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1. Fran liten hand till medicinsk diagnos - introduktion

Det finns ndgonting som heter dysmeli. Rent ordagrant rymmer begreppet
tva ord som harstammar fran grekiskan: dys, som betyder onormal och meli,
som betyder lem. Dysmeli & ett annat ord fér medfodda
reduktionsmissbildningar, och ar alltsd en diagnos man ger till personer som
fods med en inte helt "symmetrisk™ kropp, det vill séga, man kanske saknar
en fot, tva hander eller alafyraextremiteter.

K ategorisering av vad som & normalt kan ses som nagonting som uppstar
mellan manniskor i olika sammanhang - kulturella och sociala. Vi l&r oss ett
eller flera sprak om var omvarld nar vi & smaoch beter ossi enlighet med
sprakets kategoriseringar om vad som &r vad, vi sitter pa stolar, &er med
gaffeln och halsar med hoger hand. Vi tolkar var omvérld enligt vara sprak,
erfarenheter och kulturens konventioner om rétt och fel, gult och svart. Vi
reagerar pa sadant vi ser som annorlunda - séllan pa det som &r savklart
och vedertaget. Detta & manskligt, men inte oproblematiskt.

FoOr uppenbarligen &r det dven s3, att vad som & normalt, vad som
samhédllskulturen klassar som normalt, styr &ven den sociokulturella
hierarkin och i mangafall skapas stigman kring de grupper och individer
som avviker fran normen. | varenda biologibok & ménniskan en
symmetriskt konstruerad varelse och till och med detaljerat ritade
streckgubbar har fotter. Men betyder det att en flicka utan ben inte & en
manniska? Naturligtvis inte, men hon avviker rejalt och far definitivt en
diagnos eller speciell bendmning av nagot slag. Forslagsvis: dysmeli,
reduktionsmissbildning, missbildad, onormal, annorlunda, avvikande,
konstig, unik eller extra speciell. Allaméanniskor reagerar rimligtvis pa
hennes utseende och ger det ett namn av dessa eller nagot annat. Skulle folk
ge samma namn till ndgon som bara har tvaleder i vanster pekfinger eller ar
det mer accepterat och "normalt"? Det gar naturligtvis inte att saga vart
granserna gar men det marksi situationen, olika grupper har olika tolerans
fOr vad som anses vara avvikande utseende.

Samhaéllets sociala och kulturella sanktioner mot det som "inte riktigt & som
det skavara' & ma handa subtila och svéra att uppfatta, men & dock manga.
Diagnosticering och kategorisering, namngivning pa avvikande tillstand, &
nagra satt att sanktionera och dra granser, dessa kommer att diskuteras
senare i denna uppsats.

Genom att titta pa dessa sanktioner, eller strategier, kan vi utlasa kulturella
varderingar om just "hur det borde vara'. De som inte &r "som de borde
vara', de avvikande, utvecklar ocksa strategier for att hantera sina
situationer och forhalla sig till strukturer och fordomar. Mitt intresse for det
hér amnet har lange riktat sig mot personer med reduktionsmissbildningar
och véra (for jag ar en av dem) strategier att verkstéllalivsplaner och
utvecklalivsstrategier. Att leva med ett synligt handikapp & nagonting som
paverkar omgivningens reaktioner, medmanniskors beteenden, samhéllets
organisation och diagnosbararens sét att se pasig §alv och definierasin
identitet samt leva sitt liv. Jag kommer i den har uppsatsen att diskuteratva
stycken dysmelisters strategier och forhallningssétt i olika situationer da
deras utseende (den ena saknar del av hdger underarm och hand, den andra
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fingrar och delar av hoger hand) & med och paverkar deras
situationstolkning och upplevelse av sig géva och sin omvarld.

1.2 Franvarande brukar perspektiv - syfte och fragestallningar

Ett motiv att skriva denna uppsats &r att jag vill bidratill diskussionen kring
dysmeli som socialt och medicinskt fenomen. Det finns ett antal aktorer som
gor olika ansprak pa att definiera begreppet dysmeli. Vardperspektivet pa
dysmeli &r ett perspektiv vilket anammas av dysmeliteam, specialcentra.
Perspektivet harstammar till stor del fran vasterlandskt skolmedicinskt
tankande och kategoriseringar och avspeglasi stor utstrackning i
samhallskulturen. Vardperspektivet handlar mycket om att dysmeli ar
nagonting som "blivit fel”. Oftaforstker man atgéarda” problemet” genom
normalisering av olika slag. Detta exempelvis for att forebygga eller
behandla bel astningsskador, skam hos individen, kansla av utanforskap och
som jag kommer att diskuterai denna uppsats, for att uppréatta eller
aterupprétta social harmoni i situationer som stors av det som avviker. Det
finns &ven ideella organisationers perspektiv. Sedan 80-talet har flerasma
och ovanliga diagnosgrupper organiserat sig i féreningar i Sverige. Bland
dessa finns Svensk Dysmeliforening. Under de senaste aren har nagra av de
sma foreningarna aven gatt med i paraplyorganisationen " Séllsynta
Diagnoser” vilket idag kanske &r den mest inflytel serika politiska aktoren
som arbetar for dysmelisters och andra mindre k&nda diagnosgruppers sak.
Dessa politiska aktorer som organiserar och engagerar sig for de avvikande
som grupp — for att dysmelisterna ska lara kénna sina réttigheter och olika
aternativa vagar i samhallets strukturer vad det galler forsakringsfragor till
exempel. Svensk Dysmeliforening arrangerar aven aktiviteter som syftar till
att stérka individerna som awikande att de ska kénna sig tillfreds med sig
siavamed sitt " funktionshinder” .

Hdosten 2003 arrangerades en konferens om utseendehandikapp i Sdllsynta
Diagnosers regim. Ordet "utseendehandikapp” har sdllan namnts innan
denna konferens, men forelasare och summeringar fran diskussionsgrupper
indikerar ett stort problemomréde i hur barn, ungdomar och till viss del
vuxna diagnosbarare anpassar sig paibland till och med sjalvuppoffrande
sétt till situationer i vilka de kdnner sig utsatta for omgivningens reaktioner
mot sitt fysiskajag som avviker fran normalutseendet (FSDs rapport). Jag
tanker &ven att Goffmans (1968) resonemang om begreppen stigma och
stigmatisering &r tillampliga hér.

Mycket av det lilla som & skrivet om dysmeli & skrivet utifran ett
(vasterlandskt) medicinskt vetenskapligt, €ller "fackfolksperspektiv”. Vid fa
tillfallen & det & diagnosbérare 5édva som beskriver sin diagnos. Dysmeli
ar ingen gukdom (aven om termen klingar av §yukdomsbeskrivning). Men
man kan anvanda sig av de resonemang om sjukdomstillstand som pagér
inom den medicinska antropologin vid fragor om dysmeli och andratillstand
som ger att individerna och gruppen avviker fran normaltillstandet, som ju
siukdom ocksa gor. Det &r alltsa erfarenheterna av de sociala och kulturella

! Svensk Dysméliférening héller dérrarna 6ppna for personer med férvarvade skador. Detta for att styrelsen
anser att den sociala och personliga problematiken &r liknande fér personer som saknar kroppsdelar, oavsett
orsak.
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erfarenheterna som liknar varandra och inte de patol ogiska aspekterna.
Genom att tolka personliga sjukdomsberéttel ser, individers forstael se och
attityder till sitt tillstand, sin kropp, det vill sagasin sjdvbild, kan "narrativa
anayser fanga sukdomserfarenheter som skapas i |okala sammanhang"
(Sachs 2002: 30). Pa detta sétt &r det mojligt att naforstaelse av just det
lokala sammanhanget och vad for ndgot som paverkar individens agens.
Detta perspektiv pa avvikande tillstand blir ett tolkande perspektiv da hela
individens livsvarld studeras for att komma &t betydelsen av sérskilda
"detaljer" och identitetsskapandet kring det avvikande (jamfor Good kapitel
5).

