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Dysmeli i antropologisk analys, ett brukarperspektiv
Av Maria Gardséter

Inledning

Sociaantropologi betyder " studiet av den sociala manniskan”. En manniska & delvisen
fysisk "kropp”, delvis en socia och en "personlig”, "andlig” varelse som existerar inom
sociala och kulturella sammanhang och andra méanniskor.

Inom vetenskapen kritiseras antropologin ofta for att vara fylld av antropologens egna
subjektiva tolkningar och konstruktioner, vilket skulle sanka det vetenskapliga véardet pa
material och studier. Men antropologin gor inte ansprak pa att komma med nagon ” absol ut
sanning”. Antropologens motiv & inte att komma med lGsningar pa problem, snarare ge
alternativa sétt att se pa saker och ting. Sa varsagodal

I min B-uppsats i socialantropologi skrev jag(gév dysmelist och briljerar darmed med ett
levande brukarperspektiv) om dysmeli som "ett sociat fenomen som uppstar i moétet mellan
manniskor med olika syn pa vad som & 'normalt’”. Jag resonerade kring dysmeli som
medicinsk diagnos, och konstaterade att den inte har s& mycket att tillfora hér férutom att den
forenklar for speciaister som vill samarbeta eller lotsa vidare sina patienter till forening eller
specialinstanser. Dysmeli som socialt meningsskapande, genom att den forklarar ndgonting
som faller utanfor det som anses normalt i vart samhalle. Aven dysmeli som
meningsskapande referenspunkt for dysmelisten diskuterades, erkénnande av dysmeli som en
del av identiteten och en samlingspunkt kring vilken dysmelister och familjer kan skapa
ordning i kaoset som féljer med ett avvikande utseende genom att dela erfarenheter och finna
stod i gruppen.

Dysmeli i antropologisk analys,; dysmelistens agens

Ett populart sétt inom socialantropol ogin att analysera sociokulturella fenomen (sadant som
uppstar mellan manniskor i ett speciellt sammanhang), ar att anvanda begreppet agens som
utgangspunkt. Agensen &r individens handlingsutrymme. Har finns allt vi gor, "vajer” att
gora. Vad vi véjer att gora, agensens rymd, paverkas av vad vi har runt omkring oss, inom
antropologin tros individen forvisso ha en egen vilja och identitet. Menen hdg grad av
pragmatism, att ta galvstandiga besut oberoende av omsténdigheterna, & mycket ovanligt.
Agens paverkas av diverse faktorer och element, inre och yttre. Yttre faktorer kan vara
politiska strukturer som individen maste anpassa sig till, personens ekonomi &r en annan
faktor, element av rasism eller annan diskriminering kan vara aspekter som individen méaste
forhdlasig till. De olika tillstanden och strukturerna som paverkar en persons agens kan bade
verka begransande eller stimulerande, alltsa 6ka agensen. Samma sak géller naturligtvis med
dysmeli. Eftersom att varje individ ar unik, paverkas hon/han och hanterar olika saker pa olika
sétt, kroppsligt, sociat och personligt/andligt. | denna artikel tanker jag pasta att manniskor
som & fodda med reduktionsmisshildningar — dysmelister, vare sig de vill eller inte har en
agers som paverkas av just dysmelin.

Dysmeli i antropologisk analys, behandlingsmetoder och effektivitet

Det tydligaste och kanske mest omtalade sociokulturella elementet som paverkar agensen hos
oss dysmelister & kanske andra manniskors installningar mot oss som fysiskt avvikande. Folk
tror saker om oss, att vi kan eller inte kan saker, de stirrar och stor eller lyfter osstill skyarnal
Behandlingsmetoder & enannan aspekt inom dysmelisammanhanget som paverkar
dysmelisten. Fragor om vad & det man vill uppna med en behandling av dysmeli, &
intressanta diskussionsamnen som kan vara ganska kontroversiella och jag vill paminnaom
min neutrala icke-domande position. Handlar det om drastiska normaliseringsférsok eller
okad funktionsduglighet, vilken &r i safall funktioner? Vilket & det egentliga syftet att lata
barnet ga med protes eller utan? Vad siger spraket som anvands? | en svensk film om dysmeli
talar en ortopedingenjor om proteser och menar att syftet med att anvanda protesen &r att "fa
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tillbaka ett grepp” (som adrig funnits) och ” sa att man ska kunna anvanda bada handerna’
(trots att dar bara finns en). Jag har ocksa hort talas om lakare som — mer eller mindre
forstaende och tAlmodigt pamint valvilliga foraldrar som & missndjda med den moderna
tekniken och behandlingsmetoderna fér dysmeli att ” handen kommer inte att véaxa ut”.

