskoterska som konstaterade barn-
forlamning och ringde efter ambulans: "De kom och tog mig, plotsligt var jag si
smittsam sade de, s3 ingen fick félja med i ambulansen”.”” Jag menar att det finns en
ton av forebréelse i dessa utsagor och att det "plotsliga” i farligheten framstills som
nistan nigot absurt. Innan diagnosen har individen betraktats som normal, kunnat
ligga pa allmin sal, ga dill skolan, ha nira kontakt med klasskamrater — och den
vardpersonal som varit nirvarande har inte gjort nigra invindningar. Efter diagnosen
dr detta forindrat. Diagnosens meningsskapande funktion blir hir tydlig; fér respon-

336 Axelsson 2009, s. 30.

37 KU13716, Poliominnen, NM.
38 KU13627, Poliominnen, NM.
39 KU13751, Poliominnen, NM.
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denten har inget dndrats vad giller smittsamhet fran 6gonblicken innan diagnosen till
ogonblicket efter.

Den tillskrivna farligheten utmanas vid nigra fa tillfillen i materialet genom
berittelser om respondenter som varit fysiskt nira andra minniskor under sjuk-
domens smittsamma fas utan att féra smittan vidare. Jag har diskuterat dessa utsagor i
foregiende kapitel.”* I utsagorna understryks att den insjuknade inte fort smittan
vidare och att det snabba skiljandet frin familjen, och dirmed frin normaliteten,
kanske varit onddig. Det uppfattat farliga var inte sa farligt som det forst forefoll.
Isoleringens uttalade syfte var att minska smittspridning, men i ljuset av den samtida
medikaliseringen av det svenska samhillet ser jag denna typ av f6érindring dven som
ett uttryck for att sjukdom inte lingre var en privatsak utan en offentlig angeligen-
het.**' T efterhand har konstaterats att isolering endast haft liten preventiv inverkan pa
sjukdomens spridning.***

Diagnosen férhandlas

Uttalandet av poliodiagnosen innebar en stor forindring — respondenten forlorade
sjilvbestimmanderitten och blev betraktad som farlig. Dirmed skulle diagnosen
kunnat vara impopulir. I materialet framtrider dock ett annat foérhillande dir de
insjuknade sjilva forhandlat med likare for att bli diagnosticerade med polio.

Tidigare forskning har uppmirksammat att det ibland skett en férhandling
mellan likare och forildrar kring ett insjuknat barns eventuella poliodiagnos.
Symptomens betydelser har diskuterats och olika potentiella meningar dryftats. Det
har framkommit att den korrekta diagnosen kunde fordrojas flera dagar pa grund av
diskussioner om symptomens betydelse. Férhandlingen har ansetts bero pd att
poliodiagnosen var s avskydd av bide likare och insjuknade barns forildrar att den
girna undveks si linge som mojligt.’* Vad giller gruppen ungdomar var det enligt
Wilson vanligt att dessa inte ville tillkalla likare for att fa en diagnos da de var ridda

340 KU13560, KU13997, KU13720, Poliominnen, NM. Enkit nr 674, DHR 1, F5.4.

341 1ena Hammarberg, En sund sjil i en sund kropp: hilsopolitik i Stockholms folkskolor 1880-1930,
Stockholm 2001, s. 21.

342 Axelsson 2009, s. 34.

343 Harold M. Visotsky, David A. Hamburg, Mary E. Goss & Binyamin Z. Lebovits, Coping behavior
under extreme stress: observations of patients with severe poliomyelitis”, Archives of general psychiatry
1961:5 (5), s. 426f. Naomi Rogers skriver att likare ibland medvetet sa att det rorde sig om en enklare
sjukdom for att trosta den insjuknade eller dess familj, men att detta férekommit i mindre utstrickning
lingre fram i tiden dd det blivit tydligt att en fordrsjd poliodiagnos kunde skada en likares rykte och
genom smittspridning utgora fara for ett helt samhille. Rogers 1992, s. 77f. Rogers hinvisar till forsk-
ning som visar att detta skett vid sjukdomar som tuberkulos och AIDS.
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att missa skola, trining, socialt umginge eller arbete.”** Aven i Fred Davis undersok-
ning framtrider en férhandling mellan f6rildrar och likare. Davis ser detta som ett
aktivt motstind frin forildrarnas sida mot att acceptera en diagnos som betydde att
den virsta ridslan blivit till sanning.’* Motstindet mojliggjordes av att likare
betonade att det krivdes ryggmirgsprov for att stilla en definitiv diagnos, samt ofta
uttryckte sig svivande kring diagnosen, dven i fall dir det stod klart vilken sjukdom
det handlade om. Férildrarna kunde dirmed protestera mot poliodiagnosen genom
att hinvisa till att denna inte kunde vara helt siker om inte ryggmirgsprov gjorts.**®

Den typ av férhandling eller motstind som Wilson och Davis finner i sina
material patriffas inte i det hir studerade materialet. Vad som diremot férekommer
ir berittelser om en motsatt férhandling, i vilka respondenten berdttar om hur det
krivts att hon eller han, eller forildrarna, pa olika sitt sjilva fatt kimpa for ate fa
medicinsk personal att stilla diagnosen polio. En respondent berittar att han insjuk-
nade under tiden som han gjorde sin militirtjinstgdring:

Efter ett par dagar blev jag inlagd pa “sjukan”, i detta fall ett vanligt logement med 12
singar med halmmadrasser. Vira “virdare” bestod av malajer utan nigon som helst
sjukutbildning. Jag bérjade fi en fruktansvird virk i héger stjirthalva och nedét och i
vinster axel. Efter ett par dagar nir jag skulle kliva ur singen bar ¢j hdger ben, sa jag
foll ihop. Virken var sa svér att jag var tvungen att std upp linga stunder hillande mej i
singgaveln. Mina kamrater forstod att jag hade det besvirligt och de forsdg mej med
tabletter for att jag skulle f& det lite littare. Men de hjilpte inte. Jag kunde knappast
lyfta vinster arm och jag var férutom virken fruktansvirt 6m och jag var helt fortviv-
lad. [...] Virnpliktiga likare gick ronden, det var sikert 10-12 stycken, och ingen av
dessa tog notis om mina synpunkter. Deras ”diagnos” var ischias, férkylning, inbillning
osv. I detta som jag kallar ett helvete lig jag i 14 dagar. Under tiden hade jag efter bista
formaga skrivit ett brev till min bror, med. kand. vid universitet i Lund. Jag beskrev
med stor noggrannhet forloppet av min sjukdom och min bror visade brevet for idldre
kollegor. Jag fick snart svar och dir nimndes att det mycket vil kunde vara barnfor-
lamning. Vid ett tillfille leddes ronden av regementslikaren och da framkastade jag
min brors farhigor. Likaren frigade vem som hittat pd detta. Jag omnimnde d4 min
broder och att han snart var firdig, med sin lic. Regementslikarens exakta svar 16d;
”Sana dir yngre likare kommer med sina vilda fantasier.” Jag trodde blint pa min bror
och jag fortvivlade helt infor denna oerhérda nonchalans. Mitt nista steg var att skriva
till min far i Norrkoping och foljande dag uppenbarade han sig eskorterad av vakt med
hjilm och bajonettforsett gevir. Han sig genast hur dalig jag var, och samma dag skrev

344 Wilson 2005, s. 18f. Wilson har ocksa visat att dven likare ofta tolkade de inledande symptomen som
tecken pd forkylning, vilket kan vara ytterligare en forklaring pa varfor den korrekea diagnosen drojde. Se

Wilson 1998 (a), s. 472 & s. 479f.
3% Davis 1963, exempelvis s. 291.
346 Davis 1963, s. 31.
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han ett skarpt brev dll regementschefen. Féljande dag blev jag transporterad till
”Garnis”, ddr prover togs via lumbalpunktion. Det var grova nilar pi den tiden.
Likaren forklarade s& milt som mgjligt att det var barnférlamning och att det inte
347

skulle bli virre. Jag hamnade omedelbart pa Epidemin dir jag vistades i 17 dagar.

I den hir berittelsen soker respondenten sjilv kunskap som leder till att ritt diagnos
stills. Efter att hans beskrivna symptom utvirderats och respondenten mottagit ett
svar ir det han sjilv, genom sin bror och broderns kollegors kunskaper, som forst ir
den som menar att det kan handla polio/barnférlamning. Att respondenten valde att
soka alternativ kunskap och dirmed inleda en f6érhandling kring diagnosen kan
sjilvklart bero pa det "helvete” han berittar om. En annan anledning kan vara att det
just i det hir fallet upplevts som nagot enkelt och kanske sjilvklart att gora med tanke
pa att extern medicinsk kunskap fanns nira att tillgd via brodern. Berittelsen 4r det
tydligaste exemplet i materialsamlingen pa att en respondent, eller en respondents
foraldrar, spelat en aktiv roll i stillandet av en korrekt diagnos, men det forekommer
flera liknande berittelser. I en av dessa beskriver respondenten hur likaren forst trott
att det rort sig om “reumatisk feber” och kom pa besok flera ginger under de féljande
veckorna. Respondentens mamma litade dock inte pd diagnosen utan: "liste i Doktor
Bergs likarbok och tyckte symtomen pekade pi barnforlamning”*** Huruvida
misstanken delgavs likaren dr dock respondenten inte siker pa, och det framgir inte
hur eller av vem poliodiagnosen stilldes. En annan respondent, som insjuknade vid
tretton ménaders élder, skriver att hennes mamma misstinkte barnférlamning och
sokte likare som: ”sa att det var engelska sjukan. Det blev livlig diskussion. Det sista
han sa var ’att barnférlamning 4r det inte’. Mor gick till lasarettet och jag blev genast
inlagd och isolerad”.** Aven i dessa berittelser forhandlas diagnosen, genom att
likarens ord inte tas for sanning och ytterligare kunskap inhimtas pa annat hall.

I de forhandlingar som aterfinns i Poliominnen framstills respondenten som
nigon som kinner sin kropp bittre in vad foretridare for medicinvetenskapen gor.””
Individen vet att den diagnos som stillts inte stimmer, och gor dessutom nagot for att
forindra situationen. Berittelserna kan ses som kritik mot enskilda féretridare for
medicinvetenskapen di dessa har misslyckats med sina uppdrag.”®" En sidan kritik
kan vicka frigan om huruvida ett tidigare ingripande frin likarna hade lett till atc de
kroppsliga foljderna blivit mindre i omfattning. Denna fraga implicerar att ett visst
ansvar for sjukdomsforloppet och for de eventuella dterstiende besviren liggs pa

37 KU13601, dven KU13787, KU13795, KU13798 & KU13883, Poliominnen, NM.
348 KU13616, Poliominnen, NM.

349 KU13779, dven exempelvis KU13787 & KU13490, Poliominnen, NM.

350 Timfor Martin Sullivan, ”Subjected bodies: paraplegia, rehabilitation, and the politics of movement”,

i Shelley Tremain (red.), Foucault and the government of disability, Ann Arbor 2005, s. 311f.
31 Ge exempelvis KU13798, Poliominnen, NM, dir denna kritik lyfts fram.
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enskilda likare som inte uttalat ritt diagnos pa en ging. Samtidigt visar den en stark
tilltro till medicinvetenskapen som sidan; hade ritt diagnos stilles tidigare och
individen kommit under vard, hade hon eller han blivit bittre. Det dr samhillets fore-
tridare som har svikit sin del av 6verenskommelsen. Tron pd att medicinvetenskapen
ska kunna bota och lindra forefaller fortfarande stark.

Praktiker och artefakter

Det som skedde genom diagnosen var att individen tvingades genomga en forindring
frin att vara en person med egna berittelser om det som skett i kroppen, till att bli ett
objekt som definieras inom medicinvetenskapens ramar.””* Bortsett frin de utsagor i
vilka farligheten utmanas, forefaller respondenterna godta att polion betydde att den
insjuknade var tvungen att éverlimna sig till medicinvetenskapen.’” Férindringen
tycks alltsd ha accepterats, och ocksd ha efterstrivats. Att fa vird framtrider i dessa
utsagor som nagot onskvirt. Vad var det for vard som erbjods respondenterna? Under
den tidsperiod respondenterna insjuknat, mellan aren 1877 och 1960, skedde stora
forindringar inom medicinvetenskap och virdmojligheter. I detta avsnitt analyserar
jag forvintningarna pa den osikra men meningsskapande praktik virden utgjorde. Jag
anvinder hir bida materialsamlingarna.

Virdens mangfald

I materialet 4r begrepp som “vard” eller "behandling” ibland mer svepande och
overgripande benimningar pd all vird och omsorg som individen haft tillging till
bide inom offentlig sjukvird och vid privata institutioner. Men ofta skiljs den akuta
virden som gavs under tiden individen blev simre eller det fanns en risk for
forsimring, frin eftervirden som gavs nir de akuta stadierna var forbi. Denna
struktur aterfinns 4ven i Nordiska museets minneslista och i frigorna pa enkiten.
Bade museet och DVR haller alltsd isdr dessa olika sorters vard, troligtvis for att de tva
vardformerna i sig inte endast ir olika vad giller praktik utan ocksa har olika grund-
liggande syften. Den akuta virdens fokus ir att vara liviiddande medan eftervirdens
dr att vara rehabiliterande. Under hela den tidsperiod som berdrs i materialet fanns
det dessutom dubbla syften med den inledande akuta varden — att ridda livet pi den
sjuke samt att genom isolering skydda det omgivande samhillet frin smitta. Jag har

32 K. Hansson 2007, s. 73f.
353 Jimfor med Little ez 2l 1998, s. 1487.
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kategoriserat den vird som skedde pd epidemisjukhus som akut, och den som skedde
pa vanforeanstalt som efterbehandlande och rehabiliterande.”*

Axelsson skriver att det endast finns begrinsat killmaterial som berittar om
véardpraktiker innan ar 1905. P4 ett évergripande plan ansags vila géra poliopatienter
nytta. Andra behandlingar var febernedsittande medel, smirtlindring, bad, hjilp med
tomning av tarm och urinblasa, massage och elektrisk behandling. Det verkar varit
vanligt att sjukdomen “vintades ut”. Att uppsoka likare var vid denna tid ovanligt,
om detta gjordes var besoken vanligtvis inriktade pd att fi diagnos snarare dn pa
vard.” Detta bekriftas i enkitmaterialet dir de som insjuknade under det sena 1800-
talet och det tidiga 1900-talet ofta skriver att de inte varit pa sjukhus utan vardats i
hemmet.”® En respondent som insjuknade ir 1884 skriver att han: "[v]istades i
hemmet, min far talade med en likare och beskrev sjukdomen, jag fick di nigot att
svilja ned”.”” Vad det var for imne respondenten fick svilja ir okint, men det kan ha
rort sig om nigon typ av febernedsittande eller smirtlindrande medel. Négra
respondenter som insjuknat under denna tid berittar dock om likarvard. En respon-
dent som insjuknade som fjortondring dr 1885 skriver att hon véirdades i hemmet av
en likare.”® Vilken slags vird likaren bidrog med framgir inte. En annan respondent,
som enligt uppgifter pa enkiten bor ha insjuknat under tidigt 1890-tal, fick "elektrisk
behandling” p4 ett lasarett men att “ingen forstod att det var barnférlamning pa den
tiden”.” En respondent som insjuknade ar 1889 berittar att han forst vardades i
hemmet, for att sedan forflyttas till en kurort dir han “fick salta bad, massage och
elektrisk behandling fem ar i rad”.’® Olika sitt att lindra smirta framtrider i
materialet. Négra respondenter nimner att de fatt starke kaffe eller koffeintabletter
mot smirtan, andra att de fatt tabletter, morfin eller injektioner.”' Ett par respon-

354 Aven andra forskare har gjort denna indelning. Se Axelsson 2004, s. 19.

35 Axelsson 2004, s. 168fF; Axelsson 2009, s. 32f. Aven Holme 1996, s. 216.

356 Exempelvis enkiterna nr 605, 628, 632, 662, 665, 674, 712, 773, 775, 806 & 815, DHR 1, F5.4.

%7 Enkit nr 698, DHR 1, F5.4.

38 Enkit nr 645, DHR 1, F5.4. Se iven exempelvis nr 651 (Pvar troligen i hemmet hela tiden”); 774
(Pvistades i mitt forildrahem”), DHR 1, F5.4.

39 Enkit nr 691, DHR 1, F5.4.

360 Enkit nr 774, DHR 1, F5.4.

361 KU13615 skriver att han it stora, gra tabletter och drack det starka kaffet och det lindrade virken en
stund” men att denna 4ndd holl i sig i “minst tre veckor”. Tabletter nimner dven KU13567, KU13624,
KU13783 & KU13883. KU13492 skriver att hon inte fick virkeabletter d& hon var gravid, KU13759
fick endast "en halv magnecyl” da hon var for ung att vinja [sig]vid tabletter,” dock fick hon “en
spruta”. KU13747 skriver att hon fick tabletter "mot virken som gastkramade min arma kropp” men att
hon fick missfall av dem. KU13515 skriver att en “del smirtstillande medel gavs” efter gipsning. Kaffe
nimner KU13567, KU13885 & 13998. KU13494 skriver att han fick morfin efter det att hans ben
blivit gipsade for att ritas ut, morfin fick dven KU13572 & KU13719. Samtliga, Poliominnen, NM.
Enkit nr 608, DHR 1, F5.4, skriver att 7allt gjordes for smirtlindring” och nimner i detta samband bade
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denter skriver att de inte fick nagra tabletter di ”det sas” att man frin vardpersonalens
sida inte "vigade”.”

Samtliga av Poliominnens respondenter insjuknade efter 4r 1905 di polio dlades
med anmilningsplikt. Detta speglas i berittelserna, oavsett nir i tiden respondenten
insjuknade.”® En kvinna som insjuknade som femaring ir 1912 berittar om kraftig
huvudvirk som f6ljdes av att hennes ben “kranglade” och inte gick att réra. I berittel-
sen leder férlamningen till att en: "likare kom och talade om att det var polio och att
jag skulle in pd epidemisjukhuset. Jag maste in, man fick inte ligga hemma for
smittans skull”.”** En kvinna som insjuknade som sjuiring ar 1948 skriver att
”[h]usldkaren [...] tillkallades, nir hon hade undersokt mig och konstaterat att jag
drabbats av Polio ringde hon efter ambulansen”.*® Den process av fysiskt urskiljande
som diagnosen gav upphov till visar likhet Gver tid i detta material.

Sammantaget framtrider en miéngfald av vardpraktiker och behandlingar i
materialet: massage, olika slags bad sisom “varma bad”, "salta bad” och "gyttjebad”,
elektrisk behandling, olika slags rorelsedvningar, operationer, exempelvis steloper-
ationer, och “serumterapi” dr praktiker som ofta omnimns. Korsetter, benstéd och
gipsvagga, det vill siga en gipsavgjutning av kroppen i vilken individen tillbringade
natten, ir vanligt fdrekommande artefakter med syfte att forindra individens utseende
och forenkla forflytening. I vissa fall verkar syftet med anvindandet av dem uteslu-
tande varit kosmetiskt och inte initierat av individen sjilv utan av foretridare for
medicinvetenskapen. Det hir visar att virden inte alltid haft enbart forbittrad
funktionsféormédga som huvudsakligt syfte.

Detaljerade beskrivningar av hur virden gitt till eller vad den inneburit fore-
kommer sillan. Ménga respondenter tecknar endast i stora drag hur de vardats. Syftet
med behandlingarna, sisom foretridare for likarvetenskapen formulerat det for
respondenterna, forblir ocksi osynliga. Detta ir inte nédvindigtvis nigot typiskt for
skrivet material di liknande férhéillanden enligt tidigare forskning 4ven framtrider i
muntliga berittelser.”*® Vad det kan bero pi har inte diskuterats inom forskningen.

koffein och morfin, enkit nr 296, DHR 1, F5.3, onskar att “likarna skulle kunna ge patienterna nagot
bittre 4n en koffeintablett och en smirtstillande spruta”.