Problemstallningen jag kommit fram till stéller fragan: "Vad har
dysmelisterna for strategier att bemdéta omvarldens reaktioner och vad
grundar sig derasideologi om sig sjalva pd’?

Jag vill alltsainte reducera manniskornajag skriver om till att vara
diagnosbérare. Naturligtvis ar beréttel serna som skildras hér ytterst selektiva
och tolkade i sitt sammanhang med fokus pa nagonting jag vill kalla
annorlundaskapet, den kroppsliga erfarenheten att avvika. Men eftersom att
dejag traffat (har i Sverige och Skandinavien) ofta enligt dem gavamen
annars enligt samhallsnormen bar pa ganska extremt annorlundaskap sa
hamnar de ju i situationer pa grund av detta. Fysiska situationer som vid
protestraning eller mentala och sjdlsliga som skam 6ver sina kroppar eller att
folk stirrar pa dem. Detta samlar individerna som bar ssmma diagnos. Jag
vill inte buntaihop en person som saknar en fot med en som saknar tva
armar pa grund av deras fysiska utseende, men for att de utstar liknande
social problematik till dtminstone viss utstrackning.

1.3 Fragdistan

For att kunna resonera kring mina fragestéllningar, skickade jag ut en liten
fragelistatill tio stycken personer som jag kanner till som har dysmeli. Jag
fick tvarika svar med fina beskrivningar. Mdlet var att fa en bild av vad
mottagarnatycker & centralt att berédtta om vad géller dysmeli. Frégelistan
finns bifogad som bilaga. Jag hade for avsikt att genomfératva
djupintervjuer med personer med reduktionsmissbildningar, en som kallar
sig dysmelist och en som inte gor det. Jag tycker att det &r intressant att
vissa”pétar sig” namn pasinatillstand, namn som &r skapade utifran
premisser som de kanske inte riktigt & insattai men av olika orsaker
accepterar, detta medan andra personer av andra orsaker véljer att inte
namnge sina tillstand.

Jag kommer att tolka svaren fran fragelistan samt sétta dem i sammanhang
av andraiakttagelser jag gjort under 1&ger och tonarskurser med
dysmeliforeningen.

2. Dysmeli och kroppdsliga praktiker - begrepp och teoretiska
utgangspunkter

| det har kapitlet gar jag igenom hur jag anvander vissa begrepp samt vad
mina tolkningar, mina"glasdgon" som jag ser pa materialet genom &r
farjade av for perspektiv.
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Den bokstavliga definitionen av dysmeli &r att ordet kommer frén grekiskan
och betyder dys - onormal och meli - lem. Det & ett samlingsbegrepp pa
fleraolikatyper av medfddda reduktionsmisshildningar. Mer &n en
medicinsk diagnos ar det en dvergripande benamning pa olika yttringar och
annorlundaheter.

Ett barn som fods med dysmeli saknar en eller fleradelar av kroppen,
exempelvis en arm eller |&rbenet, négratér eller bada fétterna. Mangainom
varden som inte jobbar med speciellateam och kompetenscentra dar termen
anvands av andra orsaker an rent medicinska, anvander mer specifika
diagnosnamn, som forklarar mer ingaende och i fackbegrepp. Ett exempel &r
7-ariga Elsa som sjélv sager att hon har dysmeli. Hon saknar ett av benen i
underbenet vilket ger att benet inte vaxer ordentligt och hennes fot ” hanger”.
Hon har genomgétt manga operationer for vad |akarna kallar " fibula aplasi”
och s&kert en massa andra namn, i en medicinsk kontext kan det kanske
finnas skal att ange exakt vilka ben och muskler osv. som &r inblandade.
Men for dysmelisterna & dysmeli &r ett begrepp som anvands av andra
orsaker an att det ska varafunktionellt for dem som arbetar med detta
professionellt inom den vasterl&ndska vetenskapliga skolmedicinen.

Dysmeli fyller en psykosocial funktion d& dysmelister maste forklara sitt
tillstand sjalvai det dagligalivet och for sig séva.

Diagnosgruppen "dysmelister" &r en liten patientgrupp totalt sett. Det fods
ungefar 60 barn med dysmeli varje ar i Sverige och enligt den siffran vad
man vet proportionellt globalt. Fa studier & gjorda om huruvida dysmeli
uppstar proportionellt varlden Gver men eftersom orsaken till dysmeli ar
okand och inte verkar bero pa yttre omstandigheter utgar forskare pa
omradet att sa &r fallet. Typer (vad som saknas eller & missbildat) och
nivaer (hur mycket som saknas eller anses misshildat) varierar stort; fran att
saknaen led i lilltan till multipla dysmelier pa flera kroppsdelar. Erik,
dysmelist med multipla"skador" sa en gang vid ett seminarium smatt
cyniskt men med glimten i dgat: "Jag kan ju sdgavad jag har i stéllet for vad
jagintehar..."

Orsakssammanhanget, varfor dysmeli uppstar, saknastill stor del inom den
vasterlandska medicinen. Diagnosnamnet och definitionen kan dock ge viss
forklaring; om ett barn &r fott med dysmeli (och inte nagot syndrom) kan
man exempelvis utesluta andra "osynliga’, mentalaeller géldliga
funktionshinder och troligheten for arftlighet. Enligt allaminakallor - som
ocksadelar traditionell vasterlandsk vetenskapsteori, & dysmeli en
slumpmassig foreteel se som oftast "saknar forutsagbara
orsakssammanhang". Inom andra kulturella forestélIningsvérldar (som den
vasterlandska vetenskapen och medicinska traditionen kan anses vara) finns
dock forklaringar. En tibetansk lama beréttade for mig en gang att min hand
har med mitt forflutna att gora, inte sedan tiden jag "blev till" och foddes till
dennavérld men innan dess kanske for hundraliv sedan. Karmalagarna med
orsak-verkan-logik har enligt Lama Tzulwang givit mig mitt nuvarande
tillstand, inte nddvandigtvis pa ett negativt sétt, "Du har kommit hit for att
léra oss ndgonting”, saLama Tzulwang i al sin orange gyllene prakt. Inom
en del kulturer anses barn som fods med avvikande utseende vara utvalda
till att vara storalarare och ledare. I den nordamerikanske medicinmannen
och schamanen Bear Hearts bok Vinden & min mor (1997), beréttar han om
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hur dessa barn anses ha en alldeles speciell attraktionskraft for kérlek och
andra goda krafter vilket gor dem till mycket speciella och omtyckta
personer inom gruppen. Det finns &ven exempel pa hur barn med
reduktionsmissbildningar givits eller adopterats bort pa grund av religitsa
forestdllningar om guds vilja att straffa. Vad jag vill kommartill &r att
orsakssammanhanget, dvs. forklaringsmodellen for dysmelins harkomst ar
kulturellt styrt och relativt till sin politiska, sociala och kulturella kontext.

| allasamhéllen delar manniskor mer eller mindre dvergripande idéer om
vad som & "normalt". Kategorisering av det vi har runt omkring och inom
oss & nodvandigt for att kunnatala om saker, ha asikter om dem osv. Det
gdller &ven kategoriseringar om oss sjéva och vara kroppar.
Granssattningen mellan ont och gott, normalt och onormalt skapar ordning,
detta med hjalp av bestdmda kategorier for det avvikande. Systemet av
klassifikationer, hur folk "sorterar” i sin upplevelsevarld och vad de moter
och ser nar de &r utei livet, upprétthalls av sprakets kategorisering och
meningar manniskornai samhdllet tillskriver dem. Darfor ar det ju intressant
att diskutera ord som "utseendehandikapp”.

