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I ntroduktion

" Att foda ett barn, kan vara en omtumlande upplevelse, att foda ett barn med
dysmeli & en kdndomassig utmaning...” Sainleds en informationsfilm om
dysmeli. En film som anvands i olika sammanhang for att férklara for
personer som &r i, eller kommer att kommai kontakt med en person med
denna diagnos. Dysmeli maste forklaras.

Varfor sex av tio tusen barn fods med avsaknad av nagon eller fleradelar av
kroppen, ungefar 60 barn i Sverige varje &r, kan den vasterlandska
skolmedicinen inte ge ndgot allmangiltigt svar pA Man konstaterar att
nagonting " gatt snett”, en cirkulationsrubbning eller liknande under en tidig
utvecklingsfas, eftersom att barnet inte ser ut som de flesta andra. Men fler
svar gar sdllan att fa ur vare sig |&kare dller forskare. Oavsett om man tycker
att det spelar négon roll just varfor nagonting hander en, och vad man vill
anvanda som forklaringsmodell, s & en méanniskas avvikande utseende idag
rétt problematiskt i sociala sammanhang; hur manga ganger tittar du till en
ytterligare gang om du ser en liten tjgj utan armar pa stranden?

Vad innebér det att vara manniska? Hur ser en manniska ut? Vad & normalt? |
en dysmelists varld, far ménniskan se ut ungefar hur som helst, "inga problem
for mig om det inte & nagra problem for dig” brukar vara instéllningen under
moten mellan dysmelister och vara néra och kéra. Dessa méten blir nast intill
heliga och ovarderliga; inga blickar, frégor och f& om négra obehagliga
situationer — man far vara sig §av och duger som man &r.

”Det kanns sa bra att fa ett namn pa det”, & ndgonting jag hort fran sd manga;
nyblivna foraldrar till barn med dysmeli; sddana som hittat ndgon av 0ss ” som
vet” (1) senare; dysmelister som aldrig tréffat andra. Aven om dysmeli som
medicinsk diagnos inte sager |18kare, ortopeder eller kirurger sarskilt mycket,
fyller diagnosen en social funktion i att med ordet kan man tala om och
forhallasig till den lilla foten och personen som har den, och pa mikroniva,
utifran dysmelistens perspektiv, kan denna person fa stérre klarhet i sin
identitet.

Ett avvikande utseende &r inte avvikande forran det finns nagonting att relatera
det till som avvikande — ndgonting "normalt” — och i relation till detta normaa
konstrueras det onormala, eller avvikande. Pa vilka premisser &r diagnosen
"dysmeli” konstruerad i Sverige? Varfor & det viktigt — eller oviktigt att
erkdnna diagnosen och |&ta den etableras aven bland specialister inom varden?
Vad menas med dysmeli? Och vad & diagnosens mening? Vad innebér det att
vara en dysmelist?

En dysmelistsanalys av dysmeli som diagnos och verktyg att
forstasiggalvi relation till andra

Innan jag fyllt tio veckor i min mammeas livmoder hande négonting som den
vasterlandska medicinen i all sin vetenskapliga prakt inte kan foérklara. Hur
som helst sa foddes jag med en liten liten vansterhand. ” Ska pappa titta forst,
kanske?’, lyckades barnmorskan fa ur sig i all hast (och forvirring?) efter en
lang och besvarlig forlossning, ” Ge mig mitt barn”, sa mamma och min hand
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har sedan den dagen inte varit nagot problem for vare sig henne eller pappa.
De har dskat mig och lyft fram mig och I&tit mig lyftafram mig galv i dlt jag
velat tamig for, inte trots lillhanden utan for att jag & jag, deras dotter.

Men reaktionerna frén omvérlden var inte alltid lika till&tande och Gppna som
minaforaldrars, daktingars och vanners instaliningar till mig och min lilla
hand — att ha ett avvikande utseende & inte att rekommendera for dem som
inte har gavkansla och gavfortroende av stal. Mitt savfortroende har det
adrig varit ndgot fel pa, snarare tvart om, men hur |4t &r det att skapa sig eller
faen braoch stadig galvhild att bygga en galvkanda pa nar omvérlden och
manniskor ser och speglar en, antingen pa ett (som jag ser det) negativt sétt
som "onormal”, " misshildad”, att det & ”synd om mig”, eller férbjuden att se
pa Eller pa ett positivt sétt; "haftig”, "fantastisk”, "duktig” —alltid
extraordinér, sdllan neutral. Séllan i fred. Sista kommentaren jag fick var
"Men du ser ju braut anda...” Jag avviker, och identifierar mig med detta, det
har en betydelse i vart samhélle att ha ett annorlunda utseende. |dag &r jag
annorlunda med stolthet och mer av inre lugn, men resan genom psykologiska
processer, nétverk av sociala féreteelser och kulturella monster och gruppers
och individers reaktioner och attityder mot det ”annorlunda’, &r en tripp vérd
att dokumenteras och diskuteras. Detta tankte jag géra under de kommande
sidorna text.

Under tonaren hade jag enorma komplex och gémde min hand i allt frén lang-
armade trgjor till kosmetiska proteser som rent praktiskt baravar i vagen. Det
fanns ingenting nagon annan kunde saga eller gora for att fa mig att forsta att
jag var ok som jag var. Kanske ar negativ §avkansa och daligt
gavfortroende rétt generellt hos tondringar i var typ av samhélle dér idealen
ar omojliga att uppnad, men jag vill havda att en avsaknad av en arm, eller bada
benen kan bli till ett Slags ”alias’ som bade man gav och manniskor runt
omkring relaterar till som en viktig del av ens identitet. "Hon med armen”
(fast det kanske & armen hon inte har som syftastill...) Vad som fick det hela
att vanda, som jag ser det nu, var kontakten med andra dysmelister som jag
fick i 14-15-ars-aldern da bade den kortérmade tréjan, bugg och badhus var
icke-aternativ.

Med i vaskan for analytiska verktyg

Det antropol ogiska tillvagagangsséttet att pa djupet med empatisk forstaelse
analysera ett socialt fenomen — nagot slags samspel mellan méanniskor i ett
samhélle, &r ett Gppet sétt att resonera kring komplexa fragor. Ett aktivt
deltagande i sasmmanhanget, faltet eller gruppen som studeras & nodvandigt
for forstaelse och underlag for analys. En antropolog i falt uppnar inte sitt
efterstravade mal att forsta forran hon eller han har insikt i sprék; verbala som
kulturella och sociala s som seder och bruk och kroppssprak med dess
innebord. Sjdv har jag snart 23 &rs erfarenhet av att vara dysmelist och 8 &rs
erfarenhet av kontinuerligt deltagande i aktiviteter som arrangeras av olika
vardingtitutioner men mest i (den svenska) Dysmeliforeningens regim. Under
den hér tiden har jag bearbetat svéra komplex for min hand och intresserar mig
alt mer for hur jag §av och andraforhdller sig till mig och till dysmeli och
andra sdllsynta syndliga handikapp. Sedan jag var i 15-arsaldern har jag hjépt
till vid arrangemang och aktiviteter, organiserat och genomfort kurser och
lager och sitter sedan snart tre & i styrelsen i den svenska foreningen som
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ansvarig for ungdomsverksamheten och &ven i Nordiskt Dysmeliférbund.®
Med detta i bagaget vagar jag saga mig hatillrackligt for att klara av att
redogora for ett inifranperspektiv i antropologisk anda a la Malinowski.

Att anvanda dysmeli som utgangspunkt for en studie i medicinsk socialantro-
pologi & tacksamt eftersom att amnet ar sa fyllt av teman som finns, men &
langt ifran val genomgangna och tillrackligt diskuterade inom disciplinen; en
diagnos pa ett fenomen som vare sig det vasterlandska biomedicinska
paradigmet, sociokulturella klassificeringssystemet eller etablerad andlig
tradition kan forklara; det sociala kontext som uppstar kring en dysmelist pa
grund av ett avvikande utseende; de psykologiska processerna; och hur
samhadllet opererar runt omkring detta mystiska fenomen.

Inom de kretsar dar manniskor arbetar med dysmeli och andra diagnosgrupper
med avvikande utseende kallas denna problematik " det psykosociala
problemet”, om detta finns en rapport fran Stockholms dysmeliteam som jag
anvant mig av; "Psykosociala reaktioner pa ett handikapp — Dysmeli” 2

Ibland talas det om att dysmeli kan ”drabba vem som helst”, och det stémmer
val ur det hanseendet att barnen med dysméli inte fods av nagon specifik typ
av forddrar, vare sig biologiskt, sociat eller kulturellt — ordet som anvandsi
vastvarlden slumpmassigt &r tréffande. En gang pa en marknad i Mexiko,
hordes ett gladjetjut fran en liten flicka som odverfortjust upptackt min hand.
Hon férsvann, men kom snart tillbaka, med ett gang kompisar. Ingen ovanlig
upplevelse for mig &en om barnen brukar vara mer diskreta och (i allafall i
Norden och Europa) viska mer och visamer av rédsla eller osakerhet an
overfortjusning... "Kolla hon har ocksa, José hon har ocksa!!” En liten kille
visade sig bland barnen och kom fram och med bekymrad blick och med stort
medlidande fragade han " Foddes Hon s3?’ Da lade jag mérke till att han hade
den for dysmelikillar sa kallade " standardarmen” med en tredjedel av
underarmen pa hoger sida, med sma, sma fingerknoppar langst ut. " Ja, tittal
Du ocksd?’ Log jag, "Vilken tur du har!” Han hade aldrig tréffat nagon annan
som han gélv och upplevelsen var nog rétt annorlunda, &ven om jag tror att
han blev rétt poppis av situationen, medan jag sag honom som "en i familjen”
och mest tyckte att det var otroligt gulligt av hans lillasyster att reagera sadér,
jag vet ju att vi & sd manga och att vi finns 6ver hela jordklotet. Pa det séttet
& dysmeli ett globalt fenomen, och for oss som arbetar aktivt med det pa ett
organisatoriskt och socialt plan, en slags ”imagined community”* som med
nagon sanar l&tthet och med (&tminstone for mig) mycket noje, gar att studera
fran ett mikroperspektiv och individniva sdvél som ett socialt fenomen genom
att se vad som ”hander runt omkring” dysmelisten och dysmeli som social
institution®.