362 KU13998 & KU13889, Poliominnen, NM. Aven Wilson 2005, s 35 & s 44.

36 Detta giller de respondenter som fatt en poliodiagnos. Det forekommer berittelser i vilka den
insjuknade legat hemma &ven efter r 1905, men i dessa fall har inte polio kunnat diagnosticeras. Se
exempelvis KU13968, Poliominnen, NM.

364 KU13984, Poliominnen, NM.
365 KU13560, Poliominnen, NM.

366 Tracy Odell, "Not your average childhood: lived experience of children with physical disabilities
raised in Bloorview Hospital, Home and School from 1960 to 1989, Disability and society 2011:26 (1),
s. 60.
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En mojlig forklaring till varfér denna typ av berittelser saknas skulle kunna vara att de
inte efterfrigas. Men Nordiska museet tematiserar likares uttalanden pd sin
minneslista och frigar hur likarna "uttryckte sig [...] om din sjukdom och om din
prognos?”. Trots denna uppmaning att beritta om likarnas uttalanden aterfinns inte
utsagor om vardens syfte i nigon stor utstrickning i materialet. En mojlig forklaring
kan dérfor vara att likarna inte meddelat respondenterna varfor vissa viardknutna
praktiker och artefakter anvindes samt att respondenterna inte stillt frigor kring
detta. Med tanke pa medicinens och likarnas stillning under den tid respondenterna
varit under vérd ar tystnaden och frinvaron av kommunikation inte forvinande.

Vard som hjilper

I materialet framtrider respondenternas tilltro till varden. Det blir trots vissa kritiska
uttryck tydligt att medicinvetenskapen virderades hogt. Av de respondenter i
enkdtmaterialet som uttrycker sig tydligt virderande om vérd forhaller sig minga
uttalat positiva.’® Den positiva instillningen formuleras pa olika sitt, exempelvis
genom uttryck som att man har “goda erfarenheter” av vérden, att denna varit “den
bista tinkbara” eller att "allt gjorts”.**® En respondent skriver att han varit pi Van-
foreanstalten i Stockholm dir personalen sagt att han ”skulle géra gymnastik och det
gjorde jag och blev mycket bra, men benet 4r smalare men jag lider just ingenting av
det”.* Att pa detta sitt beritta att eget ansvar tagits for att ni kroppslig forbittring,
genom att, som en annan respondent berittar, utéva “envisa patryckningar” for att fa
vard, framstiller respondenterna som skétsamma.”” En annan respondent skriver:

Férlamningen blev ej s svarartad tack vare att jag fick genast behandlingar pa epide-

min men ena benet kunde jag ¢j anvinda. Eftervirden var ¢j att klaga pé for nir jag fatt

behandlingar s3 har jag kunnat g ritt bra och har blivit bittre undan fér undan.””’

367 Varden bedéms positivt i enkiterna med nummer 45, 67, 70, 81, 86, 97, 108, 117, 129, 130, 131,
141, 143, 144, 147, 150, 155, 163, 165, 174, 190, 199, 205, 210, 216, 230, 244, 267, 273, 275, 284,
287, 297, 299, 303, 264, 436, 309, 311, 312, 326, 334, 337, 338, 344, 350, 359, 368, 369, 371, 379,
388, 389, 395, 415, 417 och 420, DHR 1, F5.3, samt dven enkiterna med nummer 701, 705, 738, 750,
759, 800 och 804, DHR 1, F5.4. Varden bedéms pé ett negativt sdtt i enkiterna nummer 5, 68, 241,
258, 296, 310, 316, 352, 356, 360, 362, 364, 365 och 432, DHR 1, F5.3, samt iven i enkiterna
nummer 628, 773, 785 och 794, DHR 1, F5.4.

38 Enkit nr 81, DHR 1, F5.3. Jamfor enkitsvar nr 190, DHR 1, F5.3: “Varden vid Epidemisjukhuset
var den bista tinkbara. Alla skdterskor och bitriden gjorde allt for patienterna. Samma svar kan givas
angdende varden 4 lasarettet.” Betoning i original.

3% Enkit nr 403, DHR 1, F5.3.
370 Enkit nr 130, DHR 1, F5.3.
37! Enkidt nr 311, DHR 1, F5.3.
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Bade respondenten och sambhillet har hir uppfort sig pa férvintade sitt och uppfylle
sina plikter. Det ir sjukdomen, polion, som skapat den avvikande kroppen, medan
samhillet och individen bidragit till dess normalisering.

I andra enkitsvar framstills inte virden som lika effektiv. Men dven hir frameri-
der en tilltro till varden: i dessa enkitsvar betonas att den kroppsliga forbittringen
skulle ha varit avsevirt stérre om respondenten fitt mer eller annan vérd, eller att
forbdttring kan uppnis om denna vird ges i framtiden. En respondent som ger
uttryck for detta ir en icke namngiven person, troligtvis en forilder, som skriver om
ett femarigt barn:

Det borde finnas platser dir eftervird for i forsta hand kunde beredas dir noggrann

oversikt, bad, gymnastik och andra for barnforlamade nyttiga rorelser kunde beredas.
Detta torde vara det viktigaste dé i regel ¢j den ritta varden fis hemma. Gymnaster
vilka 4r forfarna i massage borde finnas pi sidana platser. Denna vard torde vara den
bista barnen kunde fa i de flesta fall. Om UIf fitt sddan vird forsikrar jag att han varit
betydligt bittre i sina fotter.”’”

I liknande ordalag skriver en annan respondent som tillhér de fa som var 41 ar eller
dldre vid insjuknandet:

Jag 6nskar att jag fick bad och behandlingar i nigra veckor sa tror jag att jag blir bra
mycket bittre. Jag har ingen utbildning f6r hantverk. D& mitt yrke har varit lantbru-
kare sa dr det inte ldte att 6verga till annat arbete, men jag forsoker att hjilpa till i mitt
hem sé gott jag kan med sittandearbete. Jag kan inte forsérja mig sjilv, men d jag har
min egen lilla gird s& har hustrun och barnen fitt gora det de kan, och de tyngre arbe-
tena har jag lejt for. Det dr oméjligt att gdrden kan f6rsorja mig och min familj da jag
inte sjilv kan arbeta. Jag har haft sjukpenning i tva ar, det har jag haft att leja arbetare
for. Jag 6nskar att jag kommer £ invalidpension, di kan jag behlla min lilla gird. 373

I bada berittelserna framstar det som om respondenten sjilva vet vilka behandlingar
och vardpraktiker som skulle leda till kroppslig forbdttring. Hur respondenterna
kommit fram till att det 4r just de foreslagna behandlingarna som skulle hjilpa
framgar inte, och de uttrycker sig med olika stor overtygelse. I det forsta exemplet ar
tonen sikrare och respondenten skriver att hon eller han "forsikrar” act Ulf varit
bittre om han “fitt sadan vird”, medan den senare respondenten istillet skriver att
han "tror” att han blir "bra mycket bittre” om han fir tillging till utokad vard. I dessa
utsagor beror individens ouppnadda kroppsliga forbattring pd bristfillig vard, det vill
siga pa att respondenten fitt for lite eller helt enkelt felaktig behandling. Dock ges
fortfarande sjukdomen skulden f6r de dterstiende kroppsliga problem som omnimns.

372 Enkit nr 58, DHR 1, F5.3. Betoning i original.
373 Enkit nr 332, DHR 1, F5.3.
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I utsagorna ovan skriver respondenterna om hur en specifik individ skulle kunna
hjilpas av en viss slags vard. I andra enkitsvar formulerar sig respondenten mer
generellt:

Jag har den uppfattningen att det gors for lite. Tillgang till respirator borde finnas pd
alla epidemier sa att inte patienter maste frakeas linga vigar for att fi vird. Det fanns
en respirator i Falun, men den var upptagen frin augusti till april av en patient. En
ledig fanns i Orebro, det var den nirmast lediga. Eftervirden borde sittas in si fort
som sjukdomen vint. Jag anser det forkastligt att man madste ligga i fem veckor utan
nagon som helst massage eller bad. Sjukgymnast skulle finnas.[...] Ett sjukhus el
konvalescenthem f{6r barnforlamningspatienter borde uppforas, med simhallar,

gymnastiksalar med mera. Jag tror att det skulle kunna hjilpa mycket.”*

I berittelser som dessa frias individen fran ansvaret fér det kroppsliga tillstindet och
for problematiska livssituationer. Istillet blir det polion som tillsammans med den
misslyckade varden stir med skulden. Det hir betyder att staten kritiseras for att ha
misslyckats inom sina ansvarsomriden. Slutsatserna hade kunnat leda till att krav
stilldes pa att vardansvaret flyttas bort frin dem som misslyckats. Men det sker inte.
Tvirtom blir det fordjupad samhillelig inblandning som efterfrigas; sjukvirden bor
omorganiseras och byggas ut. Samhillet méste ta ett storre ansvar for de sa kallade
barnférlamningspatienterna. Ocksa berittelser som dessa — dir virden inte anses ha
fungerat fullt ut — uppvisar siledes en tro och ett krav pa att det 4r virden och
medicinvetenskapen som ska och kan stilla kroppsliga problem till ritta. Att de
kroppsliga skador och funktionsnedsittningar polion kunde efterlimna inte gick att
bota var allmint kint. Trots det blir det dndd tydligt i materialet att respondenter
blivit besvikna p4 virden di denna inte formétt leda till forbartring. Aterigen framtri-
der hur starkt tron pa medicinvetenskapen som lésningen péaverkade minniskors
forstaelse och forhoppningar under denna tid.

Osikerhetens uttryck och eftervirdens oklara resultat

Under de stora polioepidemiernas decennium forsokee likare och sjukgymnaster,
ortopeder och alternativbehandlare finna det mest effektiva sittet att efterbehandla de
personer som fitt sina kroppar forindrade av viruset. Under en stor del av den
tidsperiod som ticks in av materialen var det dock oklart hur polioinsjuknade skulle
behandlas for att ni kroppslig funktionsformaga.’” Ar 1939 skrev den tyske barn-

374 Enkit nr 352, DHR 1, F5.3. Det finns tvi enkiter med numret 352 i samlingen. Detta 4r den senare
av de bdda, vilken alltsa egentligen troligtvis skulle ha numret 353.

75 Se exempelvis Gould 1995, s. 11 & 15; Holme 1996, sirskilt s. 212-226; Axelsson 2004, sirskilt s.
81-86 och s. 148ff.
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likaren Gerhard Joppich att sjukdomar med diliga utsikter till forbéttring brukade
alstra ménga olika behandlingsmetoder, ett forhallande han menar definitivt giller for
polion: om och om igen har likare trott sig funnit en fungerande behandlingsform,
for att sedan bli besvikna nir si visar sig inte vara fallet.”® Att flera olika sitr atc
behandla dem som insjuknat i polio vixte fram parallellt och anvindes under samma
tid berodde alltsd pa att ingen av dem var helt fungerande. Mangfalden blev ett
uttryck for virdens bristfillighet. Poliosjukdom kan dessutom ha olika foljder for
olika individer och det finns siledes inte en poliovird som fungerar for samtliga
insjuknade. Det hir gjorde att varden séig olika ut pa olika institutioner, och i vissa fall
motte den insjuknade motsatta praktiker inom samma institution. En respondent
berittar exempelvis att en ny likare hade: ”en helt ny syn pa behandlingen, tidigare
hade de flesta forsetts med liderbandage men detta var [den nye likaren] helt
emot”.””” En annan respondent uttrycker den osikerhet de motsatta praktikerna ledde
till: ”[t]rakigt nog har olika likare olika metoder varfér man ej vet hur man bist skall
skota sig”.”’®

Osikerheten kring vilka typer av behandlingar inom eftervirden som var mest
framgangsrika i varden av poliosjuka reflekteras pa flera sitt i materialet. En respon-
dent berittar att hon fatt "bad 2-3 ggr i veckan, och massage”, men fortsitter beritta
att hon inte vet "om det finns nigra andra medel att forsoka med, om det finns det
tycker jag de kunde anvinda det, finns det inte ir det i viss man forlacligt”.””” Hir gar
att ldsa att respondenten dr missnojd men det blir otydligt om det 4r varden i sig hon
ar missn6jd med eller den kroppsliga dterhimtningen. I ett annat enkétsvar berittar
respondenten att han dr “tacksam for allt som gjorts f6r mig av likare och virdare”
men samtidigt framtrider en osikerhet di respondenten skriver att han inte tror "att
nagot mer kan goras for min del 4n vad som gjorts, ja, jag vet ju inte for det kan ju
ske mycket mirakel”.”® Ytterligare en annan respondent skriver att han under
sjukdomen 7vil [fick] all den vird som kan anvindas vid denna sjukdom nimligen
bad och elektrisk behandling samt massage”.®' Det lilla ordet "vil” tyder pi att
respondenten ir tveksam till om ritt vird kommit honom till godo. Den hir typen av
uttryck av osikerhet hinger i méinga fall samman med respondentens kroppsliga
status. Tydligt dr att de som inte dr sikra pé att de blivit vardade pa ritt sitt ofta dven

376 Gerhard Joppich, ”Spezifische und unspezifische Behandlung (mit Ausnahme der orthopidischen)
sowie individuelle Prophylaxe”, i Hans Kleinschmidt (red.), Die dibertragbare Kinderlihmung: mit
besonderer Beriicksichtigung der Erfahrungen aus der Kolner Epidemie 1938, Leipzig 1939, s. 248. Jamfor
Rogers 1992, s. 11941

377 KU13997, Poliominnen, NM.

378 Enkit nr 364, DHR 1, F5.3. Aven enkit nr 68, DHR 1, F5.3 & KU13615, Poliominnen, NM.
379 Enkit nr 807, DHR 1, F5.4.

380 Enkit nr 81, DHR 1, F5.3.

31 Enkit nr 129, DHR 1, F5.3.
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berittar om bestdende problem av polion. Detta tydliggor ett motstind mot att
acceptera att medicinvetenskapen och varden varken kunnat lindra eller rehabilitera,
och att individen dirmed ej kunnat aterskapa sig som normat. Dirmed synliggors
ocksd den underliggande tilliten till likarnas majligheter att, s att siga, stilla allt il
ritta.

Som tidigare uppgivits kunde polioinsjuknade behova bade akut vard och efter-
vard. Den vard som gavs i sjukdomens akuta fas omnimns ytterst sillan och
forekommer inte i berittelser som ger uttryck for osikerhet. Den ifrdgasattes inte i
samma utstrickning som eftervirden. Detta antyder att den akuta varden och de
praktiker som benimndes livriddande hade en mer sjilvklar stillning och var mer
accepterade.”®” Kanske berodde detta p olika forvintningar pd de bdda virdtyperna.
Den akuta virden godtogs och ansigs ha uppnatt sitt syfte; samtliga respondenter har
overlevt sjukdomen. Dirfor fanns det ingen anledning att diskutera den eller 6nska
att den varit annorlunda.

I materialet dterfinns, som visats ovan, olika typer av utsagor vilka bekriftar sy-
nen pa varden som en sjilvklar 16sning pa polions efterspel, det vill siga de verkningar
arbetsoforheten fick for individen och pi ett samhillsplan. I positiva virderingar av
den vard respondenterna fatt tillging till bekriftas den positiva synen pé vard genom
att respondenter berittar att det ir virden som lete till kroppslig forbittring. Aven
onskemdl om mer eller annan vird ir uttryck for en tro pa att det ar genom vard som
individen kommer uppleva den forbittring som ska leda till fullt atervindande till
samhillet. I de hir berittelserna dr det polion som lett till kroppslig avvikelse och
virden som har mojlighet att 6ka individens funktionsférmaga och normalitet. Detta
ir dock inte den enda bild av vird som framtrider i materialet. Aven negativa
upplevelser forekommer i respondenternas utsagor. I nista avsnitt diskuterar jag
berittelser om upplevelser inom virden som av respondenterna pa olika sitt
framstillts problematiska. Jag anvinder bida materialsamlingarna.

Problematiska praktiker och artefakter

I bada materialsamlingarna forekommer berittelser i vilka vardens olika praktiker och
artefakter framstills som negativa och obehagliga. Isoleringen framstills exempelvis
genomgiende i negativa ordalag. En respondent, som lig isolerad under tre manader
utan radio, tidningar och [...] ingen att tala med” berittar att detta "brot ner mig

2 En respondent skriver att sivil den “allminna” som den ortopediska virden var "undermalig” pa
epidemisjukhuset. "Allméinna” skulle kunna vara en benimning vilken dven avser den akuta virden, men
det 4r inte mojligt att klarligga huruvida detta avsetts. Enkit nr 785, DHR 1, F5.4.
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nistan helt”.”” T ett tidigare avsnitt har jag visat att korsetter, olika slags benstdd och
gipsvagga forekommer ofta i materialet. Just dessa artefakter benimns vanligtvis som
problematiska. I en berittelse skriver respondenten si hir om sin korsett:

Jag fick en korsett, som skulle hilla upp ryggen. Den gick fran midjan och bar ocksé
upp min hogra svaga arm. Jag kunde inte rora mig. O, vad jag avskydde den! Jag
klagade och mor lit mig slippa korsetten ibland. Den var visst ocksd brandfarlig s& det
var forbjudet att vara nira vedspisen. Jag ville ju ocksd rora om i grytorna och titta pa
bullarna i ugnen. Trots korsett och gymnastik vixte min rygg snett och jag fick en

skolios.>*

I den hir berittelsen blir respondentens negativa kinslor for korsetten tydliga, och det
framkommer 4ven att den inte uppfyllt sin funktion da skolios upptridde trots
anvindandet. Enligt Wilson blev de polioinsjuknade markerade som “vanfora”
(Pcripples”) av benstdd och kippar. Detta var artefakter som skapade negativ
uppmirksamhet nir individen anvinde dem i offentligheten.’® Scheer och Luborskys
intervjumaterial visar att stodkdppar dven lingre fram under 1900-talet kopplats till
oonskad uppmirksamhet och skam.**® T det hir studerade materialet forefaller det
dock snarare vara den smirta dessa artefakter kunde skapa for anvindaren som lett till
att korsetten, gipsvaggan och benstddet ofta ir negativt laddade i materialet.” T ett
enkitsvar skrivs exempelvis att gipsbiddarna och stédjekorsetterna var si pligsamma
att respondenten: “trots drliga forsok inte kunde anvinda dem mer 4n nigon timme i
sinder”.”®

I ett antal utsagor gors virden skyldig till ett kroppsligt tillstind som inte idr
funktionsfullkomligt. I sidana berittelser menar respondenten att det ir ett
dramatiskt misslyckande inom virden som haft kroppslig forsimring till resultat.
Dessa utsagor skall inte blandas samman med dem i vilka det framhalls att den
kroppsliga aterstillningen varit stérre med annan eller mer vird. I den sortens
berittelser 4r kroppens avvikelse fortfarande skapad av polion. I de utsagor jag hir
syftar pa har respondenten blivit simre istillet for bittre av varden och det anses
saledes vara varden som lett till en (6kad) kroppslig funktionsnedsittning. En respon-

33 Enkit nr 5, DHR 1, F5.3. Aven exempelvis KU13512, KU13516, KU13582, KU13721, KU13740
& KU13749, Poliominnen, NM.

384 KU13993, Poliominnen, NM.

35 Wilson 1998, s. 487. Wilson ir inte helt konsekvent kring detta. I en senare artikel skriver han att
itertagande av formdgan att g& “even with braces and crutches, became by the 1940s the mark of
recovery from polio”. Se Wilson 2009 (a), s. 176.