Utseendehandikapp definieras som ett tillggshandikapp, ett socialt
handikapp som uppstar i relationen mellan diagnosbarare med ovanliga
utseenden, och samhéllet och individer som pa olika sétt reagerar mot detta
ovanliga, det onormala

Enligt den kritiska skolan inom samhéll svetenskapen skapar namnet pa
nagonting avvikande (som egentligen inte finns i det kategoriska systemet)
en beréttigad platsi kulturens kosmologi, dar diskursen om att ala
manniskor ser ut att ha en yttre symmetri dominerar. Omvérlden och
medmanniskorna "forstar" igen. Om nagonting inte & normalt maste det
onormalforklaras vilket sker genom att sétta en diagnos pa personen eller
gruppen. Kanske ar det val magstarkt att pasta att just vart samhalle foraktar
och tabubel dgger diagnosgrupperna pa ett rent negativt sitt, men det finns
behov av att bade diagnosticera (fran vardens och samhéllets sida), och att
diagnosticeras (bland annat for att de som avviker ska kunna samlas och
stéarkavarandra).

Hosten 2003 arrangerades en fordldrakonferens for forddrar och andra néra
anhorigatill personer med ett annat slags utseendehandikapp &n dysmeli:
ansikts- och kraniemissbildningar. Syftet med konferensen var att skapa ett
forum for erfarenhets- och kunskapsutbyte mellan foréldrar och "experter”
omkring psykiska och sociala konsekvenser av ett medfott
utseendehandikapp (Experter verkar varade somi sin yrkesroll arbetar med
diagnoshérare som patienter. Det gar naturligtvis att argumentera att en del
foréldrar och diagnosbérare sdlva & mer sakkunniga och béttre insattai de
diagnoser de lever med varje dag...) (FSDs rapport sid. 2). Materialet i
rapporten fran konferensen talar tydligt for att social och psykologisk
problematik - i form av extrema reaktioner fran samhélle och medménniskor
likval som diagnoshérares strategier att 10sa situationer, uppstar kring
avvikande utseende. Férutom det talar rapportmaterialet aven tydligt om de
vitt skilda perspektiv och intressen som speglar diagnosbérarna respektive
"experterna’. Dessa skillnader samt effekterna av intressekonflikter med
mera kommer jag att diskuterai senare delar av uppsatsen.
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Diagnosticeringen blir har ett sétt att - for att hardra det helalite - 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
samhalle s att s manga som mdjligt talar samma sprék och menar samma
sak nar de talar om saker och ting, exempelvis att "en méanniska har tva ben,
tvaarmar och en nésa" (jamfor Drakos 2005: 216). Ett namn paen
annorlundahet har inte bara en definitionsfunktion i termer av att kunna
kategorisera personens "avvikelse" rent medicinskt och darmed 6ppna upp
for val av behandlingsmetoder. Det finns andra funktioner - mer abstrakta
sadana som kréver en djupare forstaelse av det hela sammanhang som
familjen och dysmelisten hamnar i pa grund av manga olika faktorer.

Enligt Knudsen (2003) sd & det pa det viset att: "En faststalld diagnos bidrar
till begripligheten, och gor det |&attare for foréldrarna att hantera situationen”
(FSDs rapport sidan 10). Det finns allts3, & andra sidan, en annan aspekt av
att diagnosticera. En sjukdomsbeskrivning kan ge upphov till att manniskor
som ként sig ensammai sitt tillstand kan bli stérkta av att samlas kring det
som gor dem annorlunda och pa sa sétt forsta sig ava béttre, faen
tydligare och mer positiv gavbild aen om hela problematiken &r kulturellt
konstruerad. Men vad betyder det att det 6ver huvud taget existerar ett
behov att ha en bendmning?

Jag utgdr i min studie ifran att vara kroppar & en del av var identitet. Vad
som hander och "&r" i kroppen har dven betydelse for andra nivaer av oss
sidva. Vad vi upplever speglar av sigi var kropp och var kropp finns med i
det vi upplever som en del av upplevelsen - vi upplever det vi upplever
genom vara kroppar. Perspektivet skiljer sig fran den cartesiska
uppfattningen om kroppens ontol ogi, dar uppdelningen mellan kropp och
géal ar central (se exempelvis Drakos 1997: 29). Omvi i stéllet ser
manniskans kropp och g8 som en integrerad helhet, blir hennes
gavforstaelse " en forkroppsligad erfarenhet” (ibid). Dysmelisters mentala
strategier, som de beréttar om, deras §alvforstael se och situationstolkning
samt deras hantering av stigmatisering kan darfor ses som kroppsliga och
rumsliga praktiker.

Spraket som anvands i samtal kring dysmeli och relaterade
behandlingsmetoder & ganska intressant att refereratill for att kommafram
till underliggande generella attityder gentemot annorlundaskap och
avvikande utseende. Att analysera spraket som anvands kring ett fenomen
anvands ocksa for att kommatill insikt om personers sjévhilder och
installningar till sig salv, vilkaidentiteter byggs pa Hur en diagnosbérare
pratar om sin kropp och kénner sig med den, kan varaen kallatill forstaelse
for hur det kénns att vara annorlunda.

3. Mikroperspektiv, fran fornekelsetill dysmelism

| denna del av uppsatsen lyfter jag fram delar av forstahandsmaterialet,
svaren fran fragelistan och tolkar dem tillsammans med i akttagel ser jag gjort
under deltagande observationerna. Jag belyser empirin med utgangspunkt i
teorin som presenterades ovan.
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3.1 Spraket, hur definierar och beskriver diagnosbéararna sig sjalva och sin
diagnos?

En tydlig utgangspunkt i denna studie, &r att en diagnos inte bara &r en
benamning, en kategori som har betydelse i medicinsk mening, utan att den
aven har sociala och kulturella funktioner. Dessutom att den & meningsfull
och meningsskapande for individen som diagnosticeras eller lever med ett
avvikande utseende eller tillstand som gor henne eller honom avvikande.
Dysmeli som medicinsk diagnos har kanske inte lika stor betydel se for
dysmelisterna sjdlva som de sociaa konsekvenserna det for med sig.
Avvikandet som erfarenhet ar kroppsligt férankrad (Drakos 2005). Nedan
kommer ett resonemang om vad dysmeli innebér for hur personer som fatt
(eller skulle kunnafd) diagnosen. Resonemangen och diskussionerna ar
kompletterande forklaringar till det medicinska begreppet och
vardperspektivets forklaringsmodeller.