1 En paraplyorganisation for systerorganisationerna i Sverige, Norge och
Danmark.

2 Arbetsterapeut Christina Ragno ( Armprotesenheten Réda Korsets sjukhus) och
sjukgymnast Margareta Skoog (Astrid Lindgrens Barnsjukhus) arbetar i en
verksamhet for barn med diagnosen dysmeli i Stockholm. Verksam heten &ar
organiserad i ett multidisciplindrt team inom barnhabilitering, protesforsérjning,
handkirurgi och ortopedi. Enheterna finns pa tre olika sjukhus, Astrid Lindgrens
Barnsjukhus KS, Rdda Korsets sjukhus och Sdder sjukhuset i Stockholm.

3 Tankt, eller fiktivt samhéalle. Termen myntades av Fay Ginsberg

4 Social institution som nagonting som spelar en roll i samhalislivet
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Inom den kritiska skolan i den medicinska antropologin®, talas det om
gukdomsbeskrivningar som ett sétt for makthavare att mystifiera det som
egentligen handlar om underliggande sociala relationer i samhallet.
Klassificeringar av vad som & normallagen och vad som anses gukt eller
onormalt & enligt denna skolas ténkare misrepresentationer som gynnar
makthavandes intressen, detta medan manskligt socialt lidande — av att inte
passain - gors politiskt rumsrent genom att klas i medicinska diagnoser. P4 ett
sétt medikaliserar de som definierar socialt lidande, och sétter en sukdom pa
individer?, i dysmelikontextet ett utseende som avviker frén det som
definieras som normalt. Lisbet Sachs raknar upp tre aspekter som tas upp i den
kritiska skolan som jag tankt anvanda mig av nér jag resonerar kring dysmeli
som diagnos; samhéllenutgor moraliska system dér ocksa medicinsk
verksamhet har sin bestdmda funktion och plats; vastvérldens rationella
medicinska kunskapsbas ar skapad i ett speciellt kulturellt sammanhang pa
samma satt som andra medicinska kunskapsbaser och féréndras darmed Gver
tid; manniskors liv och plats i samhdlet inordnasi ett klassifikationssystem
dar vissa &garder prioriteras framfér andra.” Diagnosticeringen blir har ett sétt
att — for att harddra det hela lite — forbjuda sétt att vara och se ut, och bli
utmalad som avvikande i syfte av att forsvara social harmoni och uppréatthdlla
ordningen i det kategoriska systemet i ett samhélle sa att sA manga som
majligt talar samma sprak och menar samma sak nér de talar om saker och
ting, exempelvis att ”en manniska har tva ben, tva armar och en nasa’.

Jag kommer, & andra sidan, diskutera en annan kanske mer positiv aspekt av
att diagnosticera. En §ukdomsbeskrivning kan ge upphov till att méanniskor
som kant sig ensammaii sitt tillstand - forvisso kanske " socialt och kulturellt
forvarvat” men trots detta, kan det vara stdrkande att samlas kring det som gor
dem annorlunda och pa sa séit forsta sig gava béttre, fa en béttre avbild. |
strdmningen inom den social antropol ogiska disciplinen dér bland andra
Benedict &r framtradande, & det meningen med diagnosen som
ordningsskapande for individen som diskuteras, vad betyder det att det dver
huvud taget existerar ett behov att ha en bendmning?

Ett viktigt element i den antropol ogiska forskningsprocessen &r att bli kritiskt
medveten om sina kulturellt forutfattade meningar, man vill trénga forbi ett
etnocentriskt betraktel sesétt.® Jag beror ett &mne som i stor utstrackning saknar
forum for en bra diskussion med méngfald av standpunkter. Det & inte min
ambition att fora fram alla ténkbara argument for och emot olika behandlings-
metoder eller ge svidande kritik mot samtida sociokulturella normer.

Innan jag borjar vill jag &ven podngtera att detta & min historia och mitt sétt
att se pa dysmeli som diagnos och som analytiskt verktyg att se pa sociala
relationer, psykologiska och psykosociala processer fran ett mikroperspektiv
dér enheten &r dysmelisten och déar dysmelisten definierar sig galv i
interaktion med sin omgivning och genom sociaarelationer. Med detta sagt
hoppas jag aven fa hora andras synpunkter pa det hela. Min historia &r en
efterkonstruktion, det & omajligt att minnas allt och historien om mig som

5 Sachs: sida 25
6 Sachs: sida 26
7 Sachs: sida 28
8 Sachs: sida 20
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dysmelist & inte hela min historia. Vad jag soker & forstaelse for varfor det
finns en bendmning pa ett avvikande utseerde, jag vill sétta
behandlingsmetoderna av dysmeli i sin sociokulturella kontext, och denna
uppsats skriver jag med syftet att bidratill dokumenterat materiel pa dysmeli
och kanske inspirera dig som |asare att tanka vidare pa fragor jag tar upp.

Ar dysmeli en medicinsk diagnos?

Meningen med att diagnosticera &r att faststélla ett sjukdomstillstand. Redan
har skulle manga dysmelister (inklusive jag alv) papeka: dysmeli & inget
gukdomstillstand, vi &r friska. Hur som helst sa kan syftet med att faststéllaen
diagnos vara mangfacetterat. Det kan vara for att kunna kategorisera sa att
man kan sétta in behandling for att paverka positivt mot friskhet, forbattring,
helt enkelt motverka att det blir sdmre; faststélla behandlingsmetod
(exempelvis medicin, hj@lpmedel, kirurgi, terapi); forklara orsakssammanhang
— svara pa fragan "varfor’. Det kan &ven finnas ett krav fran omvérlden att det
ska finnas en diagnos for att det ska vara majligt att fa ut forsakringspengar,
foréldrapenning, kréva vissa réattigheter osv. Efter att diagnosen &r faststalld
kan |&karen ge diagnosbéraren en prognos, man kan saga huruvida tillstandet
& kroniskt, progressivt eller 6vergaende.

Definitionen av dysmeli som diagnos och som den anvands hos Dysmeli-
foreningen, specialister som arbetar i sa kallade dysmeliteam, eller pa dysmeli-
enheter &r: " En medfodd avsaknad av arm, ben eller del dérav”. Andra som
jobbar professionellt med dysmeli och dysmelister, exempelvis ldkare av olika
slag; kirurger, ortopeder och ortopedingenjtrer som inte & knutnatill nagot
visst centra eller specialiserad enhet, anvander sig vanligtvisinte av ordet
dysmeli. Ordet existerar inte i Socialstyrelsens register for sma
diagnosgrupper och forutom i Danmark, Norge och pa sina platser i Tyskland
anvands heller inte nagon annanstans i véarlden.

Dysmeli &r grekiska och betyder bokstavligen dys-onormal och meli-lem. Det
ar ett samlingsbegrepp pa flera olika typer av medfodda
reduktionsmissbildningar, det & mer an en medicinsk diagnos en dvergripande
benamning pa olika yttringar och annorlundaheter. De som inte &
specialiserade pa dysmeli inom varden anvander mer detaljerade diagnosnamn
(som inte sager oss vanliga nagonting) som forklarar mer ingdende och i
fackligatermer. Dysmeli &r ett popul &rvetenskapligt begrepp, ett begrepp som
anvands av andra orsaker an att det ska vara funktionellt for dem som arbetar
med detta professionellt inom den vasterlandska vetenskaplige skolmedicinen.
"Dysmeli” for en kirurg kan sagas |ata som "ont i ryggen” for en
kiropraktor... I Dysmeliféreningens stadgar finns definitionen som némnd
ovan men praxis &r att definitionen &r ytterligare breddad och aven personer
med forvarvade skador & valkomna och tanken &r att foreningen ska vara
inkluderande i stéllet for exkluderande da den sociala och psykologiska
problematiken hos personen som vill vara med liknar den hos dysmelisten.
Ytterligare en anledning till att dysmeli som medicinskt begrepp inte ar
etablerat och anvant &r naturligtvis att det & en séllsynt foreteelse och ala
kanske inte hort talas om den.

Diagnosgruppen dysmeli & en liten patient grupp totalt sett. Det fods ungefar
60 barn med dysmeli varje & i Sverige och enligt den siffran vad man vet
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proportionerligt globalt® och typerna varierar stort; frén att saknaen led i
lilltan till multipla dysmelier pa flera kroppsdelar. En kompis med multipel
dysmeli brukar saga, nar han i ndgot offentligt sammanhang ska forklara sin
dysmeli att "jag kan ju sdgavad jag har i stéllet for vad jag intehar...”