386 Scheer & Luborsky 1991, s. 1179. Det framgr inte helt vilka ar intervjuerna genomférdes men det
forefaller ha varit precis under 1990-talets borjan.

387 Exempelvis KU13742, KU13765, KU13777 & KU13787, Poliominnen, NM.
388 Enkit nr 444, DHR 1, F5.3.
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dent skriver exempelvis att hans hogra armbége "blev forstérd forsta veckorna i
gymnastiken”, och en annan skriver att eftervirden visserligen var ganska bra, men
att: "alltfor stor vike lades vid gips och bandage vilket dtminstone i mitt fall snarare
forsimrade in forbittrade”.”™ At just praktiker som involverat gips och bandage
anses ha lett till forsimring framtrider dven i andra enkitsvar.”” I tidigare kommente-
rade berittelse om femarige Ulf menar den anonyme vuxna att barnet fatte ”[f]or tunga
o otympliga skor [...] varfér han éveranstringde sin férlamade fot och sitt kni”.>”!
de hidr berittelserna 4r det inte frinvaron av vird som kritiseras och inte heller
efterfrigas annan vird i syfte att 6ka forbittringen. Individen har istillet upplevt
forsimring av den givna varden. I utsagor som dessa 4r det nigon annan som bir
skulden for respondentens kroppsliga tillstind. Denne “andra” 4r vérdpraktiken och
vardpraktikern, det vill siga samhillet och den enskilde likaren. Det dr de som gors
ansvariga for de avvikelser individens kropp uppvisar, och f6r de foljder, exempelvis i
form av arbetsoforhet, som avvikelserna leder till i storre sammanhang. Nir
vardpraktiken halls ansvarig pa detta sitt utmanas medicinvetenskapens kunskap och
makt. Individens meningsskapande ger uttryck fér en annan kunskap 4n den som
bekriftar de betydligt vanligare diskurserna om att varden kan stilla alle till rdcta. Nar
de berittar om de olika sitt pa vilka deras kroppar blivit simre av den vérd de givits,
for de ut alternativa kunskaper kring vard och medicinvetenskap. I utsagor som dessa
ifragasitts om virden verkligen 4r den givna riddaren i néden. Genom att skapa
kritisk mening kring varden uppstir dessutom mojlighet for ett motstind mot
strukturer som styrde poliovird och -rehabilitering, menar jag. Att tillskriva virden
mening pd detta kritiska sitt tillhér inte vanligheten, och den hir sortens ovanliga
berittelser kan, liksom andra ovanliga berittelser, anvindas for att synliggora de ramar
inom vilka den stora delen av materialet hills.””?

Déden i respiratorn

En for poliovarden speciell sjukvardsartefakt utvecklades under 1930-talet: jirnlungan
— en stor, cylinderformad, elektrisk respirator i vilken patientens kropp innesluts,
medan huvudet sticker ut. Med hjilp av ett vixlande mellan positive och negativt

39 Enkit nr 158 & 142, DHR 1, F5.3.
390 Se dven exempelvis enkit nr 68 & 301, DHR 1, F5.3. Enkit nr 610, DHR 1, F5.4.
31 Enkic nr 58, DHR 1, F5.3.

32 Matilda Svensson, "Meningsskapande kring poliosjukdom: en studie i respektabilitetens granser”, i
Lars Berggren, Klas-Géran Karlsson & Charlotte Tornbjer (red.), Mdten med historiens méngfald, Lund
2010.
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tryck kan andningen skétas at lungférlamade.” Under de férsta tio aren dog de flesta
patienterna som behandlats i jirnlunga, men det har hivdats att detta inte berodde pa
apparaten i sig utan pd att den anvindes felaktigt. Behandling med jirnlunga har
beskrivits som en ingreppsfri, smirtfri metod utan negativa fysiska effekter men inte
alla poliopatienter kunde virdas pa detta sitt. Vid bulbir polio, som paverkade
hjirnbalken, fungerade exempelvis inte jirnlungan di det i4r sviljfunktionen som
forlamas.**

Respiratorn innehar en speciell position i materialet. Den sammankopplas i
patagligt stor utstrickning med déd. Som nimnts var det inte minga som avled av
polions direkta f6ljder. Berittelser om déd férekommer mycket sparsamt i materialet
och déden forefaller nistan omgirdas av ett tabu, nagot dven Foertsch funnit i de
poliomemoarer hon studerat.’”” Men di déden ir nirvarande ir det ofta i samband
med berittelser om respiratorn. Berittelserna uppvisar stora likheter: respondenten
blir en dag uppmirksam pa det rytmiska ljudet frin en respirator i nirheten for att,
nir respiratorn plotsligt tystnar, forstd att mianniskan som legat i den har avlidit:

En morgon hordes konstiga ljud. Det var frin respiratorn. En ung nygift fru som
vintade barn hade fatt polio. Hon dog efter nigra dagar. Jag fick flytta till annat rum,

lingre bort frin respiratorrummet. Jag tog illa vid mej av ljudet.””®

Maskinens tystnande utlser reaktioner som beskrivs i berittelserna, respondenterna
skriver att de “grit”, tyckte det var "hemskt”, fick sig en “tankestillare” och att det
spred sig “en oro och en ridsla” bland dem som hért respiratorerna tystna.”’

I utsagorna som hir diskuteras 4r det inte minniskor som sjilva har anvint en
jirnlunga som berittar.”® Istillet ir det minniskor som varit sjuka och kanske nira
att bli andningsférlamade vilka uttrycker sina forestillningar kring apparaten.
Fairchild och Foertsch har dock studerat berittelser frin minniskor som sjilva legat i
jarnlunga eller anvint ndgon annan form av respirator. De forestillningar kring
respiratorn som Fairchild och Foertsch funnit 4r mycket olika de jag funnit. Foertsch
har studerat nyhetsbrev frin rehabiliteringsinstitutioner samt "polio-related quarterly
publications” och visar hur de respiratoranvindande skribenterna i det nirmaste

393 Paul 1971, s. 324-334; James Maxwell, “The iron lung: halfway technology or necessary step?”, The
Millbank quarterly, 1986:64 (1), s. 5.

34 Paul 1971, s. 329f Maxwell 1986, s. 9f. Bulbir polio paverkar hjirnbalken vilket ofta leder till att
sviljfunktionen slis ut och patienten drunknar i sin egen saliv. Se Drinker & Mckhann 1986, s. 1476.

395 Eoertsch 2008, s. 76.
396 KU13731, Poliominnen, NM.
37 KU13889, KU14007, KU13517, KU13563, KU13615 & KU13744, Poliominnen, NM.

398 1 Poliominnen forekommer respondenter som sjilva har anvint respirator. Generellt r deras berittel-
ser om denna tid mycket kortfattade och konstaterande, vilket majligtvis kan bero pé att de befunnit sig i

eller nira medvetslashet. Se exempelvis KU13563, KU13565, KU13766 & KU13999, Poliominnen, NM.
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framstiller sig som ett nytt folkslag: ’Chronic Respiratory Polios — occupants of iron
lungs or their equivalents. We are a new world of people.””” I denna framstillning,
tryckt dr 1961, blir respiratoranvindarna i det nirmaste cyborger. Ocksd andra
forskare har beskrivit detta férhéllande. Exempelvis menar funktionshinderforskaren
Fiona Kumari Campbell att midnga minniskor som har nedsatt funktionsf6rméga
upplever férhillandet med olika hjilpmedel som ”profoundly cyborgical and hybridi-
sable”.*” Aven i Fairchilds studie framgar att minniskor som anvint eller anvinder
respirator upplever denna som en viktig del av sig sjidlva. Hon skriver att respiratorn
visserligen framkallade motstridiga kinslor hos respondenterna men att den samtidigt
hyllades som en livriddande apparat och som en vig till normalitet.*" Hir framtrider
en virderingsskillnad mellan dem som enbart betraktat anvindning av jirnlungan och
dem som sjilva anvint den. I Foertsch och Fairchilds undersékningar blir det ocksa
tydligt att i berittelser om sd kritiska forhallanden som andningsproblem férefaller
inte funktionsfullkomlighet eller arbetsférhet viktiga att poingtera — att vara vid liv
framstir hir vara nog.

Virdens roller

I detta kapitel har jag diskuterat olika utsagor om vard och behandling, praktiker med
individens kroppsliga forbittring som mal.

Kapitlet inleddes med ett avsnitt om poliodiagnosen. Utgingspunkten hir var
att diagnosstéllande handlar om att skapa mening utifrin symptom och testresultat. I
avsnittet visades hur diagnosen 4 ena sidan betydde att individen blev betraktad som
farlig, men hur det i materialet 4 andra sidan ofta framstills som om individen och
dennes familj sjilva till viss del kimpat for att fi ritt diagnos. Denna kamp bedrevs
genom forhandling med medicinvetenskapens foretridare. Aven tidigare forskning
har uppmirksammat diagnosférhandling, men en motsatt férhandling med syfte att
halla diagnosen borta s linge som méjligt. Sidan férhandling har ansetts bero pa att
poliodiagnosen var ooénskad och dirfér girna undveks samt att likarnas sitc att
uttrycka sig ledde till en osikerhet och otydlighet. Denna forklaring fungerar inte pa
de forhandlingsberittelser som forekommer i mitt material. Syftet med dem anser jag
vara att markera en slags skotsamhet. Nir individen visar att den kidnner sin kropp

39 Jacqueline Foertsch, ”’Heads, you win’: newsletters and magazines of the polio nation”, Disabili
q Y s P

studies quarterly, 2007:27 (3).

400 Campbell 2008. Aven Donna Haraway, A manifesto for cyborgs: science, technology, and socialist
feminism in the 1980s”, i Steven Seidman (red.), The postmodern turn: new perspectives on social theory,

Cambridge 1994.
401 Fairchild 2001, s. 499.
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bittre 4n foretridare for medicinvetenskapen betonas dess sjilvstindighet, framging
och obundenhet. Oavsett vilken sorts forhandling som utgor framstills dock
diagnosen och diagnosstillandet meningsskapande praktiker med mojlighet att
forindra och styra individen pa olika sitt. Det som skedde genom diagnosen var att
individen gick frin att vara en individ med egna uppfattningar om det som skedde,
till ate bli ett objekt inom medicinvetenskapens ramar. Den hir férindringen framstir
ha accepterats av respondenterna. I berittelser om kamp for att fi diagnos har
forindringen dessutom efterstrivats.

I det f6ljande avsnittet diskuterade jag virdpraktiker och -artefakter samt hur
dessa tillskrivits mening och virderats i respondenternas berittelser. Virdens och
rehabiliteringens syfte var att underlitta dterintride pa arbetsmarknaden for de
polioinsjuknade och gora det enklare for dem att bidra till sin egen forsérjning. Detta
skulle i sin tur hjilpa dem att komma nirmare ett skotsamt liv. I materialen fore-
kommer en stor mingd olika vardpraktiker och -artefakter. I positiva virderingar
bekriftas medicinvetenskapens mojlighet att skapa forutsittningar for ett skotsamt liv.
Férestillningen om vard och medicinvetenskap som en rak vig dll kroppslig
forbdttring forefaller stark genom materialsamlingarna, men dessa verksamheter
kritiseras dven. I kapitlets sista avsnitt har jag siledes diskuterat berittelser dir en
annan syn pa vard framtrider. Jag visade hir att respondenterna dven berittar om
direkt obehagliga upplevelser de gjort inom varden. Exempelvis framstills inte
respiratorn som en livriiddande apparat utan blir istillet en paminnelse om dod.
Dirmed blir den 4ven en piminnelse om att polion kunde vinna 6ver det ordnade
livet samt att medicinen och likarvetenskapen inte var si maktfullkomliga som
forestillningarna om dem gjorde radande. I detta avsnitt diskuterade jag ocksa utsagor
som papekar att den vérd respondenten fitt inte varit uppbyggande utan istillet lett
till kroppslig forsimring. I dessa berittelser liggs skulden for respondentens kropps-
liga tillstind pd vérden. Utsagorna kan anvindas for att problematisera kopplingen
mellan hilsa och moral, di ohilsan hiri ju varken stammar frin individen eller frin
sjukdomen utan frin foretridare for vilfirdssamhillet. Utsagorna ifragasitter alltsd
synen pd medicinen som allsmiktig riddare och gor tydligt att inte all vard har
funktionsfullkomlighet som resultat.
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(Ater)erovra funktionsf6rmaga

Majoriteten av dem som smittas med polio uppvisar, som jag tidigare skrivit, endast
influensaliknande symptom. For dem blir sjukdomsforloppet timligen enkelt och
kroppen édterhdmtar sig snabbt. Men f6r dem som haft en svérare sjukdomsperiod
med forlamning kan kroppslig forbittring ta ling tid. Nerver méiste mota muskler
som forlorat nervforsérjning och de muskler som forsvagats under den ofta linga
sjukdomsperioden miste trinas upp.”> Man maste lira sig nya rorelsemonster som ir
anpassade efter de bestdende skador som uppstatt, liksom kanske dven att hushalla
med forsimrade krafter till f6ljd av skadade lungor och bal. I det hir kapitlet analyse-
rar jag beridttelser som handlar om att atererévra funktionsférmaga. Kapitlet inleds,
som vanligt, med en redogorelse av den kontext jag forstar berittelserna genom. Hir
ar temat diskurser och praktiker kring utbildning och arbete.

Kontext: utbildning och arbete

Frin 1820-talet och framat konkretiserades intresset fér minniskor med nedsatt
funktionsforméga. Detta skedde frimst inom ortopedi och annan vird, men gruppen
blev samtidigt i storre utstrickning en allmin samhillelig angeligenhet.*”” Den forsta
arbetsskolan for si kallat vanféra oppnade pé frivillig basis 4r 1885 i Goteborg.
Huvudsakligt syfte var att hjilpa eleverna till egen forsérjning genom att utbilda dem
inom ett yrke. Den tidiga si kallade vanforeutbildningen skilde sig dirmed fran blind-
och dovutbildningen genom att vara inriktad pa yrkesutbildning pi ett sitt som de
andra inte var.*”* Under de foljande iren startade liknande si kallade vanforeanstalter
i tre andra svenska stider; Karlskrona (1885), Helsingborg (1887) och Stockholm
(1891). Anstalten i Goteborg blev normgivande for hur de andra skulle bedrivas.*”®

402 Paul Warwicker, Polio: historien om den store polioepidemi i Kobenhavn i 1952, Képenhamn 20006, s.
123f.

403 Holme 1996, s. 277.
404 Esrhammar 2007, s. 191fFf.
405 Holme 1996, s. 107; Férhammar 2007, s. 333f.
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I rapporten Betinkande angiende riktlinjerna for vanforevirdens vidare utveckling
fran ar 1920 fastlades att syftet med utbildning av funktionshindrade var att de skulle
kunna forsérja sig sjdlva men att utbildningen inte fick vara for kostsam. Bidrag skulle
till exempel inte limnas till den som ville ta studentexamen. I samma rapport
konstaterades att det fanns smi mojligheter till f6rsérjning f6r dem som fatt en
hantverksutbildning. Trots detta blev ménniskor med funktionsnedsittning utbildade
inom s kallade ligstatusyrken fram till 1950-talet.*”®

Frin 1930-talet och framat fick virden av poliopatienter stor uppmiarksamhet
bade politiskt och medialt. I en artikel i Dagens Nyheter frin december 1944 tematise-
ras exempelvis eftervirden. Det framhivs att de allra flesta av de som varit férlamade,
78 procent, dterfir arbetsformagan och kan “klara av praktiske taget alla yrken — ja,
kanske inte sidant som balettdansds och cirkusartist”, men artikeln avslutas i ett
betydligt mer seriost och problematiserande tonlige:

Problemet ir inte oviktigt. For nirvarande blir i védrt land arligen kanske 150-175
personer helt eller partiellt arbetsoférmégna genom barnférlamning. Det finns allesd
flera tusen sddana i Sverige. Dirtill kommer att samhillet drligen far ta hand om 400-
500 fall, som visserligen efter behandlingen kan forsérja sig sjilva, men behéver skotas
dessforinnan bide linge och vil, kanske under flera &r. Det ir alltsd en friga av stor
ckonomisk rickvidd — for att nu inte tala om den dnnu viktigare humanitira sidan av
saken. i’

I citatet betonas visserligen den “humanitira sidan av saken”, men arbetsoférheten
framstills frimst som ett stort och allvarligt ekonomiskt problem. Det framstar hir
som om sokandet efter en fungerande behandling hade samhillsekonomin som
drivmedel.

P4 ett samhillsekonomiskt plan var det alltsd den ofta pafoljande arbetsoforheten
som ansigs utgora polions stora problem.*”® Den politiska uppmirksamheten av detta
problem ledde till att eftervardssystemet kom att studeras i flera statliga utredningar
under 1900-talets forsta hilft.*” De betinkanden som Kommittén for partiellt arbets-
fora limnade under slutet av 1940-talet publicerades dven som ett populirt héllet och
sammanfattande hifte vilket trycktes ar 1949 "med hinsyn till det stora intresse” som

406 Kohlstrém 1995, s. 139fF.

407 ”Arbetsformégan ir oftast god hos f.d. barnforlamningspatient”, Dagens Nyheter 19441206, dven "Bot
for barnforlamning”, Morgontidningen 19500824, bada s. okint, Sigtuna.

408 Jimfér Wilson 2005, s. 71.

409 Exempelvis i SOU 1937:23, Betinkande angiende pensionsstyrelsens invaliditetsforebyggande verksamber
avgiver av sirskilt tillkallade sakkunniga; SOU 1946:24; SOU 1947:18; SOU 1947:44. Dessa utredningar

studerade alltsd inte enbart polioeftervirden, utan eftervirden generellt.
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visades for arbetsoforhetens problem.*'® Hiri slas fast att det visserligen 4ven tidigare
funnits olika atgirder for att bereda arbete it s& mdnga minniskor som majligt, men
att det dr “forst pd senare tid man till fullo insett nédvindigheten av en rationell
16sning och samordning av alla partiellt arbetsforas sysselsittnings- och forsorjnings-
problem”.*"" Det framholls att utbildning borde kunna ske inom ett storre antal
omriden in tidigare, dven inom si kallade intellektuella omriden.*"> Kommittén
papekade ocksa att vad giller instillningen hos “minniskor i allmidnhet” borde “det
som ir en avvikelse och ett sirpriglat handikapp” inte ges s stort utrymme i motet
med minniskor med funktionsnedsittning.*”® Samtidigt menade kommittén att iven
den som fatt sin arbetsformaga nedsatt borde vara instilld pa férindring, inte enbart
rorande vilket yrke hon eller han sysselsattes inom utan dven vad giller 16nenivé;
kommittén foreslog en “uppmjukning” av kollektivavtalen si att den som fatt sin
arbetsformiga nedsatt kunde ges ligre 16n.*"* For att 16sa problemet med arbetsofor-
het skulle alltsd samhillet genomgé en forindring och synen pa den funktionsnedsatte
skulle bli annorlunda, men dven den arbetsofore skulle forindras tillsammans med
sina férvintningar.

Under slutet av 1940-talet och borjan av 1950-talet framtridde kritiken mot
eftervirden allt tydligare.*”” T artiklar i dagspressen betonades att det var viktigt att
polioinsjuknade atergick till arbetslivet.”'® Exempelvis uppmanades ortopeder ge sina
patienter rid om hur de skulle gora for att dterviinda till ett yrke: "Denna uppgift far
ej underskattas, allra minst i vira dagar, nir bristen pd arbetskraft i virt land i sa hog
grad aktualiserat frigan om tillvaratagande ocksd av de partiellt arbetsfras presta-
tioner”, skrevs i Sydsvenska Dagbladet.*'”

Under 1900-talets andra hilft forindrades den si kallade handikappolitikens
mal. Personer med nedsatt funktionsformaga betraktades pa ett nytt sitt. Aven om
tankar kring samhillsnytta linge levde kvar, kom utbildningen i stérre utstrickning

40 partiellt arbetsforas problem. En oversikt dver kommitténs for partiells arbersfora forslag, Stockholm 1949,
s. 7.