Den forstafrégan i fragelistan 16d: "Vad & dysmeli for dig”? Fraga 2:
"Upplever du att du & dysmelist/har dysmeli har eller har haft nagon
inverkan paditt liv, i safall pavilket sitt ochi vilka situationer”?

Anders gav mig tva svar pa den forsta fragan: "Ett namn pa en diagnos kort
och gott; och dessutom "Dysmeli & nagot som kommit att paverka mitt liv
mycket - sarskilt under de 5 senaste aren”. Dettatalar for att for
diagnosbararna existerar dysmeli pafleraolika nivaer. Dels som en
medicinsk diagnos, dels som nagonting personligt eller socialt som ger
konsekvenser i privata och sociala sammanhang, detta diskuteras av
exempelvis Sachs (2002).

Som svar till den andra frégan skriver han att:
Under 1ang tid upplevde jag att dysmelin inte hade paverkat mitt liv sarskild
mycket - for att inte sdgainte alls. Jag har alltid kunnat géra det jag velat och
aldrig upplevt n&gra fysiska begrénsningar. N&r jag efter den utveckling jag
genomgétt sedan jag kom med i Dysmeliforeningen och tréffat andra med
dysmeli sdkan jag nér jag ser tillbaka konstatera att jag hammades under
négra ungdomsar nar det var dags att borjatraffaflickor.
Tyvérr skedde flera stora @ndringar i mitt liv vid ungefér samma tidpunkt -
puberteten, flyttning frén Arbogartill Stockholm som innebar att alla gamla
kamrater "forsvann" och jag fick borja skaffa nya. Jag har inte kunnat
"isolera" vad som sannolikt berodde pa dysmelin och vad som berodde pa
andra orsaker. Jag har dock aldrig upplevt det som ett stort problem och
diskuterade det under ungdomstiden aldrig med nagon.

Svaret innehdller en antydan till att han inte under tiden innan motet med
foreningen och andra personer med liknande tillstand som han sjév inte
reflekterat Gver sin hand och dess betydelse for hans liv och valmaende.
Men sdhér i efterhand kan han paminnasig flera situationer da han
registrerat folks reaktioner och hans egna responser. Till exempel namner
han senare, barn som kommenterat och fragat honom om hans hand har han
besvarat meni sig galv kant obehag infor situationen. | Drakos (2005) anda
kan vi talaom att Anders anvande sig av sarskilda rumsliga och

kroppsliga praktiker i vissa situationer och sammanhang da han kande sig
utsatt, han registrerade vad som hande och tolkade handel serna att ha med
hans hand att gora, han gdmde och bemdétte med sarskilda attityder. Allt
detta pagar inom ramarna av de sociokulturella konventionerna som omger
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personer med avvikande utseenden och utseendehandikapp. Ramarna &
forvisso situationsspecifika och till viss del relativa. Anders personliga
register av strategier som han (omedvetet?) forhandlat fram utifran sina
erfarenheter av att "sakna’ en hand, spelar naturligtvis ocksain.

Eftersom att Anders inte tréffat ndgon annan som visat prov pa ett annat mer
frigjort sétt att inkludera sitt avvikande utseende i sin identitet och i sitt
sociaaliv, fanns det i hans varld inga mojligheter och darfér inga
anledningar att visa sin hand. Han levde nojt omedveten om att han dolde en
sanning om sig g v, och detta speglade av sig i hans socialaidentitet via
kroppssprak (da han holl undan och gémde handen, hélsade med vanster
hand), kladval (han méaste ha fickor i byxorna), och beteende (undvek att bli
konfronterad och ifragasatt - om barn frégade svarade han men beskriver att
han k&nde obehag infor dessa situationer). Han beskriver &en hur han slutat
med detta sedan han far stéd med att byta perspektiv och férandrat sin egen
upplevel se och kroppsliga erfarenhet om sin hand och sig §av som
avvikande. Han fick sitt utseende bekréftat av andra dysmelister som
négonting neutralt, normalt eller till och med positivt.

Cecilia beréttar:
Som liten blev man nog retad men jag var pa ett fantastiskt dagis som stérkte
kreativitet gladje humor och olikheter var det som var vanligt och att
efterstréva, rattvist var att allafick det de ville och behévde och inte som pa
flera stéllen exakt lika vare sig man behovde eller ville, jag tror att det
paverkade mig for livet att det var naturligt att alla hade det man hade och vi
blev inte lurade till att tro att vissa saker var normalt och andrainte sdjag
maste siga att jag har inte en aning om att jag &r handikappad egentligen
eftersom det inte gatt in pa min identitet s men jag hatar nar man tror att jag
nog &r liten och svag och stackars osv och de inte kan |dsa av mig men anda
tror att de vet vad jag borde vara bli géra osv fast det ar ovanligt, det gor att
jag inte far vara svag och det berdvar mig alltsa den dimensionen om det gor
négon skillnad njadet ar ju kul om jag far bestamma hur jag kdnner mig.
Nej egentligen inte alls lustigt nog. Jag tror att det dagiset jag gick pAgav mig
tillit till att javi & olika men lika mycket vérda och jag har inte enstagit in i
personligheten att jag & handikappad det & bara en del av min fysik.
Sen har ju yttervéarlden omgivning naturligtvis rangordningar hierarkier och
olika bel 6ningssystem och sanktioner i ett samhélle men min inre frihet har
ingen mejat ner eller ens med att formulera den kreativa inre gladjen kan jag
Osa ur som en outsinlig kélla.

Cecilia beskriver sin upplevelse om sig sidv och hur radikalt den bryter mot
hur hon upplever att omvérlden "yttervarlden" ser henne och forsoker trycka
ner henne. Hon sarskiljer alltsa det som hander med "sin fysik” fran "henne
gav" den "inre Cecilia'. Hon protesterar mot samhéllets kategorisering av
henne som handikappad och vagrar stélla upp med, som hon ser dem,
gavuppoffrande strategier (daribland att gain i en gruppidentitet for
avvikande, att tapasig och till sig en diagnos) pa stigman och férnedring.
Ofta utvecklar personer med utseendemassiga annorlundaskap starka
personligheter och intar socialaroller som starka, politiskt medvetna
individer.

Ceciliavar egentligen inte sarskilt bekant med termen "dysmeli” innan vi

fick kontakt, hon svarar pa definitionsfragan at:
Det & namnet pa ndgot som jag tydligen har utan att ha vetat om det. Att jag
har en hand vet jag men inte att det hette detta eller att det var ett speciellt nét
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beroende p& ndt som man inte vet det har helt enkelt inte varit viktigt sdjag
vet inte om det skulle paverkat alls att det heter eller ar det eller &r det eller
det Glatt omedveten alltsa. Ingen som "diagnostiserat" mig men det & en
snabb beskrivning av ndgot i en |akarrapport t ex barn som kommer till
vardkedjan om det behdvs o sv Helt nytt begrepp och jajag vet inte lite
laskig kanda kanske att plotsligt hanét ...jag har mest inte haft nat...en hand.