Orsakssammanhanget, varfor dysmeli uppstar, saknas till stor del men
diagnosnamnet och definitionen kan ge viss forklaring; om ett barn &r fott med
dysmeli (och inte n&got syndrom'®) kan man exempelvis utesluta andra
"osynliga” funktionshinder och &ven jobba bort en del av fordldrarnas
skuldkéndor i och med att varken arftlighet eller hdsodarv visat sig vara
nagra direkta orsaker till dysmeli. Manga manniskor i vasterlandska samhéllen
jag tréffat tar for givet att ndgon av foraldrarna tagit négon slags medicin®!
eler att mamman varit guk, eller att ”skadan” & olycksrelaterad.

Ett namn pa en annorlundahet, har inte bara en definitionsfunktion i termer av
att kunna kategorisera personens " avvikelse” rent medicinskt och darmed
Oppna upp for val av behandlingsmetoder. Det finns andra funktioner — mer
abstrakta sddana som kréver en djupare forstéelse av hela sammanhanget
familjen och dysmelisten hamnar i pa grund av manga olika faktorer.

Dysméli i sitt sociala sammanhang; behovet av att forklara ett
avvikande utseende

| dlasamhélen delar manniskor mer eller mindre évergripande idéer om vad
som & "normalt”. Kategorisering av det vi har runt omkring och inom oss —
savé som oss §alva och vara kroppar, & nodvandigt for att kunna tala om
saker, ha asikter om dem osv. Gransséttningen mellan ont och gott, normalt
och onormalt skapar ordning, detta med hjap av bestdmda kategorier for det
avvikande — menar Lisbeth Sachs med flera, & en "djupt rotad strévan i de
flesta samhallen” . *? Benedict f& hér representera socialantropologi med
medicinsk inriktning inom vilken normalitet ocksa diskuteras. Hon menar att
gransernatill det normala formas mellan manniskor i ett visst kulturellt
sammanhang. 1* Systemet av klassifikationer — hur folk ”sorterar” i sin
upplevelsevéarld och vad de méter och ser néar de & utei livet, upprétthdlls av
sprakets kategorisering och meningar manniskornai samhallet tillskriver dem.
For att aterkopplatill den kritiska skolan inom samhéllsvetenskapen, skapar
namnet pa nagonting avvikande (som egentligen inte finns i det kategoriska
systemet) en berdttigad platsi kulturens kosmologi — déar ala manniskor ser ut
att ha en yttre symmetri, och omvéarlden och medmanniskorna " forstar” igen.
Om nagonting inte & normalt maste det onormal forklaras vilket sker genom
att séttaen diagnos pa personen eller gruppen. Uttrycket "Ful f&r man vara
med dum f& man inte vara’, ifrégasitts i ljuset av dennateori om ”att vara
ful” & onormalt och kategoriseras som "fult” just for att férklara, gora
rumsrent. Detta maste naturligtvis diskuteras. Blir man som utseendeméssigt

9 Fa studier ar gjorda men eftersom orsaken till dysmeli ar okand och inte verkar
bero pa yttre omstandigheter utgar forskare pa omradet att sa ar fallet.

10 Syndrom &r en kombination av flera symptom.

11 Kopplingen mellan neurosedyn och dysmeli &r endast den att diagnosbararna
kan, for ett otrénat 6ga, ha liknande utseende.

12 Sachs: sida 23

13 Sachs: sida 24
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annorlunda aldrig riktigt accepterad? Ar det verkligen s att jag behdver siga
att jag har dysmeli for att ménniskor runt omkring ska forsta ”vad jag ar for
nagonting” acceptera mig och vaga sdppain mig —trots min avvikelsg, in i
sin kulturella vérld av sociaa kategorisering och darmed diskriminering? Jag
tror inte det, de behtver ofta bara vanja sig. Manniskor lever i sinavérldar
som de till en viss man delar med medmanniskor i sin nérhet men de kan inte
forhdllasig till ndgonting de tidigare inte sétt. Vi refererar till det vi tidigare
kan nér vi ser nya saker. Manga som for forsta gangen traffar nagon med
dysmeli reagerar med raddla for smérta. Detta géller bade vuxna och barn, jag
har s3 manga ganger fatt fragan "Gor det inte ont?’. De tror att jag gjort illa
mig, for att de forsoker forstd genom att relateratill sig galva (om det gors
med valvilja dven kallat empatisk férmaga) om de helt plétdigt skulle ha bara
en arm skulle det férmodligen vara olycksrelaterat och de skulle ha " férlorat”
en kroppsdel. Aj. Ont.

Jag satt och pratade med tva norska tjgjer en gang, tva jéttehérliga drivna
otroligt karismatiska personer som verkar ha mycket distanstill sina

" funktionshinder” som de kallar det. Den ena har benprotes och en transversell
dysmeli* p& ena armen; och den andra har en transversell dysmeli pa den
andra armen. Vi var ute pa krogen efter ett mote med Nordiskt
Dysmeliférbund och vi pratade om folks reaktioner pa oss och hur det &r att
bli "reducerad till nagorting som inte finns dar” d.v.s. kroppsdelen med
dysmeli. B&datvavaljer att — nar de gér ut, att ha en langarmad tréja eller
nagonting hangande Gver armen, inte for att de skams utan for att dippa ha
dysmeli som standigt alias och samtalsimne. Sjdv véjer jag att inte gora s,
jag far ta att manga konversationer handlar om dysmeli, blickar 0.s.v. men
sdllan pa ett negativt Sétt.

Inom de kretsar dar manniskor arbetar med dysmeli och andra diagnosgrupper
med avvikande utseende kallas denna problematik ” det psykosociala
problemet”, om detta finns en rapport fran Stockholms ” dysmeliteam”;
"Psykosociala reaktioner pa ett handikapp — Dysmeli” *°. Dysmeliteamet i
Stockholm har delat in och definierat olika psykosociala reaktioner pa
dysmelisten fréan omvarlden efter en tidsaxel, eftersom att " Problemen och
reaktioner skiljer sig & mellan férddern, barnet, tondringen och den vuxne
personen med dysmeli” *°. Darefter presenterar de hur de ser de olika
reaktionerna frén omvérlden paverkar dysmelisten och jag tankte har relatera
till egna upplevelser och diskutera eventuella underliggande sociala processer
alakritiska skolan for att medvetandegora de underliggande strukturerna pa
vilka den sociala kontexten skapas och véaxter fram.

14 Det kan saknas ett ben i underarm eller underben och dysmelin blir
”langsgaende”, ofta saknas delar av hand eller fot som kan bli "vridna” pa grund
av att armen vaxer snett.

15 Arbetsterapeut Christina Ragnoé (Armprotesenheten Rdda Korsets sjukhus) och
sjukgymnast Margareta Skoog (Astrid Lindgrens Barnsjukhus) arbetar i en
verksamhet for barn med diagnosen dysmeli i Stockholm. Verksam heten &r
organiserad i ett multidisciplinart team inom barnhabilitering, protesforsérjning,
handkirurgi och ortopedi. Enheterna finns pa tre olika sjukhus, Astrid Lindgrens
Barnsjukhus KS, Rdda Korsets sjukhus och Sdder sjukhuset i Stockholm.
186Rapporten redovisad under ett seminarie 2001 och artikeln publicerades bl. a. i
Dysmelibladet 2001 no.2
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Nér jag foddes pa Sodertélje Sjukhus den 19 mars 1981, hade ingen vare sig
hort talas om eller sett ndgot liknande. ”Bara en hand?’; "Varfor?'. De testade
och klamde och fixade med bade mig och mamma. Pappa har beréttat att det
var ett "jakla §& innan ndgon visste ndgonting, vi fick komma till
dysmelispecialister pa regionsjukhuset i Orebro och — antar jag, mina foradrar
fick pusta ut: "Det & inte varat fel”. Jag var i 1-arsaldern, och Rolf Sorbye —
grundaren till den forsta dysmelienheten och till Svensk Dysmeliférening,
hade sagt ndgonting i stil med ”Vi vantar ndgra & med protesen”.

Foréldrarnas reaktioner pa dysmelin varierar naturligtvis fran fall till fall och
fran person till person. Ibland talar man om en upplevd " sorg Gver att inte ha
fatt det barn som de 6nskat sig, utan ett barn med ett funktionshinder de aldrig
hort talas om”. Det finns en jéttefin historia som en skriven metafor om en
kvinna som koper en resatill Karibien och har packat och forberett sig:
snorkel, bikini och n&gra fraser pa spanska. Nar planet landat hors det fran
hogtalarsystemet ”Vakomna till Holland”. Historien slutar med att resenéren,
ndr hon vant sig vid tanken och accepterat |aget, kommer att aska tul paner
och har pl6tdigt en aldeles ny garderob med kl&der... Att foda ett barn med
dysmeli ar att forflyttas till ett annat universum. Oron 6ver hur de skall klara
av/orka med att vara forélder till ett handikappat barn kan ge kanslor av
otillracklighet. Det gar inte att forsta hur barnet ska lara sig knyta skorna med
en hand, eller spela fotboll utan fétter. | varenda biologibok & manniskan en
symmetriskt konstruerad varelse och till och med detaljerat ritade
streckgubbar har fotter. Klockan sitter pa vanster hand och pianoackorden slas
pa ett speciellt sitt. Hur diskar man utan armar? Barnbarn? Kan man ha en
partner nar man inte har ndgra ben? Kan jag dska mitt barn?