Y Partiellt arbetsforas problem, s. 9.

2 Partiellt arbetsforas problem, s. 30, s. 46 & s. 65.
43 Partiellt arbetsforas problem, s. 43f.

A4 partiellt arbetsforas problem, s. 82.

415 Exempelvis tillsattes ytterligare en statlig utredning ar 1951, vilken resulterade i SOU 1954:28
Vanforeanstalterna och Eugeniahemmet: riktlinjer for organisationen m. m. av ortoped- och spastikervirden
samt viss arbetsvird for partiellt arbetsfora i vilken kritik riktades mot systemet.

416 "Barnforlamningsvarden far stark kritik”, Goteborgs Handelstidning 19460409; "Bristfillig eftervird av
barnforlamade”, Stockholms-Tidningen 19490128; "Barnférlamades eftervard ett problem. Specialbosti-
der for invalider byggs”, Dagens Nyheter 19501104; Barnférlamningspatient behover efterkontroll och
god eftervard”, Svenska Morgonblader 19510314; ”Svensk poliovird méste forbittras”, Svenska Dagblader
19530215, samtliga s. okint, Sigtuna.

47 ”Ortopedens uppgift vid barnforlamning”, Sydsvenska Dagbladet 19471207, s. okint, Sigtuna.
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att ha integration som 6vergripande mal.*"* Det gir dock att diskutera hur denna
integration har kommit att se ut i praktiken. Studier visar att minniskor med
funktionsnedsittning fortfarande under 1900-talets slut hade simre villkor pa alla
levnadsomriden trots ny politik och "ny” syn pi dessa grupper.*’

Kroppen och mobiliteten

Det forefoll alltsi pd manga plan viktigt med sidan kroppslig aterhimtning att
arbetsforhet kunde uppnis. Hur beridttar respondenterna om forbittringen av sina
kroppar? Nedan analyserar jag berittelser om atertagande av kroppslig forméiga. Jag
anvinder bada materialsamlingarna och diskuterar inledningsvis generella berittelser
om forbdttring. I avsnittets senare del ligger fokus pa berittelser om mobilitet av olika
slag. De decennier di polion var som vanligast i Sverige hade just mobilitet ett hogt
symboliskt virde.** Kroppen skulle rora pa sig. Orérlighet och forlamning uppfatta-
des som ndgot mycket negativt, omodernt och tillhérande det forflutna.

Kroppslig forbittring

Mainga respondenter berittar om upplevelser av hur deras kroppar blivit starkare,
rorligare och mer "lydiga” och "normala”. En respondent som varit férlamad i bade
armar och ben berittar att det var “enormt skont” nir hon for forsta gingen sjilv
kunde tvitta ansiktet samt att hon upplevde att “virlden hade vidgats en aning” nir
rorligheten blivit si stor att det var mojligt for henne att pédkalla personalens
uppmirksamhet genom att trycka pi en ringklocka.””’ En annan skriver att det var
“obeskrivligt plagsamt” att ligga i respirator men att det var en “underbar hindelse”
som gjorde tillvaron “atskilligt ljusare” nir han for forsta gangen kunde dricka sjilv
med sugror, samt att “liget forbittrades yteerligare” nir han slapp urinkateter.*> En
respondent berittar sa hir om upplevelsen av kroppslig forbittring:

Min mage och att kissa fungerade fortfarande inte. Sa fort jag forsokte lisa blev jag i
behov av bicken, men inget hinde, si till slut nir jag fick en bok sa fick jag bicken

418 Esrhammar 2007, s. 382.

419 Magnus Tideman, Levnadsvillkor f6r funktionshindrade”, i Magnus Tideman (red.), Perspeksiv pa
funktionshinder och handikapp, Stockholm 1998, s. 471.

420 Jan Olof Nilsson, Alva Myrdal: en virvel i den moderna strammen, Stockholm 1994, s. 83.
21 KU13892, Poliominnen, NM.
422 KU13715, Poliominnen, NM.

116



samtidigt. En dag nir det som vanligt inte hint nigot pa bickenet och de tog bort det
sa bérjade jag kissa. Allt kom i sdngen men personalen bara appladerade och alla var
jdtteglada. Gissa om jag ocksa var det.#?

I den hir berittelsen blir ett urinlickage nagot positivt och alla som bevittnade det var
“jatteglada”. Att en minniska som limnat smabarnsiren bakom sig kissar i singen
hade i ett annat sammanhang setts som ett normbrott och hade kunnat leda tll att
individen upplevde sig som avvikande eller blev behandlad som avvikande av andra,
men i forhillande till polion blev det istéllet ett tecken pa att nagot gynnsamt skedde
med respondentens kropp. Dirmed blev det dven ett tecken pa normalisering. Att
kissa i singen tillskrivs hir mening som ett uttryck for en ckande normalitet, genom
den kroppsliga forbittringen, snarare 4n uttryck pd minskande sadan, vilket i andra
sammanhang varit det férvintade resultatet. Det 4r timligen “enkla” hindelser som
benidmns i berittelser om forbittring. Hir framtrdder det vardagliga, “normala” livet.
Den funktionsfullkomlighet som framstills i berittelser om tiden innan sjukdomen
saknas hir.

Att ga

Mainga berittelser om att atererévra funktionsférmagan berér férlamningar i benen
och det framstir dirfér som om denna typ av forlamning varit vanligast bland
respondenterna. Men si méste det inte vara. En anledning till att just férbéttringar i
denna kroppsdel lyfts fram kan vara att en rorelsenedsittning i benen ofta dr mer
framtridande 4n exempelvis forlamningar i armar, nagot som beror pi den stora roll
giendet spelar pé ett socialt plan. Detta har belysts av Oliver. I en betraktelse over
giende i jimforelse med rullstolsburenhet granskar han kritiskt den maktobalans som
existerar och som fir, for att lana de begrepp han sjilv anvinder, “non-walkers” och
“nearly-walkers” att tvingas genomgé kroppslig rehabilitering nir det lika girna skulle
kunna ha varit samhillet som rehabiliterades och blev mer tillgingligt for dem som
inte dr "walkers”.*** Oliver riktar ljuset mot ett maktforhillande som berér kroppars
funktionsférméiga. Oavsett bakgrund 4r de manga berittelserna om att lira sig ga igen
intressanta att studera nirmare.

At ldra sig gd igen dr alltsd ett vanligt forekommande tema i materialet. I berit-
telser om att ldra sig gd igen tydliggors ofta sjilva processen detta inneburit:

En dag, kanske det var fram i slutet av januari -48, skulle jag prova ut ett par kryck-
kidppar nere i bandageverkstan. De var av svartmalat trdi men med jirnbeslag upptill

423 KU14004, Poliominnen, NM.
424 Oliver 1996, s. 95-109.
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och ganska tunga. De lingsta man hade togs fram och kapades bara en smula, s var de
lagom linga. Jag stod dir fyrbent, langbent och bredbent pa stor stédyta och vacklade
som en nyfodd giraffunge. Med tv kvinnor som sikerhetsvakter tog jag sedan mina
forsta steg och lirde mej att ga for andra gingen. Jag fick dagliga gingovningar. Snart
kunde jag resa mig vid singgaveln utan hjilp och ge mej ut lite pd egen fot, men inte
lingre 4n att jag kunde ta mej tillbaka till singen. Jag tror att jag dirmed upplevde lite
av friheten igen. Klara sig sjilv! At bli frintagen krafterna ir som att inom sig och
osynligt bli nedtyngd med en stor bérda som man inte kan ldgga av eller stiga ur. Men
undan for undan littade den bérdan nagot lite. Jag tror att jag var en energisk elev i

den skolan och jag trinade girna och gjorde ocksi framsteg, dven bokstavligen.425

Att kunna ga igen framstills i citatet ovan som en stegvis process. Det blir en viktig
vindpunkt som haft mojlighet att litta den borda insjuknandet inneburit och som
gett respondenten okad frihet. Utsagorna om denna typ av mobilitet uppvisar i vissa
fall likheter pa si sitt att de betonar det processuella samt glidjen i dtererévrandet av
denna typ av mobilitet. En respondent berittar att hon trinade varje dag med "tunga
laderbandage pa benen med skenor som kunde lasas vid knilederna”. Hon beskriver
hur hon restes upp och "fick ’gd’ i en hage pa hjul”, och konstaterar att det "var en
hirlig kinsla att komma upp och se omgivningen frin den nivin”.*® En annan
respondent skriver att hon aldrig glommer "nir jag fick gd upp och prova om jag
kunde g3, vilket jubel det blev nir jag kunde ga”.*”” Ytterligare en annan respondent
berittar pa detta sitt:

Efter en tid kunde jag med stod av ndgon av personalen ta mig fram med gastolen.
Efter hand drog jag sjilv ivig med mitt fordon och alla stod lings korridorerna,
klappade hinderna och hejade. Gemensam glidje dr dubbel glidje. Sedan var det dags
att forsoka g& med tva kippar. Lite knepigt att inte ha nigot att vila sig emot eftersom
jag inte hade nagot skyddande staket runt om mig. Balansen var det ju si och s& med,
men jag var envis och snart kunde jag slinga den ena kippen och stodde mig med den
lediga handen mot viggen. Jag tog sjilv initiativ och kimpade entriget mot milet.
Ganska snart kom det stora 6gonblicket. En dag stod jag intill viggen i korridoren och
hade lagt den andra kidppen pa golvet. Jag stod och sig rakt in i barnsalen dir persona-
len stod och tittade férvintansfullt pd mig. S& tog jag sats och gick rakt i famnen pi
skoterskorna Elsa och Elva. Ett stort 6gonblick i en liten flickas liv. Tiden tycktes mig

sté stilla. Gissa om gliddjen stod hogt i tak, for det var ett under enligt likarna.*?®

425 KU13732, dven exempelvis KU1349 & KU137833, Poliominnen, NM. Aven enkit nr 444, DHR 1,
F5.3 & enkit nr 774, DHR 1, F5.4: 7efter forsta sommarens bad borjade jag ga mellan stolsrader direfter
bérjade jag med kryckor sedan kipp och krycka, sa tva kippar sedan en kipp”.

426 KU13771, Poliominnen, NM.
427 KU13578, Poliominnen, NM.
428 KU13783, dven exempelvis KU13625, Poliominnen, NM.

118



Sammantaget nimns atererdvrandet av mobiliteten pa ett positivt sitt. Samtidigt
forekommer berittelser i vilka det framkommer att det kunde vara bade svirt,
smirtsamt och ta ling tid att dtererdvra mobiliteten. Respondenten ovan beskriver
exempelvis forsta gingen hon skulle prova den gistol hon sedan anvinde. Detta var
nagot mycket smirtsamt:

En dag jag aldrig glommer var nir syster Astrid rullade in en gistol till mig och lyfte
upp mig, stillde mig i stolen och forsokte tvinga mig att gi. Utan att 6verdriva fick jag
en chock. Jag skrek av smirta, det gjorde vansinnigt ont. Musklerna kindes alldeles for
korta efter cirka étta veckors singliggande. Naturligtvis ville man vil, men hade inte
429

tillrickliga kunskaper.

I en annan berittelse blir det patagligt att atertagandet av mobiliteten tog lang tid:

Det blev framgang pa framgéng och efter cirka ett &r s& kunde jag gi négra stapplande
steg med kryckor. Men rullstolen fanns kvar dnnu ett tag. Behandlingen fortsatte med
massage tvd ganger i veckan och gymnastik fyra timmar per dag, vardag som helgdag.
Efter ett par dr hade jag lagt av rullstolen och gick nu med hjilp av kryckkippar och
krafterna bérjade komma tillbaka i armar och ben, rygg och nacke. Det bérjade mirkas
nu att vénster sida inte kom tillbaka lika som héger sida vad kraften betriffar. Vinster
sida halkade s& att siga efter. Det hade nu gitt tre &r och jag gick nu med hjilp av
kippar. Hoger sida hade nu kommit tillbaka nistan helt vad betriffar muskler och
kraft medan den vinstra fortfarande inte hingde med knappt dill hilften och knappt
det. Det visade sig nu allt tydligare att vinster hoft inte var som den skulle, hoftleden
sjonk in vid varje steg och vinster fot var fortfarande lam.%%°

Mobilitet har sjilvklart en rent praktisk sida som utgdrs av att det finns manga
fordelar med att sjilv kunna rora sig. Det handlar om att “klara sig sjilv”. Men med
tanke pa det stora utrymme berittelser om mobilitet fir i materialsamlingarna
forefaller den ocksa ha en symbolisk sida. Hur kan denna symboliska sida forstas?
Wilson har visat, specifikt om polion, att dtertagandet just av formagan “att gid”
betydde mer dn den fysiska akten i sig. Att ater kunna gi betydde pad ett symboliske
plan att individen hade blivit normal:

Recovery from paralysis meant regaining mobility, preferably under one’s own power
and in an upright rather than a sitting position. Standing and walking, no matter how
slowly and laboriously, was a sign that one was ready to re-enter the normal world and
not remain in the realm of the crippled.”

429 KU13783, Poliominnen, NM.
0 KU13631, Poliominnen, NM.
B Wilson 2009 (a), s. 176.
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Aven Turner understryker gingens vike for att individen ska uppfattas vara "normal”.
Att ga uppritt dr att vara “upright, both physically and socially”, skriver Turner, och
papekar att barn som inte kan g inte heller ses som moraliskt eller socialt ansvariga
for sina handlingar.*”> Att inte kunna gi far enligt detta resonemang foljden att
individen inte ir fullvirdig medlem i samhillet. Att ga blir det efterstrivansvirda.
Historikern Katherine Ott har problematiserat detta ideal genom att visa att det var
annorlunda under sextonhundratalet, nir kroppsliga skador fortfarande tolkades som
gudomliga straff. Att inte gi alls foredrogs framfor att gi med besvir dd det ansags dra
uppmirksambhet till individens misslyckanden. Ott visar hur instillningen till gingen
forindrades under de foljande arhundraden och skriver att frin 1800-talet och framat
var giende, oavsett om det var med en kipp eller krycka, det féredragna framfor
rullstolsanvindande eller de dnnu mer stigmatiserade rullbridor som férknippades
med tiggare.*

Berittelser om att dter kunna gi dr bokstavligt talat utsagor i vilka respon-
denterna steg for steg narmar sig en storre funktionsformaga, men ocksd utsagor vilka
tydliggor respondentens vilja att framstd moraliskt och socialt ansvarig, for att tala
med Turner. Den 6kade mobiliteten star i centrum, men det 4r normaliteten som 4r
malet. I materialet finns dven berittelser om andra typer av mobilitet; sdidan som sker

med hjul.

”Som att fa vingar.” Réra sig framat pa hjul

Hjulburen mobilitet kan vara férknippad bide med “det normala” (bil, cykel) och
med “det avvikande” (rullstol, invalidvagn®?). I detta avsnitt tar jag ett samlat grepp
om cykeln, bilen, rullstolen och invalidvagnen trots att de tvé sistnimnda alltsd skiljer
sig fran de andra fortskaffningsmedlen genom att vara hjilpmedel som férknippas
med funktionsnedsittning. Cykeln och bilen ger inte samma associationer — tvirt
om.”” Jag analyserar dessa berittelser tillsammans di jag menar att detta belyser
eventuella skillnader och likheter mellan olika typer av hjulburenhet.

82 Turner 1996, s. 222. Aven Sander L. Gilman, ”Stand up straight: posture and the meanings
actributed to the upright body”, podcast, Northern center for the history of medicine: Pybus podcast
collection, http://nchm.ac.uk/PybusPodcast-Gilman.html, himtad 2012.09.10.

43 Ot 2002, s. 29. Jimfor dven Gilman 2012.

%4 Med invalidvagn forefaller ha avsetts en slags moped som startas med handspak. I materialet fore-
kommer dven benimningen “invalidcykel” som var en slags trehjulig cykel vilken vevades framdt med

handkraft.

435 Se exempelvis Tom O’Dell, Culture unbound: Americanization and everyday life in Sweden, Lund
1997; Anders Ekstrom, Viljan att synas, viljan att se: medieumginge och publik kultur fkring 1900,
Stockholm 2010.
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Overgripande framstills rullstolen, och sirskilt elrullstolen eller ”permobilen”,
pa ett mycket positivt sitt. Att rora sig med rullstol férknippas med frihet, med att
kunna vara tillsammans med familj och vinner utan att behova vara orolig for att
ramla samt med att sjilv kunna frakta saker och dirmed slippa be exempelvis kollegor
om hjilp.® En respondent berittar si hir om sin rullstol:

Efter ndgra minader fick jag sitta i en vilstol ndgra timmar varje dag och lite senare var
det dags att fi prova pd att sitta i rullstol. Vad man kiinde sig oberoende da! Efter ett ar
skulle jag fa limna sjukhuset om jag kunde ordna s3 att jag fick behandling hemma 3
ginger i veckan. Sjukhuset gymnast stillde upp, och mamma forstas. Det blev mycket
arbete for henne att ha mig hemma, men hon hjilpte mig sd fint och naturligt att jag
aldrig behovde kidnna att jag var till besvir. Rullstolen jag hade hemma kostade 360
kronor. Staten betalade 2/3 och jag fick betala resten. Och vilken rullstol! Efter 43 ar
sitter jag fortfarande i den. Den ir lagad nigra ginger och jag har inte rikning pd hur
manga dick jag slitit ut, men jag brukar siga, att utan den skulle jag vara handikappad.
Jag har hért andra siga att om det skulle borja brinna skulle de forst och frimst ridda

fotografier, men jag skulle ridda rullstolen.®”

I citatet framstills rullstolen som s viktig att den 4r den forsta dgodel respondenten
skulle ridda vid en eldsvada. Sociologen Elisabet Apelmo har intervjuat rullstolsburna
kvinnor. En av dessa menar att det var “kiirlek vid forsta 6gonkastet” nir hon fick sin
rullstol och siger "I'm in love helt enkelt” om den.””® Apelmo ser dessa utsagor som
en medveten motstandsstrategi mot medémkan. Jag ser ocksd utsagan ovan pi samma
sdtt, i utsagan normaliserar sig respondenten och tar avstind frin den avvikelse som
rullstolsburenhet vanligtvis forknippas med. Genom att framstilla anvindningen av
hjul som nigot oproblematiskt betonas att det 4r mobiliteten i sig som ir det viktiga,
inte hur denna uppnis.

Aven invalidvagnar associeras mycket positivt i materialet. En respondent menar
exempelvis att han inte har nigot 6nskemdl, di hans “innerligaste onskan gick i
uppfyllelse di Finlands Hjilp i Sverige skinkte mig en invalidcykel”.”” En annan
respondent menar att “endast de invalider, vars invaliditet dr sidan, att han (eller hon)
r tvingad att anvinda invalidvagn, kan ritt forstd vilken stor hjilp en limplig
invalidvagn dr”.**" T enkitmaterialet ir det dessutom flera respondenter som onskar

$6 KU13890, KU136717, KU14014, KU13736, KU13758, KU13775, KU14004, KU13786 &
KU13516, Poliominnen, NM. Scheer och Luborsky citerar en man som ocksa betonar det praktiska med
rullstolen, men lyfter inte detta ndimnvirt i sin analys. Scheer & Luborsky 1991, s. 1176.