S8, samhallet och det medicinska etablissemanget skapade en term for ett
tillstand; dysmeli, jag vill gérna hanvisatill stycket ovan om det kritiska
perspektivet och bland andra Sachs (2002) som diskuterats ovan. Alla som
fods och som uppfyller diagnosens kriterier blir inte informerade om
benamningen utan blir, i vuxen dder som Cecilia, plétsligt diagnosticerade.
Det finns ju manga sétt att forhalla sig och tala kring den saken, och Cecilia
skapar mening genom att inte tapa sig titeln "dysmelist”. Hon sétter ord pa
sig §alv som forvisso stolt éver sin avvikande fysik, men inte nagon
identitet som avvikande. Samtidigt hanvisar hon delar av sin personlighet
och sina sétt att vara och levatill foljdernaav sin arms utseende:
Jag har alltid fatt vara 100 ggr starkare an jag Sjav t ex haft behov av att vara
och &@ven varit tvungen att mildra folks olika reaktioner med att t ex
avdramatisera saken eller kompensera med att vara bést tills de ser att det
fungerar och da kunnat varalite mer mig sjav som jag &r. Detta har i sin tur
gjort att jag kénner att jag stravar inte efter ssmma saker i livet och har ibland
skapat ofrivillig utanforskap dajag " borde" goraallt for att smaltain eller
hur?[...
Kénn[er ]att jag ar redovisad lite fortare med ett synligt fel som jag vet inte
spelar ndgon som helst roll men vet att ja man far helst inte vara ha négot mer
fel det blir to much fér omgivningen att ta. Detta tycker jag &r fascinerande
eftersom man fér vara maktlysten elak utan humor projicera sin skit pa andra

utan att nagon ens bryr sig om man har t ex 2 hander ......[...] Det & manga
attityder som jag ska forsta hela tiden hos vissa medan andrainte bryr sig
als.

Jag vill ocksa garna lyfta fram Cecilias pdpekande om att hon pl6tsligt " fatt
nagot” nar hon tidigare snarare "inte haft nagot” (en hand). Manga av de
unga dysmelister jag jobbat med tycker att det ar 16jligt att bade satta namn
pa deras unika hander och fotter. De reagerar starkt mot att bli kallade
"missbildade” och en del tycker att "dysmeli” &r ett onddigt ord. ” Vi ar bara
sahar!” Pa samma sétt anser de det fel att pasta att de ” saknar” nagonting.
De saknar ju ingenting, "Man kan val inte sakna ndgot man aldrig haft! ?’.
Ungdomarna har upptéckt att det etablerade séttet inom varden och
samhédllet att ténka och tala kring dysmeli inte & anpassat for dem ur deras
perspektiv. Men under tondrskurser har ramarna och grénssattningen for
”hur man kan se ut utan att behdva problematisera’ omvarderats och
rekonstrueratstill att passa gruppen i fraga. Ingen reagerar pa hur manga
hander folk har under ett dysmelilager.

3.2 Srategier, Overprestationer, kompensering, att dolja och att anpassa
Jag har tidigare narmat mig en diskussion om diagnosticering och
normaliseringsforsok som den samtida samhdllskulturens strategi att (genom
naturvetenskapliga forklaringsmodeller) hantera och forklara avvikande
utseenden. Diagnosticering &r ett bekraftande pa att ndgonting verkligen ar
fel och hanvisastill det som star utanfor det som accepteras som normalt,
det liminala och ofta tabubel agda (Sachs 2002).
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Ofta kan ingen direkt kategorisera vad som & godként, rétt och normalt.
Men vi kommer & normen genom avvikelserna, for de &r léttare att
upptécka. Varje samhélle eller snarare varje social situation har normer for
vad som utmanar ordningen och tysta eller uttalade Gverenskommel ser f6r
vad som & normalt. | en grupp dar det bara finns dysmelister saknasinte en
hand som inte finns, det & nagonting helt normalt. Fran majoritetskulturens
normer for vad som & normalt kommer personer med avvikande utseendes
eventuella 6nskan och vilja att varalverka normal, eller stréavan efter att
avvika sa mycket som mdjligt? Bada strategierna bekraftar systemet som
skyddar normen. Savem tar besluten om hur man far se ut?

3.2.1 Meningsskapande

Dysmelisters strategier att besvara, bemastra eller hantera omgivningens
reaktioner samt sa klart att skapa mening for sig §alva som de ser ut, &r av
manga olika slag. Dels finns strategier att gora saker och ting pa sinaegna
sétt vilket gor manga ménniskor med funktionshinder kreativa
problemldsare. Dels finns mer subtila, socioemotionella, psykologiska
strategier som syftar till att hantera utanférskapet och den egna
annorlundaheten. Min fragai fragelistan var "Hur hanterar du situationer da
du far reaktioner pa grund av/tack vare att du har dysmeli?'. Anders

svarade:
Innan jag kom med i foéreningen och tréffade andra med dysmeli var jag
sékerligen inte sarskild bra pd att hantera situationer nér min dysmeli
uppmérksammades. Né&r jag inte anvande "lilla handen™ var den "parkerad" i
byxfickan och jag kunde under 1ang tid varatillsammans med andra utan att
de markte nagot.
Jag avskydde om sma barn markte min hand och ville titta p& den. Om sedan
deras foraldrar forsokte avstyra deras frégor blev det annu varre.
Det har & vl i stort de enda situationer nar jag fatt nagon typ av reaktion fran
andra. Det har givetvis under &ren forekommit att vuxna ndgon gang fragat
vad som hant med min hand och d& har jag bara svarat att det & medfott. Jag
har aldrig fatt ndgon reaktion att jag inte skulle klara av ndgot p g amin hand.
Jag har g heller upplevt ndgra problem nér jag sokt arbeten - och de
anstédlIningar jag haft under de senaste 30 &ren har erbjudits mig utan att jag
sokt nytt jobb.
Né&r jag kom med i foreningen var X en av de forstajag fick ndrmare kontakt
med - och mitt lilla knep med "sakerhetsndlen i byxfickan" for att andra mitt
"gbémma’-beteende sedan jag tréffat dig kénner du ju redan till.
Ganska snabbt efter att jag blivit verksam i foreningen markte jag att mitt
beteende nér barn visar sitt intresse fér min hand helt hade férandrats - och
alla obehagskanslor var helt borta.

Anders knep med sakerhetsndlen i byxfickan handlade om att han omedvetet
hade gétt runt med handen i byxfickan s lange han minns och att nér han
sag andra med lika dana héander som han §alv och upptéckte att de inte
gomde sina hander saville han forandra sitt beteende. Han satte en
sakerhetsndl i byxfickan sa att han inte skulle kunna gémma handen dar.

3.2.2 Att ddlja

Att dolja den kroppsdelen som annars (eventuellt) skulle goraen till &tl6je ar
nagonting oerhort och skrammande vanligt bland dysmelister! Att visasin
lillahand &r ett riskfyllt foretag, man vet aldrig riktigt vad som hander -
kanske dverreagerar nagon och blir rédd! Pa olika sétt doljer vi kanske alla
delar av oss galva, vi hemlighaller sadant som vi inte tycker passar ini
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sammanhanget, vi forsakrar oss legitimitet (Drakos 2005: 215). Dysmelister
hemlighdller i vissafall delar av sig §dva genom att gomma undan en
"felaktig” hand. Anledningarnatill varfér manga dysmelister vill doljakan
vara att slippaforklara, antingen for att man inte orkar, for att man skams,
eller for att man inte tycker att det behtvs. Sétten att gbra det skiljer sig i
olika situationer och fér olika personer. Att dolja &r att bekrafta att
"nagonting hander nar de ser att jag har dysmeli". Doljandet i sig visar pa
forvantade reaktioner fran omvérlden, fran vilken man uppenbarligen
avviker. Dér &r det till stor utstréckning inte ok att avvika. Dér riskerar man
att stigmatiseras, utséttas for sdrbehandling - positiv eller negativ - och att
bli domd for nagonting de inte vet nagonting om. Naturligtvis reagerar
omgivningen pa det som & annorlunda, det & helt normalt och kanske till
och med bra att vi manniskor ser varandra och reagerar né&r man tror att
"nagonting & inte som det brukar", kanske &r det en instinkt som réddat oss
frén utrotning, da vi reagerar padet som verkligen ar farligt! Hela det har
resonemanget visar pa hur den fysiska kroppen & med och avgor vart
beteende. Vad var kropp utsétts for i sociala sammanhang ger mentala och
beteendemassiga responser och tydliggér hur samspel et mellan manniskans
olika nivaer. Samspelet, beteendet, aterspeglar samhallskulturens
maktférhallanden.