Foradldrars rédda att inte réckartill och gorafel & en vanlig reaktion, och leder
oftatill att forddrarnainte ser barnets egen formaga till utveckling, man vill ju
sitt barns allra basta men hur skaffar man sig kunskaper om hur man "hjaper"
sitt barn bast, da man inte kan jamfora med "grannens' barn? Under |&ger och
andra moten med andrai samma situation uppstar ett "minisamhélle’, den
personliga kontakten med andrai samma situation &r bland den viktigaste
upplevelsen. D&r finns bade " grannen” och "grannens barn”.

Vi dkte pa lager forsta gangen nér jag var knappt tre, " lillhanden” hade fatt sitt
namn och mamma hade nog dutat oroa sig for mig nér hon sdg mig hjula runt
pa grasmattan pa sommaren, pappa nar jag tog en liten metallkopp och slog
bucklor i bordet med den. Men vid den hér tiden tréffade mina forddrar andra
forddrar i samma situation och fick nya perspektiv pa dysmeli, att vara
annorlunda eller ha ett annorlunda barn, kanske fick de nya perspektiv pa livet
i stort? Jag tréffade andra dysmelister. Jag kommer ihag en massa saker fran
l&gret: barnen, lekar, en kortlek med bondgardsdjur, en massa folk, rummet vi
bodde i, skidtévlingen och att jag bara hade en stav — men inte ett enda minne
pa att barnen saknade hander eller fotter.

| moétet med andra ménniskor som &r eller har varit i samma annorlundahet
som en gélv, blir det okénda— som man tidigare kanske kant radda eller oro
infor, ndgonting kant och normaliserat. Som namnt i borjan ar det att se ut lite
hur som helst salange man & sndll... Att det okanda ofta blir skrammande
eller foremd for fantasier kan vara en forklaring till skillnaden mellan att bli
retad eller inte retad, galvfortroendet undergrévs pa personen som ar
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annorlunda om reaktionerna fran omvérlden & radsla eller oro, starks om
omvarldens reaktioner & positiva eller neutrala... Man far inte glomma ar att
forddrarnas instéllning ofta ” smittar av sig” pa barnet. Da far man heller
aldrig glémma, att dysmelistens utseende och anatomi, omgjligt kan vara
négot konstigt for honom eller henne om ingen annan far honom eller henne
att tycka s, han eller hon har ingenting att jamfora med. Ett barn med en
medfodd reduktionsmisshildning har aldrig upplevt nagonting annat och
utvecklas funktionellt utifrén sina resurser altid for dysmelisten utan smart-
komponent — forutom eventuella forvarvade smértor som belastningsskador.
Vi har ingenting att jdmfora med utan & oss att kompensera forlust av grepp,
kortare ben, avsaknad helt av arm eller ben. Men bara om den mentala
utvecklingen ar opaverkad och det finns en tro pa att det gar och en vilja att
kunna. Enligt Dysmeliteamet i Stockholm upplever barn med dysmeli
generellt inte sig §av som avvikande forran i 3 - 4 arsaldern ”Barnet klarar
dven da av alt det vill kunna gora och jamfor bara sitt fysiska yttre och ser da
att det & annorlunda, saknar fingrar eller hela handen t.ex. Det fysiska
tillkortakommandet kommer successivt, som en negativ reaktion eller ett
konstaterande utifran vilken sjavkéansa barnet uppnétt”. Jag har ett rétt starkt
minne fran dagis, jag var i tredrsdldern och de andra barnen lekte " konstiga-
handenleken”. De knét ihop fingrarna pa nagot konstigt sétt, eller "vek in” en
hand innanfor &rmen pa tréjan sa att bara handleden syntes. Jag var ocksa med
och lekte, det var en rolig lek, men jag kunde bara géra med den hdgra handen
for den vanstra " ville inte”, men jag knét ihop fingrarna pa hdgern. Jag blev
jatteledsen nér nagon sa att "du har ju redan en konstig hand” och jag tillslut
forstod att ” konstiga-handen-leken” var ett sétt att harma mig.

Det var vid den har tiden personalen pa sjukhuset tyckte att jag skulle ha
protes ocks&. Aven om jag & skade uppmérksamhet och att varai centrum, var
det inte kul att sittarunt det dar bordet med |8kare — jag minns dem som ett
tiotal stycken, men jag vet nu att de var kanske tre, fyra stycken. Pappa var
med. Gipsavgjutningarna och alla skenor och grejer som de fixade med, lukten
av silikon och snédlla leenden. Situationerna jag associerar med
protestillverkning ar inte sarskilt traumatiska— och jag vill inte ge nagon bild
av nagot sanningen inte tillater, det var definitivt ingen som betedde sig dumt
a. Menjag kani dlafall inte [&ta bli att ténka pa varfor de ville att jag skulle
ha den dar protesen. For att "fatillbaka greppet” (som aldrig funnits). En
myoelektrisk protes fungerar med ett ” pincettgrepp” mellan tumme och 6vriga
fingrar och opererar med hjélp av elektroder som fasts pa gripmuskulaturen pa
antingen under-, eller dverarm. Dysmelisten reglerar gav nar man vill 6ppna
och sténga. Sa gar man och tranar och trénar och trénar... for mig blev
protesen klumpig och "dum” for den var i végen och jag gick ini saker —jag
hade ju redan lart mig att gora allt jag behdvde goéra, hur hjular man nér armen
plotdigt & dubbelt sd 1ang? Jag gillade inte protesen och hade ingen lust for
att trana med den, larde mig inte att mandvrera den sa bra och klamde néstan
sonder handleden pa en av kompisarna som nyfiket ville "halsa pa mig”.
Panik. Ta bort den.

Enligt dysmeliteamets lista pa barnets reaktioner pa sitt annorlundaskap,
kommer sorgen av att inte vara som andra vid 8-10 arsaldern. For mig borjade
det tidigare. Jag hade en massa kompisar och ala som kénde mig nar jag var
liten sager alltid "Maria du var ett sddant lyckligt barn — alltid full fart, alltid
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glad!” Men den lilla handen sag de inte mycket av, for den borjade jag halla
undan redan i |agstadiet. Mamma var med i skolan i bdrjan och vi satt i en ring
da hon beréttade om lillhanden och jag fick visa, minns att det var jobbigt att
vara uttittad pa det séttet. De vuxna runt omkring mig forsokte pa olika sétt att
avvérja nar de var dumma mot mig, att man inte fick kalla mig fér ” hon med
en arm”, " enarmad bandit” osv. Mamma borjade jobba pa fritis och jag fick
véjanér jag ville vara med och inte vara med pa gympalektioner och andra
aktiviteter. Har larde jag mig att anvanda mig av lillhanden for att manipulera
min omgivning. Har alltid tyckt att det &r trist med bugg till exempel. Detta
hande alltsa samtidigt som barnen larde sig hur de kunde manipulera mig
genom att siga " da sager jag nagot taskigt om din hand”. Mina vanner
forsvarade mig naturligtvis, néar en domare blaste "fel inkast” & mig skrek en
kompis ilsket "[agg av — hon har bara en hand fattar du vél!” Som om det vore
det mest naturligaste i varlden, vilket det ocksa var. Egentligen. Men jag ville
inte ha den dar fula, konstiga, ackliga handen ”varfor just jag” grét jag en
kvdl. | trean fick jag min forsta kosmetiska protes, vilken jag bad om pa eget
initiativ (&ven om det var pa grund av omgivningens reaktioner), for att det
skulle se ut som om jag hade tva lika dana hander. Vi skramde &ven
gymnastiklararvikarier med protesen och |&a den hénga kvar i ribbstolarna nér
vi lekte " skepp, hav och land”. Sa var den rekvisitai skréckteatrar pa klassens
timme, alla skrattade. Jag ocksa tror jag. | klassen kande jag mig nastan alltid
trygg, de stirrade inte (som alla andra) och fragade inte (for de visste), jag var
inte "osynlig" darfor att andrainte vagar ta reda pa varfér man & annorlunda.
Men jag gdmde lillhanden. Och fortsatte med det tills jag var i 18-19. Jag ser
manga dysmelister som fortfarande i vuxen alder doljer kroppsdelen med
dysmeli.

Anledningarnatill varfor man vill dolja kan vara att dlippa forklara, antingen
for att man inte orkar, for att man skams, eller for att man inte tycker att det
behdvs. Sétten att gora det skiljer sig i olika situationer och for olika personer.
Att dolja ar att bekréfta att " nagonting hander nér de ser att jag har dysmeli”.
Doljandet i sig, visar pa forvantade reaktioner frén omvarlden, dar man
uppenbarligen avviker. Dér det till stor utstréckning inte & ok att avvika. Dar
man riskerar sérbehandling — positiv eller negativ - och att bli démd for
nagonting de inte vet nagonting om — réttvist? Knappast. Men realistiskt och
rationellt. FOr naturligtvis reagerar omgivningen pa det som & annorlunda, det
ar helt normalt och kanske till och med bra att vi ménniskor ser varandra och
reagerar nar man tror att " nagonting &r inte som det brukar”, kanske &r det en
instinkt som raddat oss fran utrotning, da vi reagerar pa det som verkligen ar
farligt! De som inte upplevt att tréffa nagon som saknar en hand kan inte
forsta riktigt vad som hander. Aven om vi (som & de annorlunda) kan ha
forstaelse for detta, kan det i tondren vara svart att beméta jamnérigas
reaktioner och eventuella avstandstagande och onormalférklarande mot en
gév. Det finns ofta en vilja att kunna”smaltain”, att vara med pa lika villkor
som "de andra’. Jag gdmde som sagt lillhanden, jag var oerhort kéndlig for
kritik, mycket sjavkritisk och hade hoga krav pa mig sjav, hade hdga betyg,
var mycket populér bland vénner och i alla sasmmanhang och skulle nog inte
till&tit ndgonting annat &n att ménniskor accepterade och tyckte om mig. Jag
ville absolut inte veta av att ndgon visste om min lilla hand, eller att ndgon
annan hade dysmeli, gdmde den aktivt och effektivt, blev specialist pa det och
inte manga visste om den nér jag gick ut nian trots att jag gick i en av Nordens
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storsta grundskolor. Jag befann mig sa gott som aldrig i situationer dér jag
riskerade att "avdgjas’.