7 KU14014, Poliominnen, NM.

438 Elisabet Apelmo, "Att bli kir i en rullstol: kropp, kén och teknologi”, i Helena Tolvhed & David
Cardell (red.), Kulturstudier, kropp och idrotr, Lund 2011, s. 219.

439 Enkit nr 780, DHR 1, F5.4.
440 Enkit nr 388, DHR 1, F5.3. Betoning i original.
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upplysning om hur de ska g till viga for att inforskaffa en invalidvagn eller som ber
om ekonomisk hjilp for detta indamal.**" Detta ir ocksi nigot som uppmirksammas
i DVR:s sammanstillning.“*

I Poliominnen foérekommer dock en viss problematisering av rullstolen,
exempelvis genom berittelser i vilka respondenter uttrycker att de inledningsvis haft
en negativ instillning till den. I dessa berittelser har respondenten sedan dndrat sig.
En respondent berittar att det var hennes dotter som foreslog att en rullstol skulle
inforskaffas, att hon sjilv forst var emot detta men blev 6vertalad “och det har jag
sannerligen inte angrat”.*’ Liknande berittelser har Fairchild funnit i sin studie av
publicerade poliosjilvbiografier. Hon lyfter fram ett exempel i vilket rullstolen forst
framstills som ndgot mycket negativt men dir forfattaren lingre fram beskriver den
som nagot som gett honom frihet och som “allowed him to achieve some measure of
success: My wheel chair was as much part of me as breath or blood.”*** I denna typ
av utsagor framtrider respondenternas skepticism och kanske fordomsfullhet infor
rullstolsanvindning, medan sjilva rullstolen blir framstilld som nigot positivt. Enbart
negativa ir enbart ett fital respondenter. En respondent skriver att bristen pd minnen
av forflyttning med rullstol i barndomen kan bero pa fortringning, da rullstol ar “det
slutgiltiga tecknet pa oférmaga for mig”.**> En annan konstaterar att "man var ju ung
och ville ut med kompisar men det gick ju inte nir man till en borjan satt i rull-
stol”.*** Nir rullstolen problematiseras pi detta sitt skapas en slags kritisk mening
kring den, som belyser svarigheter med rullstolsanvindning genom att fokusera pa de
begrinsningar den kunnat medféra.

Litteraturvetaren Julia Epstein skriver att en upplevelse som delas av minniskor
som sitter i rullstol 4r att deras synlighet som “annorlunda” samtidigt producerar en
slags offentlig osynlighet di de "are looked over or through”.*” Osynligheten skapar
avvikelse och blir ett slags tystnadens utpekande. Detta forhéllande framtrider
sparsamt i avhandlingens killmaterial, men en respondent skriver att hon var i en
butik tillsammans med en vininna for att handla tyg: ”Si siger expediten over
huvudet pé mig tll min vininna "Hur minga meter skall hon ha?” — Det blev inget
tyg!”*** I berittelsen gor respondenten genast motstind nir hon osynliggérs. Det tysta

“! Enkir nr S, 451, DHR 1, F5.3. Enkir nr 606, 607, 641 & 741, DHR 1, F5.3.

442 ”Utredning ang. de barnférlamades sjuk- och eftervird verkstilld av De Vanféras Riksorganisation”,

sammanstillning frin De Vanforas Riksorganisation till Ortoped- och Vanforevardssakkunniga, daterad

11 februari 1948, Ortoped- och Vanférevardssakkunnigas arkiv 1:1 RA.

443 KU13758, dven KU13786, KU13617, KU13671, KU13758 & 14004, Poliominnen, NM.
444 Fairchild 2001, s. 498.

445 KU14003, Poliominnen, NM.

446 KU13631, Poliominnen, NM.

447 Julia Epstein, Altered conditions: disease, medicine, and storytelling, New York 1995, s. 13.
448 KU13517, dven KU13789 & KU14014, Poliominnen, NM.
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utpekandet och den resulterande avvikelsen kunde inte undgés, men respondenten
valde att gora motstind och att inte stédja butiken ekonomiske. I materialet sker dven
andra kopplingar mellan rullstolen och synlighet eller osynlighet. Detta sker
exempelvis i berittelser dir rullstolen genererat positiv uppmirksamhet:

Sommaren 1967 fick jag min forsta Permobil. Det var ett av dessa forsta femtio hand-
gjorda exemplar, och det var mycket exklusivt och ovanligt. De stider dir jag hade
tillfdlle att testa underverket var Sigtuna och Nynidshamn, med andra ord smé orter dar
folk lade mirke till en. Och som man lade mirke till mig! Plotsligt var det inte medlid-
samma blickar eller diskret bortvinda ansikten, nu var det nyfikenhet och oppet
intresse som kom emot mig. "Vad kallas en sidan dir vagn?”, "Hur fort gir den?”,
”Gér den pd el?”, "Hur lingt kan man kéra innan den maste laddas?” osv. Det var
roligt att vara positivt uppmirksammad.*®’

Permobilen vicker intresse hos frimmande minniskor, men respondenten skriver att
det var "roligt” med positiv uppmirksamhet. Utpekandet var inte tyst, osynligheten
uteblev och avvikelsen uppskattades i denna berittelse.

Overgripande framstills den sorts hjul som forknippas med rorelsenedsittning
alltsd 6vervigande positivt i materialet, men det forekommer 4ven problematisering.
Hur framstills bilen och cykeln, som ju inte r férknippade med rorelsenedsittning?

Bade bilen och cykeln fir i respondenternas berittelser odelat viktiga positioner
for mojligheten till att leva ett sjilvstindige liv. I ménga berittelser framhivs okat
oberoende och sjilvstindighet som denna typ av fordon medfort. Kérkort och
bilinnehav anses ha gett ”stérre minniskovirde” och beskrivs som “en vilsignelse”,
som “en positiv vindpunkt” och som 7att fi vingar”, att lira sig cykla fick for en
respondent livet att "6ppna sig”.**® En respondent skriver att bilen ir hennes "frihet”:

Det gir helt enkelt inte att beskriva vad bilen betydde och fortfarande betyder f6r mig.
Den ir min frihet. Den tar mig dit jag vill. Jag behovde inte lingre tinka pa backar
eller om det fanns héllplats i nirheten. Jag kunde handla flera saker pa en ging, bilen
bar hem dem. Jag kunde till och med bjuda mina vinner pd en dkeur istillet for att de
tidigare hade hjilpt mig. Det var en otrolig kinsla. Ténk att ta med familjen och kora
och hilsa pd i min barndoms sommarland Sméland. Det var jag som tog med dem,

inte de som hjilpte mig med tagbyte och resviskor. Jag var bade stolt och lycklig.*!

4“9 KU13771, Poliominnen, NM.

40 KU13730, KU13777, KU13999, KU13614 & KU13773, Poliominnen, NM. Enkit nr 630, DHR 1,
F5.4.

1 KU13750, iven exempelvis KU13736, KU13738, KU13741, KU13752, KU13766, KU13775,
KU13777, KU13779, KU13781, KU13790, KU13808, KU13892, KU13984, KU14003, KU14004,
KU13566, KU13610, KU13614 & KU13618, Poliominnen, NM.
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At bilen tillskrivs mening som frihetsskapande ir i sig inget konstigt utan snarare att
forvinta da den pi manga sitt underlittar forflyttning. Bilen gjorde det méjligt for
individen att hjilpa andra istillet for att vara den som blir hjilpt, nigot som framgar i
citatet ovan. En bil kan dessutom maskera en funktionsnedsittning. I bilen var polion
osynlig, som bilist — i en vanlig bil — 16pte individen mindre risk att uppfattas som
annorlunda. Bilen gjorde det majligt for individen att forefalla vara som alla andra.
Bilburenhet fungerade dirmed normaliserande.

Sammantaget framstills samtliga sitt att rora sig framic med hjilp av hjul i
positiva ordalag. Det finns en liten skillnad i det att rullstolen i vissa fall problematise-
ras, men huvudsakligen uppvisar berittelserna om hjulburenhet snarare likheter dn

skillnader.

Vilja, forbittring och skotsamhet

I bada materialsamlingarna férekommer utsagor i vilka kroppslig forbittring hirleds
till individers vilja och mentala instillning. Nedan studeras sidana utsagor som
kopplar forbittring till den insjuknades person. Jag anvinder hir huvudsakligen
enkitmaterialet, och hinvisar endast vid ett enstaka tillfille till Poliominnen.

“Man maste indi se framat”

I enkitsvaren kopplas kroppslig aterhimtning och forbittring ofta pa ett mycket
direkt site till individens vilja. En respondent menar att den insjuknade ofta kan
mycket mer dn den tror och papekar dessutom att det 4r viktigt att det 4r vikeigt att
tala med andra som blivit "botade” di "optimism ir det viktigaste av allt”.** Denna
respondent skriver att hans "fall var si lindrigt, att jag var tillbaka i arbete redan efter
ett par manader”, men betonar trots sjukdomens lindrighet just viljan och en
optimistisk instillning som avgérande for att individen skulle bli “botad”. Aven en
annan respondent beskriver vikten av en positiv instillning:

Mitt rad till polioskadade 4r tappa inte huméret. Ténk pa att det finns kanske nigon
hjilp, fast polioskadan fir man finna sig med resten av livet. [...] T4nk att det maste
g4, sok nagot arbete att syssla med detta dr en bra medicin. Forsok pé alla sidtt att
forbattra benen, sjilv har jag képt en roddmaskin som trinar benen och armarna

42 Enkit nr 649, DHR 1, F5.4.
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mycket. Slappna inte av for forsimringarna smyger sig pa i vara leder. Hilsningar till
453

alla polioskadade: ge inte upp.
I den hir utsagan poidngteras att polioskadan inte kan likas, men samtidigt uppmanas
“alla polioskadade” att se framdt, tinka att det "méste gd”, trina benen och framfor
allt — att inte ge upp. En annan respondent skriver ocksd om viljan och om att inte ge
upp:

2. Eftervirden: Har jag skott om pd mitt eget lilla vis. En god vilja. Och dalig

ekonomi. Och sa lite energi. D4 blir man snart bra.

3. Atergang till arbetslivet: Har inte blivit erbjuden utbildning. Min nuvarande syssel-

sittning ar som lagerarbetare. Den ger mig och min familj férsérjning. Och jag utfor

allt slags arbete. Trots att jag nir kvillen kommer kanske ir litet trottare i benen dn

mina kamrater. Kan tala om att jag borjade arbeta den 15/8 trots att jag inte knappast

kunde g& uppfor en trappa. Men man maste for att kunna f6rsérja sig. Och med litet

energi s gar allting.

Ovriga 6nskemal: Vore att fi komma till en kurort i 3 veckor. Utan nigon ekonomisk

forlust for mig och min familj. At fi mojlighet till utbildning for att fi arbete som ir

mera limpligt for mina inte si starka ben.”*
Hir betonas den egna viljan bdde dd respondenten framhéller att allting gir med lite
energi och di han berittar om aterintride pa arbetsmarknaden trots att det var svért
for honom att ga. Viljan tilldelas mening som avgérande for att respondenten ska
overvinna begrinsningar och respondenten framstills som nagon som med viljans
hjilp sjilv besegrat de hinder polion skapat. Det ir varken kroppen, sjukdomen eller
virden som har bestimt grinserna, utan det har den egna viljan gjort. I slutet av
enkitsvaret forskjuts dock denna enhetliga bild nigot, di respondenten dels uttrycker
en 6nskan om kurortsuppehall, det vill siga att fi méjlighet till mer eftervird och
rehabiliterande verksamhet, och dels en 6nskan om utbildning som kan leda till ett
mer passande arbete. I den hir delen av berittelsen ger sig sjukdomens spir pé
kroppen tillkinna. Hir anas 6nskan om en framtid i vilken viljan inte maste vinna
over kroppen. Det finns ytterligare exempel pa detta i materialet:

[Polion] har ju karaktiren av att man blir fort trétt, och inte orkar arbeta s fort och
latt som friska personer och dirfor bor de som fitt polio beredas arbete som passar bist
for dem och som de trivs med. Litta kliader och hog luft girna hojdomride 4r ocksd
onskvirt och nyttigt. Bad ir mycket vilgérande, med tillfille dll vissa 6vningar pi
samma gang. For 6vrigt kan en stark vilja gora underverk. Jag har aldrig begirt nigon
utbildning eller fitt nigot stod pd annat sitt. Genomgick en sykurs i 17-4rs dldern och
har forsorjt mig dels som sémmerska, och som 6versynerska, for damklidder. Gifte mig

453 KU13493, Poliominnen, NM.
44 Enkit nr 180, DHR 1, F5.3. Se iven exempelvis enkit nr 287, DHR 1, F5.3.
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1930 och har sedan dess arbetat i hemmet, men har dock kint mig tréte och nere i
synnethet om kvillarna de sista aren. Vi har en pojke som 4r 16 ar han har ju gitt
drenden och hjilpt mig mycket men nu gér han i teknisk skola si jag kan ju inte begira
att han skall fortsitta d& han méste skota sina lixor. Vore dirfor onskvirt om jag kunde
fi nagot bidrag till hjilp for gingsysslor, dd jag blir s& trott av ate gd. Forlamningen

bestod i ryggen och benet.*

Med uttalandet "Fér ovrigt kan en stark vilja gora underverk” verbaliserar respon-
denten den vilja som ir kdnnetecknande for hela berittelsen och som framstills ha
varit avgorande for yrkesverksamhet kunnat uppnis. Men 4ven hir framstar viljans
makt 6ver kroppen ha natt en grins. Respondenten onskar ekonomiskt bidrag som
skulle anvindas for det hon kallar ”gangsysslor” och hon begrundar sin situation och
sdger att hon "blir sd trétt av att ga. Férlamningen bestod i ryggen och benet”. Enbart
vilja ricker alltsa inte lingre.

De ovan citerade respondenterna visar att de kan eller har kunnat forsérja sig
sjilva och att en viss nivé av skdtsamhet och normalitet dirmed har uppnatts. Genom
att visa vilja tillskriver sig respondenterna mening som 7ritt” sorts “vanfora”. Jag
menar att denna skdtsamhet 4r grundliggande for att respondenterna samtidigt ska
kunna framstilla sig som trotta och uttrycka 6nskemal om statlig hjilp. Det forefaller
vara si att individen, di viljan en ging har segrat, inte kan skuldbeliggas f6r en
exempelvis ekonomiskt problematisk situation. Skétsamhet uppritthalls trots berittel-

ser om kroppslig svaghet och hjilpbehov.

Vilja, arbete och kropp

Viljan framtrider dven i berittelser som framstiller respondenten som nagon som
arbetar hardare eller med tyngre arbete in vad egentligen ir kroppsligen passande for
att kunna f6rsorja sin familj. Det handlar hir om en implicit vilja, den skrivs inte ut
lika tydligt som i tidigare diskuterade utsagor. I dessa berittelser dr det viljan sporrad
av en pliktkinsla som skildras som det avgorande for att kroppsliga begrinsningar ska
besegras; om det inte varit for familjens férsorjningsbehov hade respondenten kunnat
ta ett arbete som var mer anpassat f6r den skadade kroppen.

Har ¢j erbjudits ndgon utbildning. Ar jordbrukare och pa detta arbete har jag ju for-

sorjt min familj, men eftersom det ir ett tungt kroppsarbete s passar det ¢j mig som ar

forsvagad i vinstra armen och benet. Man blir ju mycket trétt av detta tunga arbete.

5 Enkit nr 713, DHR 1, F5.4.
456 Enkit nr 386, dven nr 268, DHR 1, F5.3.
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I denna berittelse framtrider den polioskadade kroppen bade genom att den verbali-
seras direkt och genom att arbetet beskrivs som “tungt” och opassande. Kroppen
orkar egentligen inte, men respondenten maste klara arbetet f6r familjens skull. Hir
dr det kroppens begrinsning som ir grundliggande for att viljan ska kunna framsta
tydligt trots att det inte sitts direkta ord pa den.

Denna typ av berittelser om poliosjukdom, i vilka individen gor ritt, vill gora
ritt och sjilv arbetar f6r sin férbittring, har dven uppmirksammats av andra forskare.
Skétsamhet och individens ansvar var inte endast starka diskurser i Sverige. I Wilsons
studie férekommer berittelser om individer som si att siga “besegrar” kroppsliga
svarigheter frimst i sjilvbiografier publicerade under 1930- och 1940-talen. Under
denna tid uppmuntrades poliopatienter att vara tillmétesgiende, arbeta hart med de
uppgifter de fitt och hoppas att tillfriskna si snart som mojligt.””” Det var den
insjuknades ansvar att striva efter att forbittras fysiskt och psykiskt samt att anpassa
sig till de samhilleliga forvintningarna. Att gora "whatever accomodations [that] were
necessary to fit in”, for att anvinda Wilsons ord.”® Aven i Scheer och Luborskys
studien framtrider arbetsetik som en vig till normalitet. De visar att individers
betonande av arbetsférhet anvinds for att motverka stereotypa forstaelser av vad det
innebir att ha en funktionsnedsittning, men konstaterar ocksa att detta betonande
sammanfaller med den hégt virderade arbetsetiken, négot som belyser forbindelser
mellan individers berittelser och samhilleliga forestillningar.*’

Egen och andras vilja

I utsagorna om vilja betonar respondenterna att de sjilva anstringt sig for att na
kroppslig forbittring, bland annat genom att fortydliga att de inte haft tillging till
utbildning. Detta 4r karakteristiskt for de berittelser i vilka viljan framstills som
avgorande for kroppslig dterhimtning och dirmed f6r framgéng i arbetslivet. Respon-
denter som tillskriver viljan en avgorande roll framstiller ocksa sig sjilva i hog grad
som innehavare av denna. En tidigare citerad respondent, som ovan framhaller
optimism som en viktig instillning, anser att eftervarden: "bor ordnas sa att patienten
om mojligt arbetar sjilv. Personligen hade jag till en béorjan utomordentlig nytta av
simning, sedermera av skiddkning och tennis”.*®® En annan menar i liknande ordalag
att “energin och viljan att trina upp sin egen kropp spelar storre roller i eftervirden”
och fortsitter sd snart jag orkade [bérjade jag] med litt gymnastik och har sedan

457 Wilson 2005, s. 67; Shell 2005, s. 207.

458 Wilson 2005, s. 72.

49 Scheer & Luborsky 1991, s. 1178.

460 Enkit nr 649, DHR 1, F5.4. Betoning i original.
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fortsatt med idrott, skidikning och orientering”.*' Ytterligare en berittar att hon inte
har fatt erbjudande om utbildning men att hon “hade energi och vilja si jag lirde sy
sen har jag forsorjt mig och min gamla mor si linge hon levde”.** I berittelser som
dessa, dir den egna viljan poingteras och dir respondenten dessutom beskriver sin
egen framgang i form av éterintride pd arbetsmarknaden framstills respondenten som
nigon som bade vill bli frisk och som gér ritt. Viljan framstills hir som avgérande for
hur stor graden av forbittring blir. Kroppen blir dirmed beroende av att individen vill
forbidttras for att forbittring ska kunna ske. Resultatet av detta blir att individer som
inte nér upp till det som anses vara ett limpligt tillfrisknande sjilva anses vara skyldiga
till kroppens tillstind och till den livssituation de befinner sig i. Jag menar séledes att
berittelser om vilja méste lisas som utsagor som syftar till normalisering av den
berittande individen. Genom att lyfta fram den egna viljan tll forbittring
normaliserar respondenterna sig sjilva di de tar avstind frin den avvikelse det
inneburit att insjukna i en sjukdom som polio.