3.2.3 Bemdta, forklara och rédda situationen

De som inte upplevt att traffa ndgon som saknar en hand kan pa sétt och vis
inte forsta riktigt vad som hander nar de val gor det. Situationstolkningen
paverkastill det yttersta av att personen som moter personen utan arm eller
sS4, inte har den erfarenheten i sitt register och reagerar pa detta. Aven om vi
(som &r de annorlunda) kan ha forstéelse for detta, kan det i tondren vara
svart att bemota jamnérigas reaktioner och eventuella avstandstagande och
onormalfdrklarande mot en gdlv. Det finns ofta en vilja att kunna"smélta
in", att varamed palikavillkor som "de andra", och ofta & tondringarnas
syften med att vara med pa tonarskurser att |ara sig bemastra dessa
situationer. Aven som vuxen kan dessa situationer upplevas problematiska
ibland och &ven om Ceciliainte uttrycker ndgon énskan att vara som alla
andra, sa stors hon av "magjoritetskulturens” kategorisering och individers
reaktionsmonster som kommer som f6ljd av dessa. Hennes exempel &

oerhdrt malande:
[...] dar de som arbetade ska hjalpa oss med olikainsatser att fajobb igen
kontakter praktiker coatching osv det & ar 2006 och det forsta jag rékar ut for
ar att min handledare som aldrig tréffat mig forut genast séger: -Du hdlsar

utan en uppfostrande pastaende! jag blir skitférbannad och séger att tyvarr
har jag ingen annan fér du forstér val att jag skulle hatagit den om jag kunde

Sen vander jag tanken och som vanligt maste jag fast det & jag som &
pahoppad ursakta henne och hja per henne med humor att siga ----n& usch
vad dumt det & klart att du inte kan varavan vid det ,nu struntar vi i det det

& juinte sAvanligt men kan du forsta att jag blev lessen, d& svarar hon utan
att skratta att: ja rent intellektuellt kan hon forsta det skittrakigt utan att hamta
upp humorn i att vi allakan gorafel ocht ex sdgajagud forlat vad dumt av
mig eller ndgot annat som gor det hela manskligt men det gor hon inte
minsann hon har ju makt och 2 hander....eller....

dablir jag arg igen for att hon inte har ndn humor eller varme och jag fattar
egentligen inte varfor jag méste forsta henne si jag sager men kan du forhélla
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dig som ett proffs da pa den har befattningen? -jag har bara strackt fram min
hand och vi har den har diskussionen du hade bara behévt hdllatruten!!!! haft
lite inlevel seforméga...ja men det har jag sager hon: -min syster har en
neurosedynskada ,stackars syster tanker jag hur har hon haft det??

och téanker att anda vet du inte hur man beter sig och sa hinner jag tankaja
men jag &r inte hon det &r inte mitt fel...konstig tanke eller precis som om hon
minsann visste allt om mig daeller.... kan jag fa nat stéd har vagar jag lita pa
den hér ménniskan somi sitt jobb forvaxlar mig med sitt privata och klumpar
ihop mig med ndgon annan person.

Hér har vi en central fraga som allavi som ev behover hjalp eller &r beroende
av négons beslut eller makt eller skafahjap: vi bendver kannatillit till att vi
behandlas professionellt.

Forst lamnar Cecilia ut sig och avddjar sin annorlunda arm och hand. Jag
menar verkligen att hon l[amnar ut sig, det ar inte svart att se att hennes hand
ar ett kandigt amne da hon (med all rétt) reagerar sa héftigt! Hon ar
forberedd pa att nagonting hander som hon maste hantera vid

hal sningssituationen, men hon vet inte vad eller vilken strategi som ska
fram... Den andra bordan hon beskriver &r ocksa ett dterkommande temai
dysmelisters framstallningar om att vara dysmelist - att tar pasig att radda
situationen och ordna upp krisen! Att anvanda humor, ilska, intellekt,
underhalIningsférméaga och mycket annat for att fixa den sociala harmonin
sa att de kulturella stamningarna &r i ordning. Allt for att de runt omkring i
majoritetskulturen kanner sig bekvama och inforstadda med vad som héant.
Antingen intar vi rollen som "den annorlunda" (som Cecilia) eller savisar vi
att vi i alafall forsoker vara sa normala och icke-stérande moment som
mojligt (som Andersinnan han genomgick den stora forandringen).

3.2.4 Normalisera sin kropp

En del personer med dysmeli jobbar till och med férebyggande med
harmoniserandet av det socialalivet. Har & plastikkirurgiska forskbnande
ingrepp och anvandande av icke praktiskt dugliga, kosmetiska proteser fina
exempel. Trakigt nog anvander manga protesanvandare till ndgon man sina
proteser for att dolja sina annorlundaheter och hjdlpa omgivningen att landa
mjukt! Detta sager jag med hanvisning till ménga och langainformella
samtal med dysmelister i allaaldrar.

Carl-Magnus Stolt (2003) talar om olika sjukdomstillstand som olika
lidanden. Han menar ocksa att det till varje tillstand finns olika sorters
lidanden: fysiskt/biologiskt, psykiskt, socialt och andligt. Vardare av olika
slag forsbker minska lidande genom att ge antingen teknologisk eller icke
teknologisk bot eller lindrande av lidandet. Ett vanligt lidande hos
dysmelister ar det sociala som uppstar i samhallets mer eller mindre
drastiska stigmatisering, uteslutande eller utpekande av henne eller honom
pga. avvikande utseende. Alla dysmelister har naturligtvis olika individuella
strategier att hantera detta. Vissa konformerar sig medan andra véljer att
sticka ut sd mycket som méjligt. Ingen av mina frégelistinformanter har vare
sig genomgatt ndgon operation eller anvander sig av protes. Men jag vill i
alafall diskutera detta amne utforligt. Har foljer en presentation av nagra av
de behandlingsmetoder de svenska dysmelisterna har tillgang till.