Muntliga presentationer framfor grupp blev jobbiga om jag inte visste att det
skulle ga att lura publiken till att inte [agga méarke till lillhanden. Precis som
om det inte mérktes anda... Jag har fétt veta senare att det var en del som

” hittade pa egna historier” om hur handen — hela armen sag ut, om hur den
blivit uppéten av en krokodil bland annat. De fick ju aldrig se den... och
manniskan &r ju kreativt tankande varelse... Sa hér efterdt kan jag cyniskt
skratta at mitt beteende, jag forsvarade det hela bade for mig sav och andra
genom att dblja, men vad skulle jag gbra— nér det var omgjligt att visaden.
Komplex &r starka.

Nér jag var 14, borjade en tjg i Dysmeliféreningen att ha tréffar med
dysmelister och syskon hemma hos sig, och hon envisades att ringa mig
hundra ganger innan jag gav med mig och motvilligt akte dit. Usch, hemskt,
de dér misshildade. Hemliga fér mina andra bekantskapskretsar. Men en skén
avslappnad kandainfann sig anda och jag fortsatte tréffa dem. Jag och Lotta
blev mycket bra vanner och jag borjade hjdlpa henne med arrangerande av
ungdomslager. Enligt Dysmeliteamet kraver tondringen fornyade kunskaper
om diagnosen bl. afor att 1ara sig ta eget ansvar for denna, och visst, jag haller
med. Har borjade en tid av medvetet reflekterande 6ver min hand, och
beteende. Jag fungerade rent praktiskt hur bra som helst och det fanns
ingenting jag kan ténka pa nu, som jag ville gora, som jag inte gjorde for att
det skulle vara svart rent praktiskt. Daremot avstod jag fran aktiviteter i vilka
jag riskerade att bli sarbehandlad eller " utsatt” for frégor.

Omgivningens reaktion och attityder har varit av sa olika slag s& jag kommer
inte att gain sa djupt och exemplifiera. Vad jag tycker & av central betydelse
ar att just det att omgivningen reagerar och att det darmed finns ett, forvisso
diffust, icke-accepterande av avvikande utseende ochatt det finns behov av ett
sprak att tala om problematiken pa ett strukturerat satt. Manniskor kréaver svar
och forklaringar pa”Vad som hant” eler "Varfor'. ”-Gor det ont om jag gor
sahar? Om man orkar tilldta att folk i alladdrar med alasinasinnen f& lara
kanna den lilla handen, foten, armen an vad det nu ma vara— maste svara pa
den fragan minst en miljon ganger under livets gang. Det basta man kan ge sitt
barn med ett annorlundaskap &r att kunna svara pajust de frégorna, att hantera
andras nyfikenhet och osdkerhet. Om barnet hor sina foraldrar svara pa ett
enkelt och positivt sétt sa lar sig barnet att avsaknaden av en hand dller att ga
med ortos/protes, inte & nagot att skammas over. ” Jag duger som jag &r, ar
vad barnet hor”. Desto mer kunskap en person far om sig iav och sitt
annorlunda yttre desto stérre blir gavkansan.

Att vara annorlunda &r ett unikt drag for personen med dysmeli - varken
omgivningen eller barnet kan eller bor dolja detta. Vi vaxer upp med att ses
som speciella— pa gott och ont, och alla har sina historier och situationer idag.
Ibland &r det vi §éva som forstorar vara”komplex” och skyller pa”de
normala’ som har fordomar, nér det i galva verket & vi géva som tror att
andra bryr sig s mycket. Vad som varit viktigt for mig har varit att ” testa’
mina egna och omgivningens reaktioner och instéllningar i sociala
sammanhang och experiment. Det borjade i hogstadiet for att se om jag kunde
ga utan att ddlja handen pa stan; till att racka upp vanster hand i stéllet for
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hoger i forelésningssalen; éa med kniv och gaffel pa” mitt séit”; ta
discostampeln pa vanster osv. Satten omgivningen reagerar & olika och
manga men alla reagerar. Och alla dysmelister vet om att de & annorlunda, vi
vet att tillstandet varken & 6vergaende eller progressivt — dock konstant, alla
behGver ett eget sétt att forhallasig till sin "extra” unika kropp och omgivning.

Dysmeli som identitet; att vara dysmelist

| tidigare delen av dennatext, diskuterade jag den sociala betydelsen och
funktionenav att diagnosticera dysmeli. Men vad innebér det att tapasig
"titeln”, "rollen”, "identiteten” som dysmelist? Under en tonarskurs med temat
"Dysmeli” som arrangerades av Dysmeliféreningen och vardinstanser,
diskuterade 10 ungdomar hur det ”kanns att vara dysmelist”. Jag var med som
ledare och arrangor och satt med under nastan alla” samlingar” da det kom
experter, exempelvis kirurg och psykolog och pratade direkt med ungdomarna
om Dysmeli och med dem som dysmelister. Vi pratade bland annat om vad for
ord som anvands for att beskriva oss, att anvanda ord som normal eller
misshildning kan vara stétande for en dysmelist, inte for att hon eller han inte
accepterat sitt tillstand, utan for att han eller hon helt enkelt inte tycker att det
passar att kalla nagon normal eller onormal nér det kanske inte finns
nagonting som bor kallas detta... "Vad far jag saga dd’ fragade
arbetsterapeuten nagot uppgivet till en grupp 14-17-aringar, rétt kaxigai
grupp... Vad betyder det att "veta’ att man & dysmelist?

Att fa forklaringar skapar mening, att |1&ra sig prata om sitt annorlundaskap —
som annorlundaskapet ter sig i den lokala kontexten, att kunna identifiera sig
med nagonting som &r en fysisk verklighet och som har sociala och déarmed
psykologiska konsekvenser, gor diagnosticering och erkdnnande av dysmeli
meningsskapande for dysmelisten och dennes ndra och kéra. Allt vi tycker och
téanker om oss sjdva har vi formulerat med det sprak vi har. Att fa ett namn
och ett sprak att tala om nagonting man kanske hittills varit ensam —och
lyckligt eller olyckligt medveten om existerade, kan om nagonting vara en
omtumlande omstalining. Att trdffa andrai samma situation, och faktiskt,
prata om det, " makes the world make sense”.

Spraket som anvands i samtal kring dysmeli och behandlingsmetoder av det,
ar rétt intressant att refereratill for att komma fram till underliggande
generella attityder gentemot annorlundaskap och avvikande utseende, kanske
ocksa for att kommatrtill bukt med konstiga negativa salvbilder och
installningar till sig alv, vilkaidentiteter byggs pa

Betydelsen och meningen under orden, sa kallade semantiska nétverk, har
anvants flitigt av antropologer inom strémningen inom skolan som inriktar sig
paanalysen av symboler, ord och deras betydelser inom en viss kontext, ett
stort namn & Levi-Strauss®’. Hur en dysmelist pratar om sin kropp och kénner
sig med den, kan varaen kdllatill hur det kdnns att vara annorlunda. Inom
antropologi kallas denna metod att forstd, att analysera” Den levda kroppen”
som en forkroppsligad erfarenhet dar historia, relationer och upplevelser
lamnar minnen; & en majlig utgangspunkt for analys och kroppen " becomes a

17 Exemplifierat i Galina Lindquists artikel sida 340
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phenomenological memoir that opens a new way of interpreting distress and
suffering and illness”. 18

Genom att tolka ”illness-narratives’, individers forstael se och attityder till sitt
tillstand, sin kropp, det vill siga det tidigare omtal ade begreppet " 5advbild”,
kan " narrativa analyser fanga gukdomserfarenheter som skapas i lokala
sammanhang”.'® P4 detta sétt & det mojligt att f& ett hum av just det lokala
sammanhanget och vad for ndgot som paverkar individens agens.