I ett par enkitsvar jimfor respondenten sin vilja med den vilja som andra
insjuknade antas besitta. En respondent berittar att hon har behandlats privat av
sjukgymnaster och att hon dessutom gymnastiserar sjilv morgon och kvill” sedan tre
ar tillbaka. Hon har tagit examen frin realskolan och sedan gatt kurser vid bland
annat Hermods. Vid tva tillfillen har hon sokt in till lirarseminarium, men enligt
henne sjilv nekats plats pa grund av sitt "lyte”. Sedan femton ar arbetar hon som
kassorska i en speceriaffir. Respondenten framstiller sig siledes som en person som
lagt ner tid, pengar, energi och vilja pa sin egen forbittring. I en bilaga till enkétsvaret
skriver hon: "ménga som fatt den sjukdomen tror att de inte behéver arbeta. Men vi
skall vil gora det bista mojliga av det svira som drabbat oss. Man far inte resignera,
om det ock kan vara nira till hands”.*” Den hir respondenten kritiserar dirmed
andra insjuknade och papekar att dessa bor, liksom respondenten sjilv har gjort, gora
”det bista mojliga av det svara som drabbat”. Liknande utsagor forekommer frin fler
respondenter. En respondent skriver att hon liser en korrespondenskurs samtidigt
som hon hjilper sina férildrar pd deras gird, och hon betonar att hon pa olika sitt har
forsoke fa tillging till mer eftervird. Hon skriver man kan ju gora mycket sjilv men
minga forstar inte sitt bista utan sitter stilla utan att trina musklerna det minsta”.**¢
Utifran de uppgifter som limnats i enkitsvaret blir det tydligt att respondenten ir en
som gjort “mycket sjilv”, till skillnad frin de "manga” andra som ”sitter still”, och pa
sa sitt framstiller hon sig som mer skdtsam 4n andra.

461 Enkit nr 164, DHR 1, F5.3.
462 Enkit nr 691, DHR 1, F5.4. Se dven exempelvis enkiterna nr 649, 689, 729 och 745, DHR 1, F5.4.
%3 Enkic nr 729, DHR 1, F5.4.
464 Enkit nr 312, DHR 1, F5.3.
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Liksom i den typ av utsagor dir respondenten betonar sin egen vilja leder den
hir typen av jimf6rande utsagor till att den berittande respondenten normaliseras. I
de jimférande utsagorna sker normaliseringen pd bekostnad av andra insjuknade da
de som inte uppvisar samma vilja framstills som avvikande. Respondenterna tar si att
siga spjirn mot andra insjuknade for att framstilla sig sjilv si normala och
skétsamma som mojligt.

Tacka nej till utbildning

Olika slags utbildningar, frimst yrkesutbildning, har under de senaste drygt hundra
dren i okande grad varit sitt for att oka mojligheterna for individer med nedsatt
funktionsformédga att si smaningom bli sjilvforsérjande. I mitten av 1900-talet
betonades detta exempelvis i statliga utredningar och i tidningsartiklar. Aven i
enkitmaterialet blir det tydligt att ménga respondenter anser att sidana studier skulle
vara fordelaktiga, dé ett 6nskemaél som 4r upptrider pd méanga enkitsvar ir tillgang till
yrkesutbildning.*> Samtidigt aterfinns flera respondenter som berittar att de erbjudits
yrkesutbildning men avbojt detta erbjudande. Med tanke pd skdtsamhetsnormen ir
det intressant att titta nirmare pd dessa utsagor. Vilka orsaker bakom valet anger
respondenterna och hur motiverar de detta val?

En ofta nimnd orsak till att yrkesutbildning avbéjts ar att respondenterna redan
ar sysselsatta och har mojlighet att — atminstone delvis — forsorja sig sjilva, alternativt
att de 4r for unga eller fortfarande skolelever. En respondent skriver exempelvis "Da
jag efter sjukdomen dnnu hade min Folkskola kvar foljer jag den”.*® Denna typ av
orsak hotar inte respondentens skétsamhet och 4r dirfor inte uppseendevickande eller
problematisk. Ytterligare tvd typer av orsaker framtrider, nimligen kroppslig
begrinsning och brist pd lust och intresse. Dessa framhiver inte pd samma sitt
skdtsamhet och normalitet varfor jag nedan kommer koncentrera mig pa dessa.

Att tacka nej till erbjuden yrkesutbildning pa grund av kroppsliga begrinsningar
dr, menar jag, en orsak som respondenterna i situationen méste ha forstatt som rimlig,
och dirfor samtidigt som oantastbar. En respondent skriver exempelvis att han "har

465 Ge exempelvis enkiterna nr 1, 2, 36, 35, 82, 84, 85, 86, 92, 135, 159, 174, 176, 180, 217, 225, 245,
317, 359, 361 & 378, DHR 1, F5.3.

466 Enkit nr 310, DHR 1, F5.3. Se iven exempelvis enkiterna nr 72, 132, 370 & 418, DHR 1, F5.3,
samt enkiterna nr 608, 655, 656 & 725, DHR 1, F5.4. Det forekommer 4ven respondenter som angrar
sitc val att fortsitta inom tidigare yrke. En respondent skriver exempelvis att han tackat nej dill erbju-
dande om yrkesutbildning ”pé grund av att jag fore mitt insjuknande hade gatt i skomakarldra hos min
far, vilket yrke jag fortfarande utévar. Detta yrke ger mig en knapp forsorjning. Det var ett stort misstag
av mig att fortsitta inom skomakeriet ty det arbetet dr nistan for tungt for mig. Min begivning ligger
mera it den intellektuella sidan.”, se enkit nr 142, DHR 1, F5.3.
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varit erbjuden utbildning, men ¢j kunnat for min invaliditet”.*”” Flera respondenter
anvinder pa liknande sitt sin nedsatta funktionsférméga nir de motiverar varfor de
valt att ¢ genomgéd yrkesutbildning. Vissa respondenter ir i detta sammanhang
mycket detaljerade i sina utsagor. En kvinna formulerar exempelvis ett direkt sam-
band mellan kroppens begrinsningar och det icke antagna yrkesutbildningserbjudan-
det. Hon skriver att hon erbjudits utbildning som “kokerska alt. sémmerska”, men
det tyckte hon “var inga passande yrken for mej, endr det dr vinster handen och
armen som ir forlamad, och i bigge dom yrkena fordras det bade styrka och att
hinderna ir friska”.* I denna utsaga visar respondenten sig kunnig inte endast om
sin nedsatta funktionsférméaga, utan dven om vad som krivs inom vissa yrken och kan
dirmed redogdra varfor just de erbjudna yrkena inte passar. Grunden for att erbju-
dandet inte antas utgors av de kroppsliga begrinsningarnas méte med de angivna
yrkena. Den hir respondenten avslutar sin berittelse med att skriva att hon har
arbetat sedan ver ett ar, samt att detta “gatt bra”, vilket ytterligare styrker att det
avslagna erbjudandet for henne inte handlat om kroppsliga begrinsningar generellt,
utan just om motet mellan dessa och vissa arbetsuppgifter. En annan respondent
berdttar sa hir:

Jag ir lam i hela vinstra benet och hoften och kan ej gi utan bandage och kryckor.
Vidare ir synen nedsatt pd hoger 6ga till en tredjedel av det normala s det vore 6nsk-
virt om jag kunde f3 hjilp till bandage, kingor och kryckor som jag lagt ut med cirka
400 kr. Jag har anhallit om pension men det har avslagits av pensionsstyrelsen som
erbjudit yrkesutbildning i stillet men jag har ej antagit detta enir jag ¢j 4r i stdnd att
halla pa for jimt. Min arbetsformaga ir otillricklig for att tinka pa yrkesutbildning. Jag
hjilper till i hemmet med det jag kan och orkar, vore dirfor biast om jag kunde fi
pension for mitt arbete ger mig ingen forsérjning,*®

Genom hela berittelsen fokuseras den nedsatta funktionsférméga som foljt i sjuk-
domens spar. Hir handlar det inte om att respondenten inte kan utféra nigra sirskilt
definierade arbetsuppgifter, utan om en timligen komplett arbetsoférmégenhet. I
denna berittelse upprittas, si att siga, en forteckning Gver den kroppsliga statusen
som gér att jimfora med forteckningarna av den kroppsliga funktionsférmégan innan
insjuknandet samt av smirta som jag diskuterat i tidigare kapitel. I enkitsvaret
fungerar uppriknandet som ett begrundande for den begiran om pension som
formuleras mot slutet. Pa si sitt framstiller sig respondenten som den som besitter
den avgdrande kunskapen rorande sina kroppsliga mojligheter, det 4r utifrin
upplevelser av kroppen respondenten skriver att han inte 4r i stand att halla pa for

467 Enkit nr 258, DHR 1, F5.3.
468 Enkit nr 744, DHR 1, F5.4. Jamfor enkit nr 216, DHR 1, F5.3.
499 Enkit nr 319, DHR 1, F5.3.
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jamt”, det vill siga att arbetsoférhet rader. Genom att uppge att det ir polion som
sdtter grinserna gor respondenten det omajligt f6r andra att kritisera beslutet.

Brist pa lust och intresse framhills ocksi av respondenterna som orsak till att
avbdja erbjuden yrkesutbildning. Det 4r ett intressant motiv med tanke pa
skotsamhetsnormen samt pd forestillningar kring arbetsférhet och minniskors
tillgang till samhillet. En respondent skriver exempelvis att han blivit erbjuden
utbildning som skomakare men att han tackat nej till detta: ”pa grund av min starkt
deformerade rygg, och dirmed ocksi hogst olimplig for stillasittande, dels ock pa
grund av motvilja och olust for nimnda arbete”.*”” En annan respondent skriver att
han tackat nej till den erbjudna yrkesutbildningen till mélare, ett yrke han ”¢j har lust
med”.””" Sedan 1920-talet hade yrkesutbildningen av de sa kallat vanfora kritiserats
for att vara alltfor fokuserad pa hantverksyrken. De respondenter som anger brist pa
lust som orsak till att de avbojt erbjuden yrkesutbildning anger att det dr just
hantverksyrken de erbjudits. Jag ldser dessa utsagor i ljuset av den diskussion om och
kritik av hantverksutbildningen som vid enkitmaterialets skapande hade nirmare
trettio ar pa nacken. I dessa utsagor tydliggors ett forhandlande mellan & ena sidan
instillningen att individer som var i behov av samhillets hjilp ocksi skulle motta
denna sisom den erbjéds, och & andra sidan individer med nedsatt funktionstérmaga
som anser sig ha lov att avsli dessa omhindertagande praktiker. Forhandlandet
framtrider i materialet:

Jag blev erbjuden att fi komma till vanfoéreanstalten i Stockholm och lira mig till
skomakare men eftersom jag varken har anlag eller lust och inte heller orkar med det s&
avbojde jag forslaget. Det dr ett stort fel att det inte finns tillrickligt med yrken att vilja
pa vid vanforeanstalternas yrkesskolor. For det 4r ju inte alla av oss som ir intresserade
av skomakeri, skridderi och bokbinderi som i de flesta fall erbjuds oss. Utan det skulle
vara sd att man skulle fi lira det yrke som man ir intresserad av och kan klara av. For
det finns ju i alla fall fler yrken 4n de ovan uppriknade.”

I detta enkitsvar nojer sig respondenten inte med att ifrgasitta den yrkesutbildning
som erbjudits, han kritiserar istillet hela systemet. Samtidigt ska férhandlingen inte
heller uppfattas allt for omstortande, da denna kritik alltsi 4ven forekom inom
systemet och hade varit uppmirksammad under lang tid. Men kritiken tinjer inda pa
och forhandlar skotsamhetsidealet. Liknande utsagor har identifierats av tidigare
forskning. Fairchild menar exempelvis att polioinsjuknades uppror mot det forvin-
tade och de roller de tilldelats pd ett samhillsplan 4r ett tema som aterfinns genom
hela den tidsperiod hon studerat, frin 1930-talet till 1990-talet. Denna framtrider

470 Enkit nr 742, DHR 1, F5.4.
471 Enkit nr 619, DHR 1, F5.4. Aven Enkit nr 135, DHR 1, F5.3.
472 Enkit nr 135, DHR 1, F5.3.
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exempelvis i berittelser dir de polioinsjuknade utmanat rehabiliteringens villkor.”* 1

dessa utsagor finner Fairchild uttryck for individens vilja och kamp for att uppna
storre forbittring 4n vad medicinvetenskapen kunnat lova. Att avbéja erbjuden yrkes-
utbildning kan dirfor ses som sitt for respondenterna att aterta makten Gver sina liv.

Forbittring och tystnad

Ovan har jag diskuterat berittelser vilka berdr atertagande av funktionsforméiga. I
detta avsnitt behandlar jag emellertid tystnad om forbittring. I flera enkitsvar
upptrider en ordsnélhet eller tystnad i anslutning till utsagor om kroppslig forbate-
ring. En respondent, som tillbringat drygt tvé och en halv manad pa epidemisjukhus
och vanf6reanstalt, har exempelvis fyllt i sin enkit sa hir:

Vid vilken epidemi- eller annat sjukhus erhéll Ni den forsta virden och vilken tid
omfattade den: Jonkopings epidemisjukhus 17 maj - 21 juni 1943.

Vid vilket sjukhus erholl Ni direfter behandling och vilken tid omfattade den?
Vanforeanstalten i Hilsingborg 22 juni - omkr. 10 aug. 1943.

Vilka erfarenheter och 6nskemadl har Ni av samhiillets dtgiirder i samband med:

1. Sjukdomen: -

2. Eftervarden: -

3. Aterg:‘ing till arbetslivet: Limna hér en redogorelse over bl. a. foljande frigor: Har
ni erbjudits utbildning och utnyttjat denna méjlighet? Vilken ér Er nuvarande
sysselsittning? Ger detta arbete mdjlighet till Er forsorjning? 1.Nej For nirvarande
haller jag pi med utbildning dll kontorist, och jag tror, att jag kommer att kunna
forsorja mig med detta arbete.

Ovriga onskemal: -7

Tiden pd epidemisjukhus och vanforeanstalt forblir okommenterad i enkitsvaret.
Tystnaden bor inte ses som uttryck for att respondenten inte haft tid eller lust att
beritta — respondenten tillhérde ju den minoritet som faktiskt valt att besvara och
sinda in enkiten. Istillet menar jag att tystnaden kan forstds i forhallande till den
framstillda arbetsférheten. Respondenten har en sysselsittning som hon sjilv anser
kommer kunna leda till f6rsérjning. Det hir betyder att hon har uppnitt en viss
forbattring och en viss normalitet. Tystnad som denna 4r en normalitetens tystnad,
dir normaliteten tiger still och det inte finns ndgon anledning att redovisa dess

473 Fairchild 2001, s. 503fF.
474 Enkit nr 97, DHR 1, F5.3.

132



ursprung. Denna normalitetens tystnad framtrider i flera enkitsvar.””> En respondent,
som vistats pa epidemisjukhus i “c:a 2 manader” gor den mycket pataglig:
Vilka erfarenheter och 6nskemadl har Ni av samhiillets dtgirder i samband med:
1. Sjukdomen: D3 min sjukdom var av det lindrigare slaget vet jag mig ¢j kunna limna
nagot tllfredsstillande svar pa dessa frigor.
2. Eftervérden: -
3. Atergang till arbetslivet: Limna hir en redogdrelse ver bl. a. foljande frigor: Har
ni erbjudits utbildning och utnyttjat denna méjlighet? Vilken idr Er nuvarande
sysselsittning? Ger detta arbete méjlighet till Er forsorjning? Nagon utbildning har
jag ¢j erbjudits. Min nuvarande sysselsittning 4r svarvare. Mitt yrke inger inga som
helst hinder f6r min forsorjning.
Ovriga 6nskemal: -7

Att under manader virdas pa institution, uppleva forbittring, iterinta en plats i
samhillet och sedan, vid forfrigan, vilja att inte beritta nigot frin tiden pa
institutionen ser jag som en bekriftelse av medicinens tolkningar samt av radande
ideal om funktionsfullkomlighet. Normalitet produceras och reproduceras i en
standigt pagiende process, den framhivs ging pa gang i utsagor och berittelser. Men
"det normala” ir samtidigt sjilvklart och forgivettaget. Sjukdom leder dill att
individen i olika former samt olika forum férvintas redogora for kroppsliga eller
psykiska tillstind, men sidana forvintningar finns inte vid hilsa. Detta forhéllandet
gar dven att aterfinna i de tidigare diskuterade inledande berittelserna. Medan
sjukdom kan sigas tvinga fram berittelser, som Frank noterat, gor inte normatens
friskhet det. Detta har dven diskuterats av Mitchell och Snyder. I en diskussion som
utgdr frin beridttelsen om den stindaktige tennsoldaten poingterar de att det var
tennsoldatens skada — avsaknaden av ett ben — som gjorde honom intressant och som
ledde dill att Gvriga tennsoldater, pd grund av perfektion och enhetlighet, limnades i
ladan. Soldaterna som uppvisar den ideala eller "avsedda” formen skapar inte nigot
behov av berittelse: "The anonymity of normalcy is no story at all” skriver Mitchell
och Snyder.””” De “tysta” enkitsvaren bekriftar normaten som tankefigur och “det
normala” som ideal. De kan anvindas for att belysa att enkdtmaterialet inte enbart
stammar frin respondenternas vilja att bidra till férindring. De kan ocksa anvindas
for att belysa att meningsskapande i den hir typen av material sker pé flera nivéer.
Det finns rent konkreta meningsskapanden, dir exempelvis bilen tillskrivs frihets-

475 Se exempelvis enkiterna nr 54, 60, 61, 91, 383, DHR 1, F5.3. Enkiterna nr 646, 650, 654, 677, 686,
692, 695 och 724, DHR 1, F5.4.

476 Enkit nr 638, DHR 1, F5.4.
477 Mitchell & Snyder 2000, s. 54f. Aven Frank 1995, s. 53f.
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okande egenskaper, och sedan finns det mer subtilt meningsskapande dir tystnader
o . . P . . . 478
fylls med betydelse, nagot dven Schaser visat i sin kvalitativa analys av ett enkitsvar.”’

Nir det inte blir bittre

Ovan har jag diskuterat berittelser om forbittring och om hur respondenter édter-
erovrat funktionsfSrmiga. Men inte alla respondenter har kunnat beritta om
atererdvrande av funktionsfSrméaga. Manga har inte upplevt nagon storre kroppslig
forbdttring. I detta avsnitt dr det berittelser om utebliven forbittring som studeras. Sa
hir skriver en respondent som tillbringat tre ménader pa vanféreanstalt:

Nigot av vérd eller behandling har inte kommit mig till del, mer 4n en operation i
hégra tummen vilket ¢j kan vara till nigon hjilp nir musklerna ir borta till 75 procent
i handen och armen. Jag gick forst med jordbruksarbete och lite littare goromal, som
blev for anstringande. Sa forsokte jag med fabrik och det gick lika illa eftersom hogra
handen ir s kraftlds, sirskilt i kold dd den ir stel och nistan omgjlig att ta fast det som
annars ett barn kunnat hélla. P4 grund av min bristfilliga existens och eftersom jag ¢j
kan forsorja mig och mycket mindre mina fattiga forildrar si yrkar jag pa pension eller
understdd.”?