Kirurgi & en teknologisk behandlingsmetod som kan bli kontroversiell och
en diskussion om kirurgi kan bli emotionellt laddad. | och med att ingen
dysmeli ar identisk med ndgon annan &r det svart att veta resultatet innan

14



Forkortad version av C-uppsats i socialantropol ogi
Maria Gardséter (810319-0164)

operationen ar genomford och saren lakta. Ofta blir resultatet gott nu for
tiden - om man ser till vad man forvantat sig. Men inte helt sillan
misslyckas operationen. Under flera gruppkonversationer pa lager da
dysmelister svarar panyfikna foraldrars och andras fragor, samt pa
tonarskurser har ett flertal dysmelister som har en liten hand som & skuren i
och fixad med talat i termer av att dessa &r kommer de alltid att ha, men
utan att ha "fatt tillbaka" greppet. Manga av dessa personer, som framst ar
frisprakiga ungdomar, hos vilka operationen bedéms som lyckad och
funktionaliteten har tkat, undrar dysmelisten fortfarande varfor det inte var
bra som det var och varfor de fran borjan inte sags som tillracklig for att
vara bra nog. Ofta vid handoperationer flyttar man upp delar av tar och tar
hud fran insidan av laret for att skapa "pincettgrepp" och oka
funktionaliteten i handen, kunna anvanda "bada handerna'. Angaende
plastikkirurgi sa uttrycker sig Pelle Sahlin, doktor pa plastikkirurgiska
kliniken pa Sahlgrenska Sjukhuset i Goteborg, sahér pa Sallsynta
Diagnosers foraldrakonferens om utseendehandikapp: "Vi kirurger &r sa
fokuserade pa att de kirurgiskainsatserna ska bli lyckade, uppnd ett estetiskt
braresultat etc. Men ni som &r foréldrar kanske har storre férvantningar,
som vi inte lever upp till”. Han patal ade bristen pa en enhetlig syn inom
habiliteringen. " Olika specialister betraktar habiliteringen ur sina egna
perspektiv, och ingen ser till helheten” (FSDs rapport sidan 5). Det finns
parallella, liknande fenomen i var samtid. Fausto-Sterling (2000) skriver om
hermafroditer som fods till man men deras kénsorgan ser ut som ett
kvinnligt sd med kirurgernai spetsen férordar man att opereraom den lilla
killen och I&ta honom g& p& hormonbehandling helalivet. Man gor honom
till en kvinna - fysiskt sett i allafall, for att skydda honom fran att bl
stigmatiserad pa grund av sitt ovanliga utseende... (bid: 11).

Pastikkirurgi bekréftar normen, hur det borde vara och foréldrar till barn
som opererats menar att de ville gora vad de kunde. Det &r en drastisk
normalisering och ett tappert, men inte alltid sa lyckat forsok att bli och vara
som de andra.

Forddrar till dysmelister tycker ofta att ortopedteknik &r en fantastiskt
verksamhet. En ortopedingenjor & ofta en glad tekniker, en mycket kreativt
ténkande individ som gillar att |6sa problem fér andra. Ortopeder och
ortopedtekniker har gjort det magjligt for dysmelister att gora saker som
faktiskt tekniskt stér utanfor deras fysiska mojligheter. Ortopedingenjorer
kan tillsammans med dysmelisten hitta pa och konstruera alla méjliga olika
slags hjdlpmedel om de behdvs. En del dysmelister & riktiga "hjdlpmedels-
junkees" och har hjadlpmedel och olika konstruktioner till precisalt... Till
amnet ortopedteknik som ju & kanske den mest teknologiska
behandlingsmetoden for dysmeli, hor aven proteser som tillverkas av
sarskilda ortopedingenjorer och tekniker. Manga dysmelister &r i behov av
proteser eller andra olikatyper av fysiska hjdlpmedel for att klara det
praktiskai sin vardag. Vissa proteser "hanger" man pa kroppen som en extra
kroppsdel, andra féaster man genom att opererain titanskruvar i skelettet. En
del har sin protes for att de upplever sig kunna"gérafler saker” med hjélp
av protesen eller hjdpmedel. Andra har sin, eller sina, for att balansera
kroppen och forebygga bel astningsskador. Ibland anvénds alltsa proteser av
estetiska orsaker, sarskilt rent kosmetiska proteser: for att det ska se ut som
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om armen fanns dar, for att dolja, for att slippa blickar och kommentarer
och for att se normal ut. Det & uppenbart att protesanvandande & menings-,
och identitetsskapande.

3.2.5 Vistas och vaxa i jamlika och neutrala miljoer

En iakttagel se jag gjort pa lager och tréffar ar att personer som vanligtvis
anvander sina proteser som "extra kroppsdelar” och aldrig tar dem av sig,
gar utan protes och kanner pa véarlden med exempelvis armen som vanligtvis
& inkapslad... N&gonting som berdrt mig djupt & tondringar som forklarar
att dysmelilager och kurser & de enda sammanhangen da de kéanner sig
tryggamed sig géav utan protes.

| cke-teknologiska behandlingar & exempelvis olika slags terapi,
empowermentkurser, deltagande pa lager osv. En alternativ behandling &r
icke-behandling, att helt enkelt aldrig soka eller bli uppsokt for att fa"hjap"
med sin dysmeli (dessa personer har heller oftainte ndgot namn pa
tillstandet om inte nagot eget som typ "lillafoten" eller "stumpen"). Cecilia

skriver:
Det var fantastiskt bra att f& leka mycket som barn och jag & mycket glad att
jag inte bara var med barn som hade samma handikapp som mig ,jag var med
alabarn paett vanligt dagis, bra for dem brafér mig no big deal egentligen.
Om jag ska saga vad jag verkligen tror satror jag inte pa speciella platser for
speciellafolk jag tror pa samma plats for alla och dar sker utvecklingen dér
har alla chansen att 1&rasig om sig 5@lv om andra och det géller folk med sk
inga handikapp som folk med handikapp, jorden &r alas!!!!

Ceciliahar aldrig &kt patraffar och lager for att traffa andra personer med
dysmeli. Jag upplever henne som en mycket stark individ som utvecklat
starka strategier att hantera omgivningens reaktioner pa ett sétt som hon gar
med flaggan i topp frén obehagliga situationer, precis som de flesta
dysmelister. Men att tréffa andra och uppleva gemenskap och favaraeni
mangden, utan att sticka ut verkar vara en metod som lindrar det sociala och
emotionella lidandet for manga.

Men genom att dela erfarenheter med andra som har liknande problem kan
man ocksa dela med sig av |6sningar pa problem, bade praktiska och
emotionella. P4 sa sétt kan man forebygga bel astningsskador och utbrandhet
av att hatankt for mycket pa hur andra ser paen... Paett eller annat sitt &
alla metoder forutom icke-behandlingen mer eller mindre drastiska och
extrema, de handlar om normalisering och att forandra - "tatillbaka makten"
Over vad som "blivit fel".

3.2.6 Beméta och ga igenom

Att bejaka och behandla ndgonting avvikande paverkar alltid personen bade
biologiskt, socialt, andligt och emotionellt. Det paverkar hela personens
kropp och identitet. En symmetrisk/mer symmetrisk kropp ger personen en
helt annan roll i samhéllet. Eller som Cecilia uttrycker det "[...] men det gor
hon inte minsann hon har ju makt och 2 hander". En formaga att handskas
med andras nyfikenhet lika sa. Allamanniskor har sina orsaker till varfor de
valde en viss behandlingsmetod, eller inte gjorde det, men valet tasi ett
sammanhang som dér faktorer som finns utanfor beslutsfattaren i det hdgsta
paverkar. Effektivitet & ett begrepp som det samtalats och diskuterats om en
del inom den medicinska antropol ogin, och kanske sarskilt vad som styr
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valet och konstruktionen 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 symbolvéarde och
socia "trostande” effekt for individen eller den som valt metoden (till
exempel forddrarna)? Och vad & det som styr valet? Séllan tar vi |
situationer som & emotionellt laddade helt gélvstandiga och pragmatiska
beslut, rédande omstandigheter, sd som moral och kultur har mer eller
mindre paverkan (Lindquist 2002: 388). Sjukhuspersonal eller andra
"experter" pa omradet och sociokulturella normer, som talar om hur det
borde vara. Aven samhéllsekonomiska intressen spelar in, vad som &r
onskvart fran samhéllet och vad som & ekonomiskt mgjligt att samhallet att
astadkomma. Sa man bor stélla sig frégorna: vad &r det man vill behandla,
varfor och for vems skull?