Docent Karin Paulsson menar i sin avhandling "Dom sager att jag ser normal
ut med benproteser. Om samhéllskrav kontra barns behov" 1995 Pedagogiska
Institutet i Stockholm, att ett barn vill vara som alla andra och darfor naturligt
staller sammakrav pasig §alv som andra barn. Jag kénner igen detta
jattemycket. Att jag minst skaklaraav att gora det som andraklarar, om jag
inte klarade av det s trodde jag att " de andra’ tankte att det var "for att hon
bara har en hand”. Stockholms Dysmeliteam skriver ocksa om detta, att om
man saknar en hand, en madjlighet till grepp, eller har benprotes i stéllet for
egen fot- och knaled, inte forméar springa lika fort som de andra barnen, kan
barnet vanda of rmagan mot sin person och kénna sig missyckad. Man
bekréftar dai sin personlighet att man inte & normal, i relation till det som i
stort anses normalt i vart samhélle. Detta tillsammans med skepsis fran en del
manniskor gentemot 0ss som gor saker pa andra sétt an de sjava; samt
vetskapen att man i jamforelse med andra ” handikappade” ar frisk och att det
inte & synd om mig: ”Jag & normal”. Kombinationen blir ingen bra spegel for
nagon, sarskilt inte om det eventuellt redan finns en rétt forvirrad gavbild;

” Barnets och omgivningens bild av den egna personen gér isar”; " Det &r inte
synd om mig sajag behover ingen hjalp, men jag ar annorlunda och far darfor
inget fullvardigt medlemskap i gruppen” beskrivs i rapporten om psykosocid
problematik. Om man som barn med dysmeli inte far négon forklaring till
omvérldens avstandstagande till sin person (egentligen bara annorlundaskapet
med dysmelin) riskerar man att hon eller han i sin tur reagerar med
konstaterandet "De & normala men inte jag".

Dysmelister & onekligen unika och avviker fran det fysiskt normativa —i
strikta ordalag s som det borde vara. En ménniska & en varel se som borde
vara symmetrisk och normalt & det som synsi biologiboken, sa & det menat
att manniskan ska vara kodad fran DNA till socialt omdome. Med det sager
jag inte att det gor ndgonting om manniskan i fraga inte har dessa
karaktarsdrag, men det & sa det borde vara. Att omvéarlden reagerar pa vart
utseende & nagonting helt sunt (dven om séttet de reagerar kan vara mer ller
mindre passande och — just, sunt). | detta & |aget for dysmelisten att hon eller
han blir utsatt for ett orékneligt antal blickar och kommentarer av olikaslag
alladagar och i ala sammanhang. Strategierna att hantera detta ar naturligtvis
individuellt.

Att identifiera sig med att vara dysmelist &r att till viss man uteduta sig fran
majoritetsgruppen man kanske tillhor till vardags; i skolan; i fotbolldlaget; till
och med familjen. Detta svider i 6gonen pa en del: "De som har fréknar aker
inte pa lager for frakniga, varfor ska jag aka pa mupplager for att jag har en
arm?’ Jag dlskar det citatet. Sa resonerade jag ocksa, men for mig var det

18 Sachs: sida 26
19 Sachs: sida 30
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omajligt att borja kanna mig trygg i min identitet i en nagon sanér snall
géavkénsaoch gévbild forran jag blivit kritiskt medveten om mina egna och
andras attityder mot mig, ndgonting som borjade handa nér jag borjade umgas
med andra dysmelister. Jag vande min lilla hand till en positiv del av mig, den
gor mig speciell paett bra sétt och ja: identifierade mig med min fysiska
verklighet och stérktes av detta enormt mycket. Erkénna, acceptera, forsona
Ingen komplimang, protes eller lang tréjai varlden hade kunnat hjdpa mig att
komma till freds med min kropp. En stark identitet kommer inifran, genom
psykologisk mognad och mental sundhet. Kanske i mitt fall dven en forméaga
att se sig géalv fran olika perspektiv.

Hur manniskor runt omkring for soker hela oss;

behandlingsmetoder s effektivitet och dysmelistens agens
Forddrar vill garna hjdlpa sina barn pa basta sétt — skapa en verklighet for
dem i vilken de kan njuta av sin tillvaro och leva si oproblematiska liv som
mojligt. Oavsett pa vilket sétt foraldrar till en dysmelist véjer att "hjapa’ sitt
barn, skulle jag aldrig ifragasétta huruvida beslutet &r taget med kérlek och av
valvilja. Det &r 1&tt dock, som ny i en varld av dysméli, att ickedysmelister
forhdller sig till det lilla benet eller den till synes halva armen pa ett annat St
an dysmelister.

S3, vad &r det man vill uppna med enbehandling av dysmeli? Handlar det om
drastiska normaliseringsforsok eller 6kad funktionsduglighet? Vad sger
spraket som anvands? | dysmelifilmen talar en ortopedingenjér om proteser
och menar att syftet med att anvanda protesen &r att "fatillbaka ett grepp” och
” sa att man ska kunna anvanda b&da handerna’. Jag har ocksa hort talas om
|akare som — mer eller mindre forstéende och tAlmodigt pamint foraldrar som
& missndjda med den moderna tekniken och behandlingsmetoderna for
dysmeli att ”handen kommer inte att vaxa ut”. Om man véljer att behandla
eller behandlas vill man naturligtvis ha den behandlingsmetoden som ger bast
resultat, den mest effektiva strategin. Raoul Dammert, informationssekreterare
vid Handikappforbundens samarbetsorgan Smagruppsprojektet 1998,
understryker hur brist pa kunskap om sallsynta funktionshinder gor att
manniskor inte far den hjalp de behéver. Han menar aven att rétt diagnos och
rétt behandling av en skada &r en viktig plattform for att kunna ga vidare i livet
och inte fastna i frdgan varfor.?°

Valet av behandlingsmetod for en dysmelist sker i ett specifikt ssmmanhang
med olika konstellationer av institutioner, valmajligheter och méanniskor
inblandade vid varje tillfélle ett bedut skatas. Agens, & i kontexten av
halsovard och medicin patientens férméaga, vilja och majlighet att paverka vid
valet av behandlingsmetod. Hog och Hsu diskuterar begreppet i en
specialupplaga av "Medicin and Anthropology”, och da med extra betoning pa
de sociala aspekterna och omstandligheterna som & med och styr valet av
behandlingsmetod och huruvida man 6ver huvud taget ska behandla, i sédana
fall vad.?! | diskussionen om agens bor poangteras dess ringa betydelse om
det inte finns ndgot mangfald i utbudet av behandlingsmetoder. Dysmelisten
vamajligheter och férmaga att utéva sin agens — som ofta pa nagot mer eller

20 Dysmeliteamets rapport/artikel
21 Hog & Hsu: sida 216

15/22



Dysmeli — diagnos och identitet
Av: Maria Gardsater varen 2004

mindre mystiskt sdtt snabbt blir foéréldrarnas eller den nérvarande
sukhuspersonalens formaga till agens, & tre till antalet och gér givetvistill
viss man att kombinera; kirurgi; ortopedi (protes) eller andra hjalpmedel; samt
ingetdera, att |&ta kroppen vara som den &, vilket & vanligt da dysmelin inte
& sa omfattande, men dven —som i fallet med lillaJoséi sin lillaindianby, da
ekonomiska omstandigheter inte tillater...

Ett annat centralt begrepp hér & behandlingsmetodens effektivitet. Valet av
behandlingsmetod bestams oftai samréd mellan |akare och foraldrar och
dysmelistens agens ofta rétt obefintlig. Detta har ofta rétt rationella
forklaringar &ven om det kan verka kontroversiellt. Till exempel sa ar
protestraning aktuellt att borja med - for att protesen ska”bli en integrerad del
av kroppen” redan d& barnet borjar krypa; operationer gor man garna fore
forskoledl dern??, och dysmelisten & darmed ofta for ung for att kunna— eller
legalt varatilldten att ta beslut om sin kropp. Beslutet beror ofta pa, som jag
har forstétt det efter att ha talat med manga dysmelister, fordldrarnas
psykologiska tillstand och stabilitet och viljan att "vilja ge barnet tillbaka sin
hand”, "bli normal, eller &minstone ”sa normal som méjligt”. Det finns sdllan
nagon majlighet att for en och samma dysmelist spekulerai aternativa
|6sningar som kunde varit aktuella pa grund av att men inte kan leva om sitt
liv och gora om och testa nytt, darfor tycker jag personligen att man ska vara
forsiktig med att; forespraka, nedvardera, beromma eller smutskasta enskilda
beslut tagna av valmenande manniskor (forddrar och vardpersonal). Men en
medvetenhet om vad som & mojligt och vad ens beslut kan ténkas ge for
konsekvenser & nodvandig. For dysmelistens framtid, gévbild och relations-
skapande med andra. S§alv &r jag tacksam for att jag fick mojlighet att testa
om protes fungerade fér mig, och att jag fick vélja bort den av den enkla
orsaken att jag inte ville haden.