Hur har foradrarna/varden/dysmelisten sjdv valt att dysmelin ska behandlas, kanske framfor
alt varfor? Vi tror ofta att vi & pragmatiska nér vi véljer, att det ar jag som tycker s éller sA
Men valet av behandlingsmetod for en dysmelist sker i ett specifikt sasmmanhang med olika
konstellationer av institutioner, valmajligheter och manniskor inblandade vid varje tillfélle ett
beslut skatas. Agens, & i kontexten av halsovard och medicin patientens formaga, vilja och
mojlighet 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 sociaa
aspekterna och omsténdligheterna som & med och styr valet av behandlingsmetod och
huruvida man 6ver huvud taget ska behandla, i sadana fall vad? | diskussionen om agens bor
poangteras dess ringa betydelse om det inte finns nagot mangfald i utbudet av
behandlingsmetoder.

Om man vdjer att behandla eller behandlas vill man naturligtvis ha den behandlingsmetoden
som ger bast resultat, den mest effektiva strategin. Effektivitet ar ett annat centralt begrepp da
behandlingsmetoder diskuteras, och kanske sarskilt 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
foréldrarna)? Och vad &r det som styr valet? Sdllan tar vi i situationer som ar enotionellt
laddade helt avstandiga och pragmatiska beslut, radande omstandigheter, sd som mora och
kultur har mer eller mindre paverkan.

Dysmeli i antropologisk analys; dysmelistens agens ifragasatts

Dysmelisten valmajligheter och formaga att utdva sin agens — blir ofta pa nagot mer eller
mindre mystiskt sétt snabbt blir foraldrarnas eller den narvarande sjukhuspersonalens forméaga
till agens. Behandlingsmetod bestéams ofta i samréd mellan |&kare och foraldrar och
dysmelistens agens ofta relativt obefintlig. Detta har ofta rationella forklaringar aven 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 da barnet borjar krypa; operationer gor
man garna fore forskoledldern, 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 forstatt det
efter att ha talat med manga dysmelister, foraldrarnas psykologiska tillstand och stabilitet och
viljan att; "vilja ge barnet tillbaka sin hand”, ”bli normal, eller &minstone ”sa normal som
majligt”. Det finns séllan nagon majlighet att for en och samma dysmelist spekulerai
alternativa losningar som kunde varit aktuella pagrund av att men inte kan leva om sitt liv
och gbra om och testa nytt, darfor tycker jag personligen att man ska vara forsiktig med att;
forespraka, nedvéardera, berdmma eller smutskasta enskilda beslut tagna av valmenande
manniskor (foraldrar och vardpersonal). Menen medvetenhet om vad som & majligt och vad
ens beglut kan tankas ge for konsekvenser & nédvandig. For dysmelistens framtid, galvbild
och relationsskapande med andra.

Manga dysmelister & i behov av proteser eller andra olika typer av fysiska hjalpmedel for att
klarasin vardag. En del har sin protes for att de upplever sig kunna” gora fler saker” (6kasin
agens) med hjélp av protesen eller hjdlpmedel, andra har sin, eller sina, for att balansera
kroppen och férebygga belastningsskador. 1bland anvandsproteser &ven — sarskilt rent
kosmetiska proteser, av estetiska orsaker; for att det ska se ut som om armen fanns dér; for att
dolja; for att dippa blickar och kommentarer; for att se normal ut. Jag tror inte att ngon
ortopedtekniker/protestillverkare skulle tycka att det & sarskilt bra om deras kunder anvénder
protesernatill att ggmma sig och kanske underminera majligheten att fa en positiv galvbild
och gélvkanda, men en ortopedingenjor & ofta en glad tekniker, en mycket kreativt tankande
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individ som gillar att |6sa problem foér andra med hjdp av just, teknik. Ortopeder och
ortopedtekniker & inga psykologer, men har gjort det mgjligt for dysmelister att gora saker
som faktiskt tekniskt star utanfor deras fysiska majligheter.