I den hir berittelsen visar respondenten en skétsamhet genom att beskriva att arbete
inom flera omraden har prévats. Vid samtliga tillfillen har den nedsatta funktionsfor-
mégan forsvarat forsorjningen. Respondenten visar ockséd att sidan forbittring som
mojliggor férsorjning inte ndtts, trots ingripande frin samhillets sida i form av vard
pa vanforeanstalt och operation. Hirmed blir det tydligt att kroppslig forbittring och
arbetsforhet inte blivit resultatet trots respondentens och sambhillets agerande. I den
hir berittelsen, liksom i enkdtmaterialet i stort, tydliggors utebliven kroppslig
forbdttring just i forhéllande till arbetsliv och f6rsérjning. Rent konkret kan detta
knytas till enkitfragorna. Samtidigt var det just i forhallande till f6rsérjning som
funktionsnedsittning framstod som samhillsproblem vid tiden for enkitmaterialets
skapande, och det ar rent generellt ofta just i forhallande dill yrkesliv och for-
sorjningsmojligheter som funktionsformaga mits.”** Aven respondenter som kan
forsorja sig berdttar dock om kvarvarande kroppsliga problem. En respondent skriver

478 Schaser 2005, s. 224.
479 Enkit nr 356, DHR 1, F5.3.

480 Garland-Thomson 1997, s. 46fF; Eva Jeppsson Grassman, ”’Man vet aldrig hur linge det héller”
Kronisk sjukdom och funktionshinder fran ett langsiktigt perspektiv’, i Peter Brusén & Lars-Christer
Hydén (red.), Etr liv som andra: livsvillkor for personer med funktionshinder, Lund 2000; Snyder &
Mitchell 2006, s. 51ff; Norstedt 2011.
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exempelvis att han har “svira men efter sjukdomen” men att han “ir sysselsatt, som
biankarbetare” och att han klarar sitt arbete "men manga ginger med stora svérig-
heter”.**" En annan respondent, som tillbringat sammanlagt sju manader pa tvi olika
vanforeanstalter, svarar foljande pd DVR:s fraga om dtergang till arbetslivet:

Jag har inte varit erbjuden nigon utbildning och jag tycker att jag ir for dilig 4n s3
linge, for jag klarar inte sjilv att stiga upp nir jag har satt mig. Min sysselsittning ar
jordbrukare sd jag har ju att styra med, fast jag inte kan arbeta, jag fir ha en i mitt stille
for att det skall gi. Jag har lite pension och dito barnbidrag for jag har 3 barn. Férsorj-
ningen gir det bra med, men lite ll sparbanksboken.482
I den hir berittelsen framkommer att respondenten kan forsorja sig — det gar till och
med bra med forsérjningen — trots att han inte kan arbeta. I detta skiljs alltsd for-
sorjningsmojligheten frin den funktionsnedsatta och dirmed problematiska kroppen.
Foertsch menar att de individer som uppvisade nedsatt funktionsférmaga efter
att poliovaccinet bérjat anvindas i mitten av 1950-talet satt fast i "a pre-vaccine past”
och var pi vig att glommas.*” Nir enkitmaterialet skapades fanns innu inte
poliovaccinet, och istillet for att vara pa vig att glommas var de minniskor som
uppvisade bestdende fysiska skador en allvarlig piminnelse om vad sjukdomen kunde
ha for foljder pa ett individuellt plan och f6r samhillet i stort. Deras berittelser
vittnade ocksd om sambhillets brister dir rehabilitering och yrkesutbildning inte hade
lete till det sjilvstindiga liv som varit eftervirdens mal. Berittelserna kan dirmed
anvindas for att problematisera starka kopplingen mellan hilsa, skdtsamhet och
arbetsforhet. For, som filosofen och genusvetaren Margrit Shildrick skrivit: “the
anomalous body is an uncomfortable reminder that the normative, ‘healthy’, body,
despite its appearance of successful self-determination, is highly vulnerable to
disruption and breakdown”.*** Funktionsfullkomlighet och en samhillsposition som
normat ligger utom rickhall f6r dessa respondenter — trots att de pa olika sitt med
samhillets hjilp forsokt na dit — och funktionsfullkomlighetens skorhet framtrider.

81 Enkit nr 639, DHR 1, F5.4.
482 Enkit nr 316, DHR 1, F5.3.
483 Eoertsch 2007, s. okint.

484 Margrit Shildrick, "The disabled body, genealogy, and undecidability”, Cultural studies, 2005:19 (6),
s. 757.
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Ater bli nyttig

I detta kapitel har jag diskuterat berittelser om hur kroppslig forbittring uppnas,
hanteras samt uteblir. Att bli kroppsligen si bra att hel eller partiell f6rsérjning kunde
astadkommas var inte enbart ett individuellt mél utan dven ett samhilleligt. I malet
mots forestillningar om hilsa, skétsamhet, moral och om individens forpliktelser
gentemot samhillet (att vara “nirande” och bidra) samt om samhillets forplikeelser
gentemot individen (ge “lite extra liv”).

Inledningsvis visade jag att de teman som omnimns nir respondenterna berittar
om kroppslig forbittring idr helt vardagliga hindelser, som till exempel att kunna
tvitta ansiktet eller kunna dricka sjilv. Huvuddelen av det forsta avsnittet utgjordes av
analyser av berittelser om mobilitet, nirmare bestimt om giende och om hjulburen-
het. Respondenter som berittar om att kunna gi igen betonar glidjen nir detta
uppniddes, men visar att vigen dit ofta var en lang, komplicerad och smirtsam
process. Utifrdn bland andra Turner och Wilson diskuterade jag giendets status och
betydelse pa ett generellt plan, men édven specifikt vid poliosjukdom. Jag sig utifrin
Turners teoretiska och Wilsons empiriska vinkel dirfor berittelserna om att ldra sig ga
igen som berittelser om étertagande av virde och skétsamhet och inte enbart som
berittelser om 6kad mobilitet och autonomi. De bekriftar ett hilso- och skdtsamhets-
ideal genom att visa hur respondenten stegvis blir mer "normal”.

I avsnittet studerades dven berittelser om olika former av hjulburenhet. Jag tog
ett samlat grepp om berittelser som handlar om att rora sig framédt med hjilp av cykel,
bil, invalidvagn och rullstol. Hir visades att sammantaget framstills samtliga hjul i
positiva ordalag, dven rullstolen och invalidvagnen. En respondent siger exempelvis
att hon skulle "vara handikappad” utan sin rullstol, nigot jag ser som en medveten
strategi — i utsagan normaliserar sig respondenten och tar pa si sitt avstind frin den
avvikelse som rullstolsburenhet vanligtvis innebdr i forhéllande till normaten. Den
mening som skapas omkring rullstolen i materialet bryter ddrmed normatens hege-
moni. Genom att framstilla anvindningen av hjul som nigot oproblematiskt visas att
det dr mobiliteten i sig som ir det viktiga, inte hur denna uppnis. Det blir tydligt att
hjul inte bara hade en 6kad mobilitet och sjilvstindighet som resultat, utan ocksd
ledde till en 6kad normalitet och skdtsamhet. Vad giller bilen kunde denna dessutom,
sd att siga, maskera funktionsnedsittningen och fi anvindaren att forefalla
funktionsfullkomlig.

I kapitlets andra avsnitt diskuterade jag hur vilja tillskrivs mening i berittelser
om forbittring. Jag visade att respondenter som betonar att viljan ir av vike for att
uppni forbittring ofta ir sidana som samtidigt papekar att de sjilva innehar denna
ritta vilja. Genom att lyfta fram den egna viljan dll forbittring normaliserar
respondenterna sig sjilva och tar avstind frin den avvikelse det inneburit att insjukna
i polio. Dirmed betonar de dven sin skotsamhet efter polion. Jag visade att det
forefaller vara s att individen, da viljan en ging har segrat, inte kan skuldbeliggas for
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de problematiska situationer som polion kunnat medféra. Detta framtrider i
berittelser dir respondenten beskriver sig som arbetsof6r och framhaller kroppsliga
skador och samtidigt framhaller att hon eller han varit en person som pa olika sitt
visat en stor vilja till forbdttring. Genom att visa vilja tillskriver sig respondenterna
implicit mening som ”ritt” sorts “vanféra® och skétsamhet uppritthalls trots
berittelser om kroppslig svaghet och hjilpbehov. I detta avsnitt diskuterade jag ocksa
utsagor frin respondenter som avbdjt erbjuden yrkesutbildning pa grund av brist pa
lust, och som dirmed liter den egna viljan spela en annorlunda roll. I denna typ av
utsagor tydliggors ett forhandlande mellan 4 ena sidan uppfattningen att individer
som var i behov av samhillets hjilp ocksa skulle motta denna sasom den erbjéds, och
& andra sidan individer med nedsatt funktionsférméga som anser sig ha lov att avsla
dessa omhindertagande praktiker. Jag betraktade utsagorna i ljuset av den samtida
kritiken som riktats mot yrkesutbildningen. Jag visade att hela yrkesutbildnings-
systemet kritiserades och framhall att den sortens kritik forhandlar skdtsamhetsidealet
genom att respondenterna stiller krav istillet for att infoga sig.

I kapitlets tredje avsnitt diskuterade jag den ordsnélhet och tystnad som upp-
trider i enkdtmaterialet i anslutning till utsagor om kroppslig forbittring. Jag analyse-
rade denna tystnad i enlighet med Mitchell och Snyder som en normalitetens tystnad.
Jag skrev att normalitet visserligen berittas och édterberittas i en stindigt pigiende
process, men att “det normala” samtidigt 4r sjilvklart och att dess ursprung inte
behéver redovisas pd samma sitt som sjukdomars. Dirmed tiger normaliteten still. Jag
menade att de “tysta” enkitsvaren bekriftar normaten som tankefigur och “det
normala” som ideal, och anvinde dem for att visa att meningsskapande i den typ av
material som enkitsvaren utgor sker pé flera nivder, bide konkreta och mer subtila.

I kapitlets avslutande avsnitt diskuterades berittelser om utebliven forbittring.
Dessa berittelser sig jag som paminnelser om vilka féljder poliosjukdom kunde fa och
som vittnesmal om brister vad giller rehabilitering och yrkesutbildning. Jag anvinde
berittelserna for att problematisera kopplingen mellan skétsamhet och arbetsférhet.
Positionen som normat ligger utom dessa respondenters rickhall vilket fir funktions-
fullkomlighetens skorhet att framtrida.
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Slutdiskussion

I avhandlingen Nér ndgot blir annorlunda studerar jag hur minniskor berittat om
poliosjukdom i férhillande till normer rérande funktionsformaga och skotsamhet.
Det dr den forsta svenska historievetenskapliga studien som fokuserar individers
berittelser om polio, och en av de forsta svenska historievetenskapliga avhandlingarna
som handlar om hur individer som sjilv varit sjuka skapar mening kring sjukdom i
sina berittelser.

Polions specifika egenskaper bade vad giller epidemiologi och vad giller sjuk-
domens temporala férekomst i Sverige, samt mina egna erfarenheter av att vixa upp
med en forilder som haft polio, har gjort att det ir just denna sjukdom som studeras.
Under en tid da de flesta andra sjukdomar var pi tillbakagiang och di dédligheten
rent generellt sjonk i Sverige vixte polion i omfing; den var inte nigon typisk
fattigdomssjukdom utan drabbade folkhemmets "normala” medborgare i stor ut-
strickning, och i manga fall var det barn som insjuknade. Polio var en sjukdom som
kunde gora individer arbetsofora — ett avsevirt problem i ett land som Sverige dir det
ridde brist pa arbetskraft under de decennier di sjukdomen var som vanligast. Med
tanke pa att den svenska staten vid denna tid dessutom tagit allt stérre ansvar for
individen var sjukdomen inte endast en ekonomisk katastrof f6r den som insjuknade
och som kanske aldrig mer kunde ha ett lonearbete. Okade kostnader for vard samt
for ekonomiska bidrag gjorde att polion dven framstod som ett samhillsekonomiske
problem. Med utgingspunkt i detta har avhandlingens syfte formulerats; att under-
s6ka meningsskapande processer kring poliosjukdom genom att studera hur "norma-
litet” och “avvikelse” framstills, férhandlas och utmanas i individers berdttelser.
Avhandlingen fokuserar alltsd pd relationer mellan individers berittelser, i detta fall
om poliosjukdom, och kulturella forestillningar och meningsskapanden, hir om
hilsa, normalitet, sjukdom och nedsatt funktionsforméga.

Studiens teoretiska grund dr en poststrukeuralistisk forstaelse av relationer
mellan “verkligheten” och representationer av densamma. Enligt denna har foreteelser
och skeenden inte nigon mening i sig, utan tilldelas mening i en forinderlig och
stindigt péagiende process. I avhandlingens teoretiska avsnitt kopplar jag dessa
meningsskapande processer till diskursbegreppet. Jag beskriver ett forhallande av
omsesidig paverkan mellan diskurser och manniskor dir diskurser skapar och inverkar
pa minniskors forstaelser och forestillningar samtidigt som minniskor pé olika sitt
har majlighet att uppritthélla och utmana diskurserna. Pa ett konkret plan ser jag det
meningsskapande som framtrider i materialet som utsagor gjorda i forhallande till
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overgripande diskurser. Dessa overgripande diskurser handlar om medicinvetenskap-
lig hegemoni, om forestillningar om stindigt framatskridande samt om individens
plike att bidra till samhillets vl.

Ytterligare teoretisk inspiration har himtats i kulturella forstielser av sjukdom
och funktionsférméga. Saledes vidhiller jag att sjukdom 4r “mer 4n en rorelse i
materian”. Med det avses att det finns mer dn biologiska aspekter att ta i beaktande
nir sjukdom och funktionsnedsittning studeras. Jag hivdar att det inte finns nigon
“naturlig” kropp att studera, da kroppen endast kan betraktas och analyseras genom
de berittelser som skapas kring den och genom vilka den framtrider. Aven om
kroppen ir ett biologiskt faktum betyder alltsd den poststrukturalistiska synen att den
inte kan studeras annat 4n genom sprakliga representationer som ger den mening.
Detta har varit en grundliggande forstaelse i féreliggande studie.

Tva begrepp framhivs som sirskilt viktiga for och i studien, nimligen
funktionsférmaga och normaten. Att lyfta fram funktionsférméga som en analyskate-
gori, av samma slag som exempelvis genus, klass, etnicitet, sexualitet och alder ir en
ambition med avhandlingen. Aven andra forskare har pipekat begreppets anvind-
ningspotential.* I det inledande kapitlet skildes begreppet frin funktionsnedsitt-
ning” som ir olyckligt som analysbegrepp da inte alla minniskor har en funktions-
nedsittning. Dock kan samtliga minniskor kategoriseras utifrin funktionsforméga,
vilket visar begreppets sliktskap med de andra analyskategorier som ovan nimnts.

P4 ett annat och mer teoretiskt plan ligger begreppet normaten. Normaten ir
bade en norm som minniskor mits mot och ett ouppnéeligt ideal som utgdrs av
funktionsfullkomlighet, sjilvstindighet och framgang.*** Jag finner normaten anvind-
bar som begrepp da den synliggor konstruerade aspekter av normalitet. Normalitet tas
oftast for given och forblir dirigenom oftast obenimnd. Detta bryter normaten med,
och blir dirmed en benimning pé en slags tankefigur eller forestilld identitetsposition
av funktionsfullkomlighet som minniskor forvintas uppfylla eller striva efter.

I avhandlingen studeras alltsi meningsskapandet kring polion genom minni-
skors berittelser. Materialet bestir av 576 besvarade enkiter som skapats pa initiativ
av De Vanforas Riksorganisation runt dren 1946-48 och av 173 livsberittelser som
skapats pa initiativ av Nordiska museet runt dren 1993-96. Ytterligare ett material
anvinds, nimligen en tidningsklippsamling med rubriken Barnforlamning/Polio frin
Sigtunastiftelsens klipparkiv. Detta material anvinder jag dock foretridesvis kon-
textualiserande och inte som avhandlingens huvudmaterial. Genom att analysera hur
de sammanlagt 749 respondenterna berittat om tiden innan insjuknandet, tidiga
symptom, insjuknande, méten gjorda i och med virden, om kroppslig forbittring och
forsimring analyseras meningsskapande i relation till flera olika aspekter av polion.

85 Sgder & Grénvik 2008.
486 Garland-Thomson 1997.
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De empiriska resultaten kontextualiseras genom redogorelser f6r och kopplingar till
diskurser, foretridelsevis om hilsa, skotsamhet, medicinvetenskap och om individens
plats i samhillet, vilken enligt min mening och tidigare forskning har haft starka
positioner i tiden. De kontextualiseras ocksi genom att olika praktiker beskrivs, sisom
forindringar inom vérd och utbildning av sa kallat vanfora.

Jag har valt att studera tvd timligen olika material. Olikheterna handlar f6rst och
frimst om att de ar skapade i olika tider, dir poliovaccinets inférande och polio-
epidemiernas forsvinnande stir som en markant vattenskiljare dem emellan. Men
olikheterna handlar ocksi om att de tvd materialen tllhor skilda genrer och att
berittelserna skapats med skilda syften. Enkidtmaterialets berittelser har tillkommit for
att forhoppningsvis férindra hur de polioinsjuknade behandlades pa ett samhilleligt
plan. Nordiska museets insamling hade som uttalat syfte att bevara polioinsjuknades
erfarenheter och har dirmed inte haft férindring som syfte. Kontextuellt skiljer sig
alltsd de tvd materialen 4t. Men detta méste inte fa till f6ljd att de behandlas pa olika
sitt. Samtliga berittelser betraktas dirfér som utsagor som fyller meningsskapande
funktioner. Detta éverensstimmer med den poststrukturalistiska synen pa menings-
skapande och berittelser, men jag har ocksd funnit stdd i tidigare forskning for detta
tillvigagangssitt. Hir tinker jag sirskilt pd Schaser och Wreder som har belyst
likheter mellan de meningsskapanden som férekommer i enkitsvar och de som
forekommer i andra typer av livsberitelser.*””

Genom studien har det blivit pitagligt att normaten ir ett ideal som respondenterna
forhaller sig till pa flera olika sitt. Ett exempel utgor de inledande utsagorna i vilka
respondenterna framstiller sig som hilsosamma och funktionsfullkomliga innan
sjukdomen. I bade enkitsvaren och i Poliominnen kinnetecknas tiden innan polion av
kroppslig aktivitet, styrka och sundhet. Det framstir som om respondenterna haft for
avsikt att uppritta forteckningar dver det som varit fysiskt méjligt innan polion. Det
berittas om fritidsaktiviteter som skidikning, gymnastik, simning, dans och vinskap-
ligt fotbollsspel, men ocksid om tunga fysiska arbeten och om flickor som kan bira
tyngre sickar dn pojkar. Det forefaller ha varit viktigt for respondenterna att beritta
om sig sjilva som funktionsfullkomliga individer. Detta ménster av funktionstérmaga
later forestillningen om normaten trida fram.

Monstret utgor ocksa en fond mot vilken polions foljder kan bli synliga. Berdt-
telser om funktionsférméga innan sjukdomen gor exempelvis forlamningens f6ljder
mer patagliga. Det dr den framstillda normaliteten som fir den f6rindring sjukdomen
inneburit i respondenternas liv att framtrida. Genom att visa att livet innan polion
kinnetecknas av funktionsformaga och dirmed var “normalt” och skdtsamt visar
respondenterna att de tillhér den “rdtta” gruppen vanféra som staten hade sagt sig

487 Schaser 2005; Wreder 2007.
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vilja stddja. Den berittade funktionsfSrmigan och skétsamheten innan polion
legitimerar ddrmed de vanligt férekommande 6nskemailen om utdkat ekonomiske
stod som aterfinns i enkdtmaterialet. Berittelser om forlamning fyller siledes viktiga
funktioner i materialet. Genom att beritta om bestiende férlamningar efter polion
visar respondenterna att de sa att siga har giltiga skil for att uppvisa hjilpbehov. Den
menings forlamning tillskrivs 4r siledes tvadelad. Forlamningen ges skulden for
individens nedsatta arbetsforhet. Samtidigt dr det genom férekomst av férlamning
som individen framtrider som “ritt” och virdig” vanfor med rite dll statligt stod
sasom yrkesutbildning inom anstaltsverksamhet eller ekonomiskt bidrag i form av
pension. Dirmed blir forekomsten av férlamning pa samma ging en ldsning pi
eventuell fattigdom.