Effektivitet & ett begrepp som det samtalats och diskuterats om en del inom
den medicinska antropologin?®, och kanske sérskilt vad som styr valet och
konstruk tionen av vad som &r effektivt. Menar man den av kroppen direkt
fysiska eller motoriska responsen, sa kallad specifik respons? Eller
meningsrespons, att behandlingsmetoden har ett symbolvérde och social
"trostande” effekt for individen eller den som valt metoden (till exempel
forddrarna)? Och vad & det som styr valet? Sdllan tar vi i Situationer som ar
emotionellt laddade helt §alvstandiga och pragmatiska beslut, rédande
omstandigheter, s& som moral och kultur har mer eller mindre p&verkan.?*

Kirurgi & en behandlingsmetod som kan bli rétt kontroversiell och en
diskussion om kirurgi kan bli rétt emotionellt laddad. | och med att ingen
dysmeli & identisk med ndgon annan ar det svart att veta resultatet innan
operationen & genomford och séren lakta. Ofta blir resultatet gott nu for tiden
—om man ser till vad man forvantat sig, men inte helt séllan misslyckas
operationen och jag har tréffat manga dysmelister med en liten hand som &r
skuren i och fixad med, &rr de altid kommer ha, men utan att ha " fétt tillbaka’
greppet. Jag har ocksa tréffat manga dar operationen bedoms som lyckad och

22 Enligt en handkirurg pa Dysmelienheten p& Orebros universitetssjukhus

23 Se till exempel Galina Lindquists artikel i "Anthropology and Medicine” special
issue

24 Lindquist: sida 338
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funktioraliteten har okat, men dysmelisten undrar fortfarande ”varfor det inte
var brasom det var”; "Varfor sags jag fran borjan intetillracklig for att vara
branog?’ Ofta vid handoperationer flyttar man upp delar av tar och tar hud
fran insidan av laret for att skapa ” pincettgrepp” och tka funktionaliteten i
handen, kunna anvanda ” bada handerna’. Sav &r jag inte opererad, " Den hér
ar onodig, den knipsar vi bort” sa en lakare om min lillatumme en gang. "Du
ror henne inte”, sa mamma. De fick aldrig testa att vare sig operera upp négra
téfalanger eller modellera runt befintlig muskulatur eller experimentera med
olika material pa min hand. Och ngj, jag kan inte ta upp nagonting fran golvet
med vanster hand, det &r ratt manga saker jag sékert inte skulle kunna géra om
jag téanker efter — men ingenting jag saknar att kunna gora. Till amnet hor att
de flesta som tréffar dysmelister blir forvanade, imponerade eller stéllda infor
att vi gor saker och ting pa vara egna sétt. Med fingrar, téfalanger pa handerna,
eller inte. Daremot hade jag en rétt serids intention att gora ett rétt annorlunda
plastikkirurgiskt ingrepp nér jag var i 17-&rsaldern. Jag ville opererain
implantat i underarmen for att jag saknar gripmuskulatur (av naturliga skal)
och vanster underarm & mycket smalare &n den hogra. Jag tyckte detta var
fruktansvart fult! Jag la ner nar nagon var mycket, mycket &lig mot mig och
sa”Maria, du kommer inte se normal ut i allafal, det kommer du aldrig
gora’.

"Det &r fantastiskt vad som & majligt inom ortopedin”, brukar férédrar

siga... en ortopedingenjor &r ofta en glad tekniker, en mycket kreativt
tankande individ som gillar att |6sa problem fér andra. Ortopeder och
ortopedtekniker har gjort det mojligt for dysmelister att gora saker som

faktiskt tekniskt star utanfor deras fysiska mojligheter. Nar jag var 6 ar och
ville virka en duk och sticka ett par vantar sa fixade de en jétteenke liten hylsa
som jag tradde pa lillhanden med en rundad platta med vilken jag knep fast
virkstickan och kunde obehindrat tréttna pa dven den aktiviteten. ..
ortopederingenjorer kan tillsammans med dysmelisten hitta pa och konstruera
allamgjliga olika slags hjdpmedel om de behovs. En del dysmelister & riktiga
"hjadpmedels-junkees’ och har hjélpmedel och olika konstruktioner till precis
alt...

Till @nnet ortoped, eller snarare ortopedteknik hor &ven proteser som
tillverkas av sarskilda ortopedingenjorer och tekniker. Manga dysmelister &r i
behov av proteser eller andra olika typer av fysiska hjapmedel for att klarasin
vardag. En del har sin protes for att de upplever sig kunna” gora fler saker”
med hjadp av protesen eller hjdpmedel, andra har sin, eller sina, fér att

bal ansera kroppen och férebygga bel astningsskador. 1bland anvands proteser
aven — sarskilt rent kosmetiska proteser, av estetiska orsaker; for att det ska se
ut som om armen fanns dar; for att dolja; for att slippa blickar och
kommentarer; for att se normal ut. Att vara beroende av teknik, en protes, med
batteri som maste laddas, som inte kan varai vatten, som maste forklaras och
forsvaras for sadana som inte sett eller forstétt sig pa proteser tidigare,
samtidigt som den férenklar ens liv, & naturligtvis ett intressant fenomen! Inte
bara for att det handlar om att protestillverkaren och den som beviljar
ekonomiskabidrag till tillverkningen befinner sig i maktposition dver
brukaren och paverkar dennes mgjlighet att utéva agens, men ocksa utifran ett
" den levda kroppen”-perspektiv och innefattar en gavbilds-, och darmed
sociokulturellt relaterad problematik. Jag har vénner som talar om sin protes
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som; "en naturlig del av min kropp”; " ett klédesplagg jag altid har pAmig”;
" ett nbdvandigt ont/gott”; ”en kompis’; " ett hjdpmede” osv. §évbilden hos
en protesanvandare kan vara lite forvirrad, eller helt glasklar. Manga lér sig
hantera sin vardag &ven utan sin protes men for manga ar detta omajligt vilket
kan ge en kdnda av beroende och otillracklighet, tacksamhetsskuld till dem
som hjalper en osv. Vad protesen och tekniken an ma hafoér roll i en
dysmelists liv, & det en fraga om pa vilket sukhus man hamnar, i vilket
landsting och till vilken |&kare eller ortopedingenjor man hamnar hos som
bestammer mangfald av valmajligheter av olika slags hjdlpmede! i stort. Har
sétts dysmelistens agensin i ett sammanhang av §jukhusens kapacitet,
landstingens ekonomiska situation och enskilda lakares och ortopeders
kompetens och erfarenhet. Detta géller generellt vad det géller
behandlingsmetoder.

Sokandet efter en behandlingsmetod for en dysmelist blir ofta ett sbkande efter
en normalisering av en annorlunda konstruerad kropp. Pa ett €ller annat Sétt &r
ala metoder mer eller mindre drastiska och extrema. Jag gar har inte in for att
vardera, alla manniskor har sina orsaker till varfor de valde en viss
behandlingsmetod — eller inte gjorde det, men valet tasi ett sammanhang som
dar faktorer som finns utanfor bedlutsfattaren i det hogsta paverkar;
sjukhuspersonal eller andra” experter” pa omradet; sociokulturella normer,
som talar om hur det borde vara; aven samhéllsekonomiska intressen spelar in,
vad som & 6nskvart fran samhallet och vad som & ekonomiskt mgjligt att
samhéllet att astadkomma. S& man boér stéllasig fragorna; vad ar det man vill
behandla, och varfor?

Det finns de som inte behandlar sin dysmeli, som inte har for ambition att
normalisera, dolja eller forandra. Jag rakar vara en av 0ss, men har som namnt
inte altid varit det. Har foljer ett utdrag ur en artikel som publiceradesi
Dysmelibladet 2000 #1: " AnstalIningsintervju: personalchef och tva av tre av
de som eventuellt skulle bli mina chefer i restaurangen. Jag tankte: ” ok, nu kor
vi...". Forst var det lugnt, men sedan kom det jag vantat pa - reaktionen pamin
lilla hand (jag har inte protes sa folk brukar ”se” rétt snabbt). Jag visste inte
om nagon av dem kanske redan visste om att jag saknar min vanstra hand men
i vilket fall som helst sa gick foljande kvart &t att fran deras sida smutskasta
jobbet sd mycket som majligt for att fa mig att tappa lusten, och snart hade jag
blivit erbjuden ett stédjobb i stéllet for servitris... Jag sa” negj, tack, inte stéda.”
Snart hade min fran borjan rétt 6a attityd till tjansten forvandlats till en
extrem tavlingsinstinkt och ilska mot folk som inte tror att jag kan avgéra gav
vad jag klarar och inte klarar, jag blir sa trott liksom - JAG AR 19 AR! ”Kan
jag faPROVJOBBA i dlafall, eller?’ sajag tillslut och det fick jag ju. S3, en
|6rdag och en sondag, fullt hus (6ver 700 gaster) och vi var for fai personalen,
det var kaotiskt, mina forsta arbetsdagar. Jag tror inte att jag fatt s mycket
berdm av s manga pa en gang - gaster, chefer, arbetskamrater... [...] Aven
om jag nagonstans visste att det skulle bli sa hér sa fick de, genom sin
osakerhet, mig att tvivia pa min egen formaga, de stannade mig och fick mig
nastan att tro att jag inte skulle klara av det. Jag gor inte som de andra, jag gor
pa mitt sétt men det GOR ingenting, man FAR vara speciell, det accepterar
och om man gor det bra s uppskattas det - mycket. Det vet jag nu. Jag
serverar pa mitt sétt, plockar disk pa mitt stt, tar hand om gasterna pa mitt
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sétt, slér in pa kassan pa mitt sitt och framfor allt s gor jag det gérna och
tycker att det & s& himlakul!”®

Jag har i denna del av texten diskuterat behandlingsmetoder, effektivitet och
syften med dessa. Processen av beslutsfattande om, och i sadanafall hur man
vill behandla dysmelin sker altid i ett sammanhang dér fler faktorer an
dysmelistens och/eller dennes foréldrars sunda fornuft spelar roll. Vikten av
att erkénna och acceptera sitt annorlundaskap, oavsett om man véljer att
behandla eller inte, ar viktigt for att dysmelisten ska kunna ga vidare och
utvecklas som individ — nagonting som kan vara rétt hart och svart i ett
samhélle dar utseendet &r viktigt.

Upplevelsen av att traffa andra— ett meningsfyllt universum

"Det & val sdmed alla situationer i livet att ifall man rékat ut for nagonting &
den basta man kan prata med ndgon som varit med om samma sak”. Sa
uttryclégr en av Dysmeliféreningens kontaktpersoner vikten av att tréffa
andra.