Att vara beroende av teknik, en protes; med batteri som maste laddas, som inte kan vara i
vatten, som maste forklaras och forsvaras for sddana som inte sett eller forstétt sig pa proteser
tidigare, samtidigt som den férenklar ens liv, & naturligtvis ett intressant fenomen! Irte bara
for att det handlar om att protestillverkaren och den som beviljar ekonomiska bidrag till
tillverkningen befinner sig i maktposition 6ver brukaren och paverkar dennes méjlighet att
utdva agens, men ocksa utifran ett ” den levda kroppen”-perspektiv och innefattar en
gévbilds-, och darmed sociokulturellt relaterad problematik. Jag har vanner som talar om sin
protes som; "en naturlig del av min kropp”; " ett kladesplagg jag alltid har pAmig”; "ett
nodvandigt ont/gott”; ”en kompis’; ”ett hjdlpmedel” osv. §alvbilden hos en protesanvéndare
kan vara lite forvirrad, eller helt glasklar. Manga l&r sig hantera sin vardag &ven utan sin
protes men for manga & detta omdjligt vilket kan ge en kénsla av beroende och
otillrécklighet, tacksamhetsskuld till dem som hjalper en osv. Vad protesen och tekniken an
mahafor roll i en dysmdlistsliv, & det en fraga om pa vilket §ukhus man hamnar, i vilket
landsting och till vilken |&kare eller ortopedingenjor man hamnar hos som bestammer
mangfald av valmajligheter av olika slags hjalpmede! i stort. Har sitts dysmelistens agensin i
ett sammanhang av §ukhusens kapacitet, landstingens ekonomiska situation och enskilda
|&kares och ortopeders kompetens och erfarenhet. Detta géller generellt vad det géller
behandlingsmetoder.

Avdlutning

Sokandet efter en behandlingsmetod for en dysmelist blir ofta ett sbkande efter en
normalisering av en annorlunda konstruerad kropp. Pa ett eller annat sétt &r alla metoder mer
eller mindre drastiska och extrema. Jag gar hér inte in for att vérdera, alla manniskor har sina
orsaker till varfor de valde en viss behandlingsmetod — eller inte gjorde det. Valet tasi ett
sammanhang som dar faktorer som finns utanfor beslutsfattaren i det hogsta paverkar;
sjukhuspersonal eller andra” experter” pa omradet; sociokulturella normer talar om hur det
borde vara. Aven samhéllsekonomiska intressen spelar in, vad som &r énskvart frén samhéllet
och vad som & ekonomiskt mgjligt att samhéllet att astadkomma. S& man bor stélasig
fragorna; vad ar det man vill behandla, och varfor?

Jag har i denna artikel diskuterat en dysmelists agens och exemplifierat med processen av att
behandla dysmelin; behandlingsmetoder, effektivitet och syften med dessa. Processen av
bedutsfattande om, och i sadana fall hur man vill behandla dysmelin sker altid i ett
sammanhang dér fler faktorer &n dysmelistens och/eller dennes forédrars sunda fornuft spelar
roll. Vikten av att erké&nna och acceptera sitt annorlundaskap, oavsett om man véljer att
behandla eller inte, & 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.

| sammanhang av vem som styr dysmelistens mdjlighet att vaja vad hon eller han vill géra
med gitt liv och behandla och identifiera sig med sin dysmeli, spelar begrepp som makt och
maktlGshet stor roll i diskussionen om agens. Mangfald av alternativ, forestallningar om det
normala, kunskap om sin situation och galvinsikt. En dysmelists agens och formagatill att ta
gavstandiga bedut &r inte stark — eller ens meningsfull att talas om, férrdn hon eller han kan
formulera vad som &r 6nskat genom att hort och kunnajamféra sig galv och sin situation med
andrai liknande situation.