Normaten framtrider inte enbart i konkreta berittelser, utan 4ven i materialets
tystnader. Jag har identifierat en tystnad som upptrider i enkitmaterialet i anslutning
till utsagor om kroppslig forbattring. Denna tystnad har jag analyserat enligt Mitchell
och Snyder som en normalitetens tystnad.*®® Normaliteten tiger still. Dess tystnad
beror pa att det normala anses sé sjdlvklart att dess ursprung aldrig behéver redovisas.
Detta dr en utgingspunkt for normaten. I avhandlingen framtrider detta i “tysta”
enkitsvar. Med “tysta” avser jag enkitsvar i vilka det framgar att respondenten
tillbringat tid pa olika virdinstitutioner, men dir denna tid limnas okommenterad
och dir respondenten samtidigt berittar att hon eller han har vunnit sidan kroppslig
forbdttring att forsorjning har uppnatts. Det kan exempelvis rora sig om en respon-
dent som uppger att ett antal manader tillbringats pa vanforeanstalt, som inte berdttar
nagot om vad som skett under denna tid, men som skriver att sidan kroppslig
forbdttring uppnatts att hon eller han kan forsérja sig sjilv. I sadana berittelser f6rblir
ursprunget till den férbittrade funktionsférmagan obenimnt.

Nir sidana tysta utsagor jimférs med andra utsagor i materialet blir det uppen-
bart att normalitetens ursprung enbart tillats forbli tyst da den som (inte) berittar
befinner sig innanfér normalitetens grins. I utsagor om tiden innan polion betonas
exempelvis funktionsfullkomlighet och skétsamhet manga ginger. Hir ir inte
normaliteten tyst, den upprepas och forefaller viktig att framhiva. Detta upprepande
ser jag som en bekriftelse pa Skeggs konstaterande att det dr de som inte anses
uppfylla nigot, respektabilitet enligt Skeggs, normaten enligt mig, som intresserar sig
for det som de inte kan uppfylla.*”’

Vid sidan av denna bekriftelse av normaten och av funktionsfullkomlighet som
ideal kan jag ocksé urskilja att dessa ideal i ndgon man forhandlas och utmanas. Detta
sker exempelvis i berittelser om rullstolen. En rullstol ér ett hjilpmedel for vilket det
inte finns nigot utrymme inom normaten. Som sadant ir det att férvinta att rullsto-

488 Mitchell & Snyder 2000.
9 Skeggs 1999.
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len kritiseras eller f6rblir oomnimnd. I studien framstills rullstolen dock istillet som
nagot mycket positivt. I respondenternas berittelser forknippas rullstolsanvindande
med frihet. En respondent siger exempelvis att hon skulle ”vara handikappad” om
hon inte hade rullstol medan andra berittar att rullstolen gjort dem mer sjilvstindiga
och rorliga. 1 dessa berittelser tillskrivs siledes rullstolen positiva egenskaper pa ett
sitt som utmanar forestillningar om funktionsfullkomlighet. Det sker dirmed ett
annat meningsskapande kring den — ett meningsskapande som utmanar normaten.

Ytterligare ett resultat jag hir vill lyfta fram 4r den forhandling som sker kring
forestillningen om medicinvetenskap som en framgingsberittelse med ohindrade
mojligheter att hela. Denna forhandling sker pa flera sitt i materialen, exempelvis i
berittelser dir det framtrider att respondenter fitt kimpa for att fa riee diagnos. 1
dessa berittelser utmanas likarvetenskapens tolkningsforetride di respondenterna
visar att medicinsk personal haft fel medan de sjilva eller nigon annan i deras nirhet
haft ritt vad giller vilken sjukdom det rort sig om. Forhandlingen blir dven tydlig i
utsagor som papekar att erhéllen vird inte varit uppbyggande utan istillet lett till
kroppslig forsimring. I dessa utsagor ir det virden och medicinvetenskapen som anses
bira skuld till respondentens kroppsliga tillstind. Genom att nedsatt funktions-
formaga hiri varken stammar frin sjukdomen eller frin nagot den insjuknade gjort
fel problematiserar sidana utsagor kopplingar mellan hilsa och moral. Férestillningen
om medicinen som allsmiktig riddare ifrigasitts och det gors tydligt att inte all vird
haft funktionsfullkomlighet som resultat. Det skapas alltsi en kritisk mening kring
medicinvetenskap i materialet.

Avslutningsvis vill jag diskutera mina resultat i jimférelse med tidigare forsk-
ning. Vid jimforelse med det internationella forskningsliget askadliggors att min
studie bidragit med ny kunskap om meningsskapande i berittelser om poliosjukdom.
I tdigare forskning har visats att polion tillskrivs olika mening beroende pa det
studerade materialets genre och beroende pa nir materialet skapats.” Wilson har
visat att sjukdomen framstilldes som négot individen skulle kunna overvinna i
mediala skildringar av polio frin 1930- och 1940-talen. I ett brevmaterial frin samma
tid framtrider diremot smirta, osikerhet och besvikelse, men samtidigt séker brev-
skrivarna rid om hur de ska vara "framgingsrikt sjuka”. Wilson har ocksi visat att ett
muntligt material som skapats lingt senare kinnetecknas av postpolio-syndromet och
den forsimring i funktionsformaga detta medfort. Fairchilds resultat uppvisar likheter
med Wilsons. Hon menar att det gir att dela in de sjilvbiografier med poliotema hon
har studerat i tva grupper. Grinsen mellan dem sitter hon till mitten av 1950-talet. I
den tidiga gruppen poliobiografier, publicerade mellan aren 1936 och 1957, beskrivs
polion som en akut sjukdom och f6rfattarna visar att de tillfrisknat till stor del. I den
senare gruppen, publicerade mellan dren 1954 och 1999, ir tonldget skirpt och kritik

90 Wilson 1998 (a); Fairchild 2001.

143



framtrider mot medicinska verksamheter. Wilson knyter olikheterna till materialens
olika genrer medan Fairchild knyter olikheterna till den tid i vilken berittelserna
tillkommit.

I avhandlingen framtrider mer komplexa resultat. Trots att jag anvinder
material som dr skapade i olika tider och inom skilda genrer gir de utsagor jag
analyserar inte att avgrinsa lika distinkt. Jag visar att det forekommer berittelser om
tillfrisknande, smirta, osikerhet och om forsimrad funktionsférméiga i bada materi-
alen. Tillfrisknande och polio som en akutsjukdom framtrider exempelvis i formen av
de “tysta” enkitsvaren. Osikerhet och forsimrad funktionsférmaga framtrider i
berittelser om felaktig och smirtsam vérd samt i berittelser om utebliven forbittring.
Utsagor dir respondenten framstir som ”framgangsrikt sjuk” aterfinns exempelvis nir
viljan betonas som avgérande for forbittring. Det forefaller inte vara sa enkelt att
finna tydliga skillnader mellan de material som hir studerats. I och med det kan mina
resultat anvindas for att fordjupa kunskapen om meningsskapande processer kring
poliosjukdom.

Undersokningens 6verordnade resultat handlar alltsd om hur normaten framstills och
bekriftas i respondenternas berittelser. Jag visar att det meningsskapande som
framtrider i materialen kinnetecknas av en dynamik och en bredd. Samtidigt visar jag
ocksa att utsagorna overgripande forhalls till normer rorande funktionsformaga och
skétsamhet. Darmed bidrar avhandlingen med ny kunskap rérande konstruktioner av
“normalitet” och "avvikelse” och rérande férhallanden mellan dessa kategorier.
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Summary

In my dissertation, titled When something is different: respectability and bodily ability in
stories about polio, 1 study the relationship between people’s stories about polio and
norms concerning respectability and ability. There are several reasons why polio is an
interesting disease to study in regard to this. Widespread polio epidemics occurred in
Sweden between 1881 and 1953. While other epidemic diseases declined in both the
number of patients and of deaths, polio became an increasingly prevalent disease.
With 51,000 reported cases, it has been argued that Sweden was the country with the
proportionally highest number of people becoming infected. Since polio struck
indiscriminately throughout society, or were even perhaps more common amongst
those who were economically better off, it was not generally the already ”different”
who became ill, but rather the healthy and “normal” citizens. In addition, it was
predominantly children and adolescents who became ill and were left with permanent
disabilities, which, in a manner of speaking, meant that it was the "future of society”
that was quite literally paralysed by the disease.

During the early 1900s, Public Health became a watchword in Sweden. Physical
and mental health was seen the ideological path towards the new, sought-after society
and health was linked to the concept of a modern Sweden. To be healthy enough to
be able to support oneself and one’s family became a social necessity. In the industrial
and nationalistically tinged Swedish society, disease and death became an attack on
the very body of the society and the nation. The idea that the individual was
responsible for reaching the desired societal development linked health to "good
character”.

Polio was a disease that could leave individuals unable to work — a considerable
problem in a country such as Sweden where there was a shortage of workers during
the decades when polio was most prevalent. Given that the Swedish government was
at this time also taking increasing responsibility for individuals, the disease was not
only an economic catastrophe for those who became infected and might never take
paid work again, but it was also a socio-economic problem. Polio was therefore
problematic on several levels. The national economy was threatened, but so was the
national identity of an orderly, healthy and prosperous Sweden. For the individual,
their health, life and ability to support themselves were threatened, and the disease
made it clear that a healthy and respectable lifestyle did not provide protection against
illness and death.
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The theoretical basis of the study is a post-structuralist approach to the
relationship between “reality” and representations of the same. According to this
view, incidents and events have no meaning in themselves, but are assigned meaning
in an evolving and ongoing process. Other researchers within Disability Studies, for
example Tom Shakespeare and Mairian Corker, have found this approach to be
beneficial as it recognises the complexity of "reality” and its representations. In the
theoretical section of the thesis, the sense-making process is linked to the concept of
discourse. Further theoretical inspiration is found in the cultural understanding of
disease and disability, according to which there are more than biological aspects to
consider when studying these concepts. This critical understanding is deepened
through theoretical inspiration from amongst others Rosemarie Garland Thomson,
who has shown that disability should be seen as an attribution of physical difference
rather than something a body is. "The Normate”, coined by Garland-Thomson in
1997, is used as a term for the ideal and "normal”.

I analyse a total of 749 individual written accounts of polio. The material
consists of 576 answered questionnaires created on the initiative of 7he National
Organisation of The Crippled (De Vanforas Riksorganisation) in the years 1946-48 and
of 173 life stories created on the initiative of The Nordic Museum (Nordiska museet)
around the years 1993-96.

A methodological question raised in the beginning of my work on the thesis is
whether it is possible to study the two materials together, in the same way, or if their
differences are too big an obstacle for such an approach. The differences between the
materials are first and foremost that they are created at different times, with the
introduction of the polio vaccine and the disappearance of the polio epidemics as a
dividing line between them. They are also different because the two sets of materials
belong to two different genres and the accounts were created for completely different
purposes. The accounts from the survey material were created to hopefully change
how polio sufferers were treated on a societal level — this is apparent in both the
writings of the National Organisation of Cripples and in the survey responses. The
Nordic Museum’s collection had the express purpose of preserving the experiences of
polio sufferers and consequently did not have change as an aim. Despite these
differences, I study the two materials together.

In the first empirical chapter I examine how the respondents talked about the
time before the onset of their illness, about the infection and early symptoms as well
as the paralysis that is characteristic for polio. Here, I show that the respondents
mostly present themselves as respectable and conscientious individuals. The chapter
concludes with a chapter on pain. Stories of pain both emphasise how polio creates
difference and is also used to return the respondent to “normality”.

The second empirical chapter covers that which follows the outbreak of the
disease, namely care. The chapter begins with a section on the diagnosis. This was
often the polio sufferer’s first encounter with the healthcare system and medical
science. This is followed by analyses of accounts of various activities that occurred in
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the healthcare system. The purpose of the care and rehabilitation provided was to
facilitate reintegration into the labour market and to make it easier for the polio
sufferer to contribute to their own upkeep, which in turn would help the individuals
move closer to an virtuous, “normal” life. In this chapter, I show that there are a wide
variety of healthcare practices and tools described in the materials. The idea of
healthcare and medical science as a straight path to physical improvement is pervasive
in the accounts. However, this view is also challenged, for instance in the accounts of
directly unpleasant experiences in the healthcare system, as well as in stories where the
individual’s bad physical condition is attributed to the care obtained. In these
accounts the treatment led to deterioration. I use these stories to problematise the
relationship between health and morality, since the ill health herein does not stem
from the individuals nor from the disease but from representatives of the welfare state.
Thus this type of statement questions the perception of medicine as an omnipotent
saviour and makes clear that not all care results in physical perfection.

In the third and final empirical chapter, I study stories of recovery and the way
back to a conscientious, respectable and “normal” life. Based on the new-found
interest in the education of people with disabilities and the social problematising of
the inability to work, I discuss how the respondents talk about physical recovery.
Initially, I analyse accounts of regaining mobility. I show that the respondents talk
positively about being able to walk again, at the same time as they often describe the
way there as a long, complicated and painful process. Based on among others Bryan S.
Turner, I discuss the status and importance of walking. From Turner’s theoretical
angle, I view the accounts of learning to walk again as stories about reclaiming
“normality” and good character and not only as stories of increased mobility and
autonomy. In this chapter, I also discuss the silence that occurs in connection with
claims of physical improvement. I view this silence in line with David M. Mitchell
and Sharon S. Snyder as a silence of normality. Admittedly, normality is told and
retold in an continuously ongoing process, but "the normal” is at the same time self-
explanatory and its origin does not have to be accounted for in the same way as the
diseases’ origins. I argue that the "silent” survey responses confirm the Normate as a
figure of thought.

One result of my study has to do with which types of sense-making about polio
that can be found in different types of material as well as in different times. That my
study has here created new knowledge emerges clearly in comparison with inter-
national research. In one study, the historian Daniel Wilson has shown differences
between published biographies/autobiographies, oral accounts and letters that polio
sufferers and their families had written to the U.S. President Roosevelt who himself
had polio. In the published depictions of polio from the 1930s and 1940s, the disease
was presented as something that the individual should be able to overcome. The
accounts found in the letters to Roosevelt and in the oral material concern difficult
themes such as pain, uncertainty, disappointment and stigmatisation. This
emphasizes differences between different genres. But Wilson also points to differences
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between the letters which were written shortly after the acute phase of the disease, and
the oral accounts created decades later. According to Wilson, the letters were written
with a view to obtaining advice from a successful person who had lived through the
disease on how to be ”successfully ill”. The oral material is however characterised by
post-polio syndrome and the accompanying deterioration in physical ability. The
historian Amy Fairchild has arrived at similar results. She shows that the published
polio-themed autobiographies that she has studied can be divided into two groups. In
the first group, consisting of those published between 1936 and 1957, the authors
describe polio as an acute illness and show that they underwent a substantial recovery.
The picture that emerges in the second group, which were published between 1954
and 1999, looks different. The tone is sharpened and comes from patients who are
critical towards practices in the medical field. Both Wilson and Fairchild argues that
the differences are due to what was it was possible to express at a particular time. My
results are more complex than those of Wilson and Fairchild. The accounts that I
have analysed cannot be categorised in the same distinct way. In both the material
from the 1940s and the material from the 1990s, there are accounts that place the
respondent as “successfully ill” and polio as a primarily acute disease, and accounts
about pain, uncertainty and impairment.

Through the study, it has become apparent that the Normate is an ideal that the
respondents relate to in several different ways. One example is the opening statements
within the source material. In these the respondents present themselves as healthy and
physically perfect (as "Normates”) before contracting the disease. In both the survey
responses and in the life stories, the time before having polio is characterised by
physical activity, strength and good health. The respondents tell about recreational
activities such as skiing, gymnastics, swimming, dance and amateur football, but also
about heavy physical work and about girls who could carry heavier bags than boys. It
seems to have been important for the respondents to describe themselves as physically
perfect individuals before the illness. This pattern of physical ability is a backcloth
against which the consequences of polio can be seen. Stories of physical ability from
before the disease make the consequences of for example paralysis more obvious. It is
this “normality” that allows the change caused by the disease in the respondents’ lives
to emerge.

Another result is the challenge of the boundaries of the Normate that occurs in
the stories. This challenge is most evident in the accounts of the wheelchair. The
wheelchair is presented in an almost entirely positive way in both the materials. In the
eyes of the Normate, using a wheelchair equals being disabled. Therefore the
individual will be excluded from the position of Normate. In the stories, the wheel-
chair is attributed with positive characteristics in a way that I argue negotiates or even
breaks the boundaries of the Normate. It is associated with freedom and inde-
pendence. One respondent says that she would "be handicapped” if she did not have
her wheelchair. This is exactly the kind of statement that defies the limits of the
Normate.
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The thesis contributes with new knowledge regarding constructions of
“normality” and difference” and regarding relationships between these categories. I
show that the sense-making that emerges in the materials is characterised by a
dynamism and breadth but I also show that the statements on an overall level relate to
norms about physical ability and good character. Thus the predominant result of the
study is how the Normate is created and validated in the respondents’ stories.
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Tack

Av min mormor fick jag en cykelhjilm nir jag flyttade till Malmé i bérjan av 2000-
talet. Efter nigra dr, under vilka jag hunnit bli antagen till forskarutbildningen, ansig
jag den vara utsliten (eller om det var omodern?) och képte en ny. Jag berittade om
inkopet f6r mormor.

-Ja, det 4r bra, sa hon. Du maste vara ridd om ditt huvud nu nir du ligger si mycket

tid och pengar pa det.

Hon hade ritt, min mormor. Det dr mycket tid och pengar som lagts pa mitt huvud.
Nistan exakt sex ar har jag hallit pA med avhandlingen. Nu ir den 4ntligen klar.

Mitt storsta tack gar sjilvklart till handledarna Fredrik Nilsson och Irene Andersson.
Tack Fredrik f6r att du fatt mig kinna att mig f6rstidd i all min forvirring och for att
du pekat med hela handen men samtidigt latit mig hitta min egen vig. Tack Irene for
att jag alltid haft kiinslan av att du bara ir ett telefonsamtal bort, tack for choklad och
for skorpor. Era manusldsningar och kommentarer har ging pa ging gjort texten
mycket, mycket bittre! Det har varit fantastiskt att f3 ha er nira under den hir tiden.
Tack till Susanna Hedenborg som var handledare it mig under de forsta dren och
som fick mig att lita pa att enkiter var ett bra material att studera!

Det finns ytterligare andra som hjilpt texten framét pa rent konkreta sitt. Tack
till min slutseminarieopponent Markus Idvall och till Mats Greiff som liste manuset i
sin helhet. Tack till Helena Tolvhed som ocksi list. Tack Nils Andersson som
kommenterade vid en tidpunkt nir jag kinde mig timligen vilse. Era kommentarer
har betytt mycket. Tack dven till deltagarna vid crip-seminariet i Lund, samt del-
tagarna vid historiska studiers seminarium i Malmé f6r diskussioner da jag lagt fram
texter.

Doktorandtiden har kinnetecknats av en stindig pendling mellan Sverige och
Tyskland. Som tur var fick jag ett stipendium av STINT och kunde tillbringa lite mer
tid i den tyska akademin. Tack STINT! Tack ocksi till Vetenskapssocieteten i Lund
for resestipendium och till Harald och Louise Ekmans forskningsstiftelse for att jag
fick mojligheten att tillbringa en intensiv vecka vid Sigtunastiftelsens klipparkiv.
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De minniskor som jag riknar som mina nirmaste kollegor ir utspridda lite
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