Det finns de som anser att man skalata bli att sarbehandla ett barn som &r
annorlunda, bara se det som " ett barn, vilket som helst”, vilket naturligtvis &r
fallet i frAga om barnets ménskliga varde och réttighet till respekt fran andra
for den han eller hon &. Man kan dock diskutera om varfor man kanske ibland
borde erkanna skillnader som — vare sig man vill det eller inte, finns déar.
Dysmeli som diagnos skapar erkanner manniskor med medfodda
reduktionsmisshildningar som en sarskild grupp i samhéllet och gor oss pa satt
och vis, speciella, onormala; liminala®’. Folk vet inte riktigt hur de ska foérhélla
sig till oss, vi hamnar lite utanfor, eller innanfor och blir Gverbeskyddade. A
andra sidan fyller benamningen en funktion for ad hoc®® grupper som
Dysmeliféreningen och foér dysmelicentra som arbetar specifikt med barn,
vuxna och ungdomar med dysmeli och vara réttigheter som individer i ett
samhalle som tenderar vara relativt utseendefixerat. | dessa sammanhang " far
man vara annorlunda’. Att tréffa och kanna gemenskap med andra som ocksa
har ett kanske till och med liknande utseende kan betyda att man fér ett svar pa
fragan jag vet manga dysmelister stéller eller har stéllt sig "Far jag se ut sa
hér, far jag vara annorlunda?’ Det kan namligen inte vara l&tt att veta, nar
manniskors forhallningssétt till mig skiljer sig fran deras forhalIningssétt till
andra. Att prata om sina upplevelser med andrai samma situation ger
dysmelisten en mgjlighet att bearbeta eventuell sorg man kan ha for att vara
annorlunda, samtidigt som det & konstaterat att " det gbr ingenting”, i
jamforelse med andra funktionshinder eller §ukdomstillstand & dysmeli inte
safarligt. Hela ens existens — for att ta det helatill en extrem punkt,
legitimeras, att fa ett namn och sammanhang pa négonting avvikande skapar
ordning. §éalv alskar jag lager!

25 Dysmelibladet 2002 #1

26 Dysmelifilmen fran 2002

27 Van Genneps begrepp om en fas i ritual dar det sker en féorandring, termen
aven anvand av Benedict om varelser och foreteelser som inte riktigt gar att
klassificera inom ramarna for en kulturs kategoriska system — sprak mm.

28 En grupp med sarskilda krav pa sina medlemmar for att man ska kunna vara
med i gemenskapen.

19/22



Dysmeli — diagnos och identitet
Av: Maria Gardsater varen 2004

Jag har suttit i flera” utfragningspaneler” under |&ger och i andra sammanhang
dar man fé&r berdtta om sina erfarenheter och om hur man resonerar kring olika
fragor. Vid ett av dessatillfallen skulle jag forklara hur jag forandrats sedan
jag borjade aka pa ungdomslager. Jag var 16 & gammal och et citat ur en
artikel dér jag beskriver hur det &r att tréffa andra: ” det tar ett tag att vanjasig
men sedan & det lugnt - DET GOR INGENTING”, jag minns att jag menade
att man pa nagpt sétt far "uppleva hur det & for andra att traffa mig”. Nagot
senare: "Vi har extremt roligt och delar erfarenheter och kunskaper ofta utan
att ens behova prata om dem, vi & varandra, om och av varandrai en

avs appnad miljo”.?°

Ett avvikande utseende blir I&tt ett socialt och psykologiskt handikapp mer an
ett fysiskt, det praktiska &r sallan ensamt problematiskt, detta beror inte minst
pa att man inte har nagon att lara sig av, att jamfoéra sig med och skapa mening
med. Relationen mellan forestallningenom vad som & en normalt fungerande
manniska och den praktiskt och konkret relaterade kunskapen om att faktiskt
inte fylla de kraven, &r rétt problematisk och kan vara svart att vandatill
nagonting positivt om ens upplevelsevérld blir att " manniskor ser mig som
konstig, onormal, speciell; hur som helst ensam”, det hjdper inte att "inte veta
varfor”. | andra kulturer har personer med annorlunda utseende spelat roller
som allt fran orakel till djavulens barn. De har kategoriserats som ”sma
flodhéstar” och lamnats tillbaka till naturen, ofta vatten man trodde de kommit
frén*°, gudomligt utvalda ledargestalter som fotts s& for att de ska ”kénnas
igen”, inom buddhismen och hinduismen och andra traditioner dar man talar
om reinkarnation, & det populart att tala om orsak och verkan fran tidigare liv.

Dysmelisten kommer aldrig att vara som de andra, ju tidigare accepterandet av
detta faktum kommer desto tidigare & det mgjligt att se andras reaktioner som
socialt konstruerade pa férdomar och andra slags radslor for sadant som for
dem tidigare varit okant, och desto tidigare kan man utveckla ett eget sétt att
bemota dessa raddor. Med ett sprak for det som gor en unik, bekréftar man det
som anses mainstream och gor det mgjligt att bli en stark individ. Det gor oss
ocksa méjligt att medvetandegora underliggande fordomar i samhdllet, och bli
av med "skuldkanda’ for att vara annorlunda.

Diagnosen "Dysmeli” har ingen funktion for professionellt yrkesarbetande,
men benamningen har en mening for dysmelister och vara familjer. Genom att
mota andrai samma situation 1&r man sig att vaga vara sig §alv. En néravan
till mig skrev i Dysmelibladet om sitt forsta méte med andra dysmelister, hon
var 19 ar: ”...vé av taget nar Fredrik kommer fram och hdlsar kanns det rétt
det sprider sig en kdnda i kroppen som jag adrig upplevt forut, for forsta
gangen i mitt liv kan jag vara Carolina som jag & utan behtva besvara fraga —
"Vad har hant med din arm??”. " Det var kul att tréffa dessa otrolig trevliga
manniskor och veta att det verkligen finns fler &n jag med Dysmeéli - eftersom
jag altid har kant mig lite ensam med mitt handikapp”.3! Det sociaa stodet
blir ett psykologiskt stéd som & mycket centralt i en manniskas
gavutveckling.

29 Dysmelibladet 2000 no. 1
30 Formodligen barn med kraniofaciala, eller svara kroppsliga missbildningar
31 Dysmelibladet 2000 no. 2
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Konklusion: Dysmeli som en meningsskapande social
konstruktion

Dysméli ar ett socialt fenomen som uppstar i métet mellan manniskor med
olika syn pa vad som & ”"normalt”. Det finns proportionerligt dver hela
vérlden men har olika betydelse for olika dysmelister beroende pa personligt
kontext men sammanhangen skiljer sig ocksa for grupper av dysmelister i
olika samhéllen.

Jag har genom denna uppsats utifran mina egna erfarenheter och intellektuell
inspiration fran namnda socia antropologer och vardanstallda, diskuterat och
resonerat kring dysmeli som; medicinsk diagnos, och konstaterat att den inte
har sa mycket att tillfora har forutom att den forenklar for specialister som vill
samarbeta eller lotsa vidare sina patienter till férening eller specialinstanser;
socialt meningsskapande, genom att den forklarar négonting som faller
utanfor det som anses normalt i vart samhélle; och som meningsskapande
referenspunkt for dysmelisten sa den erkanns som en del av identiteten och en
samlingspunkt kring vilken dysmelister och familjer kan skapa ordning i
kaoset som foljer med ett avvikande utseende genom att dela erfarenheter och
finnastdd i gruppen.

Jag har diskuterat aktiv behandling av dysmeli som om det vore ett 5jukdoms-
tillstand — trots att de flesta dysmelister kanner sig friska. Om hur &ven spraket
som talas kring behandlingsmetodernas syften och effektivitet handlar om att
normalisera och "fatillbaka’ det som inte finns och aldrig funnits. Ett annat
perspektiv pa detta skulle kunna vara att tro pa individens eget utvecklings-
potential och att stérka denne fran grunden och 1&ta dysmelisten klura ut egna
sétt att klara av sin vardag och |éta samhéllet och omgivningen anpassa sig.
Detta & naturligtvis lite val idedlistiskt, nast intill naivt och dumt om man
talar om exempelvis mycket omfattande multipla dysmelier, eler fall da
permobil (en elektrisk rullstol) & nddvandigt.

| sammanhang av vem som styr dysmelistens mgjlighet att valja vad hon eller
han vill géra med sitt liv och behandla och identifiera sig med sin dysmeli,
spelar begrepp som makt och maktldshet stor roll i diskussionen om agens,
mangfald av dternativ, forestallningar om det normala, kunskap om sin
situation och gavinsikt. En dysmelists agens och formagartill att ta
gavstandiga bedut & inte stark — eller ens meningsfull att talas om, forran
hon eller han kan formulera vad som & Onskat genom att hdrt och kunna
jamfora sig §av och sin situation med andrai liknande situation. Salange
vardinstanser inte samarbetar med ideella organisationer i det civila samhallet
och ad hoc grupper som skapar mening och majlighet till psykologisk distans
till sitt annorlundaskap &r definitionen av dysmeli och valet av
behandlingsmetoder styrt av samhaéllets, den ekonomiska ordningens, |8karnas
och i varsta fall, fafangda och fordomsfulla ménniskors vilja att skapa den
ordning som ligger i deras intresse.
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