Aven Anders positiva avslutning kan vara en strategi att skapa mening med
sig galv, sitt speciellatillstand och sin roll i den sociokulturella situationen,
ocksa for att pa sétt och vis hantera sitt utanforskap och den stigmatisering
han utsatts for:
Idag & min lilla hand en tillgang. Jag &l skar att forevisa den och berédtta om
dysmeli om man &r intresserade. Det & nastan som om handen &r ett
"séljhjadlpmedel” numera. [...]
Nér féreningen "hittade" mig for c:a 5 & sedan och jag blev engagerad i
verksamheten och gjorde manga nya bekantskaper borjade jag mycket
kraftigt att uppleva mycket positivt med dysmelin. For mig kom den att vara
nyckeln till s mycket nytt och positivt. Mina mangariga erfarenheter av att
ha dysmeli visade sig helt pl6tsligt vara av stort vérde for andra.
Jag hade vél ibland tidigare kunnat kénna en tillfredsstéllelse i att varalite
annorlunda men inte analyserat varfor ndgot narmare. Nu kom jag att traffa
négra andra dysmelister som kénde detsamma - som liksom jag galv inte
ville byta den lilla handen mot en "normal" sédan. Vad skulle jag med en
normal hand till - jag klarar mig ju s& brasom det &r. Att fa det bekraftat att
det inte bara var jag 5jav som kénde sd var mycket vardefullt - och skapade
en mycket speciell kénsla av gemenskap.
Min egen dysmeli har gjort det mgjligt att inverka - eller kanske réttare
paverka - andra manniskors liv, men alltid pa ett positivt sitt. Du vet ju v
Maria hur mycket vi paverkat varandra - hur dysmelin varit en sporre savé
var egen utveckling som i vara anstrangningar att hja pa andra att utvecklas
och stérka sitt gavfortroende.
Jag upplever det §alv som ett privilegium att fa verka pa detta sitt. Utan
mina egna upplevelser som dysmelist skulle jag inte fungera sérskilt brai
foreningens verksamheter.

Anders beréttelse om sin dysmeli innehdller bland annat en tydlig
vandpunktsberéttel se (Drakos 2005: 218). | stéllet for att doljaen del av sin
kropp och identitet som tidigare, forhaller han sig till samhallskulturens
kategorisering av honom som " avvikande” genom att |ata sitt
annorlundaskap bli en stark och positiv, anvandbar del av hansidentitet och
meningsskapande. Hans svar pa fraga nummer 5 "Upplever du att din
dysmeli & en viktig del av din personlighet och din identitet”? stérker den

hér bilden:
"Obetingat ja - numera sedan jag utvecklats under aren i féreningen. Den gor
mig unik pa ett speciellt st (och jag har alltid uppskattat personer som &r
unika och pa ett positivt st avviker frén den grd massan genom sin
personlighet).
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Jag skulle inte vilja byta bort dysmelin - jag kdnner numera bara tacksamhet
for den - och som jag skrev tidigare - & mycket tacksam att jag tréffat andra
som kanner detsamma".

3.3 Omgivningens reaktioner - dysmeli som socialt fenomen

En av mina utgangspunkter &r att vi manniskor & socialaoch vi paverkar
varandra. "M anniskors subjektivitet kan inte isoleras fran andra manniskors
subjektivitet, vilket innebar att individens galvuppfattning i hog grad &r
social [...] var galvforstael se inbegriper det vi ser att andra ser i oss”
(Drakos 2005: 55) Omgivningens reaktioner paen salv ar centralafor sin
egen salvforstdel se och om man standigt blir diskriminerad eller verkar
véacka manniskors osakerhet och kanske aversioner blir sa smaningom
strategier att hantera dessa nddvandiga.

Min frdga om dettai frégelistan 16d: "Upplever du att du ar dysmelist/har
dysmeli har eller har haft ndgon inverkan pa andra manniskors liv, i safall
pavilket sétt , hur marker du det eller har du det?"

Anders valde att dela upp sitt svar i tva delar; inom och utanfor foreningen:
Utanfor foreningen sa har jag aldrig sjalv aldrig upplevt att det paverkat andra
manniskors liv - men jag har under senare &r fatt bekréftat att det
uppenbarligen paverkade minaforaldrars liv nér jag foddes med "baraen
hand".

De hade inte de mojligheter som erbjuds idag att f& se hur bravi dysmelister
klarar oss &ven om det saknas mer eller mindre av extremiteter.

Min far var svarvare pa den tiden och jag kan nu va forstd vad hans tankar
kretsade kring. N&r jag ser tillbaka pa barndomstiden si kan jag ocksa se en
paverkan frén minaforaldrar mot ett akademiskt yrke - och det var nog inte
savanligt i en arbetarfamilj pd 40-talet.

Andersfordldrar tankte att i en framtid inom arbetarkl assens verklighet med
"barasig galv och sin fysik" som resurs, vore det svarare for sonen att gora
sig ett behagligt liv. Allaforddrar vill sinabarn deras allra basta. Deras
strategi var att styra Andersin paen linje dar han berikade sinaintellektuella
resurser och darmed sin sociala status for att kompensera fér handen som
inte var dér.

3.3.2 Tystnader och situationstolkning
Jag kan inte minnas att min lilla hand var foremal for nagra diskussioner i
familjen. Jag fick tidigt veta att jag var fodd sa har - och det accepterade jag
utan vidare och funderade inte vidare pa det.

Nylund (2002) och Drakos (2005) diskuterar i sina avhandlingar hur
tystnader och det oségbarai en persons livsberéttelse kan varava sa
betydel sefulla som det medvetna, sagda och uttalade. Anders beréttel se om
hur hans hand a drig bekommit honom som nagonting konstigt eller
onaturligt blir intressant i ljuset av att vi redan vet att han under kanske 60 ar
av sitt liv gdmt sin hand. Hans tystnader och hemlighdllande av sin hand
berodde majligtvis pa de sociaa och kulturella patryckningar om normalitet
han hotades att fa betala for konsekvenserna om han latsades om att hans
hand betydde ndgonting speciellt.

Kanske talades det inte 6ppet om Anders hand nér han var liten —inte sa att
han mérkte det i allafall. Men han tolkar det 58lv som att hans foré drar
kommit fram till att stétta honom mot en akademisk utbildning, samtidigt
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utvecklade Anders ett kroppssprak som syftade till att dolja den lilla handen.
Jag har ibland iakttagit dysmelister, och har faktiskt galv erfarenhet av att
med kroppsspraket forsoka undga att " bli pakommen” att sakna en eller flera
delar av kroppen. Konsekvenserna kan bli rent fysiska—en del dysmelister
jag kanner ar "vridna’ i kroppshallningen for att de hallit undan enaarmen
eller vant "rétt sida” mot sin publik.
Det & vanligt att personer med avvikande utseende tolkar saker och ting
som héander runt omkring dem som att de har att géra med deras kroppsliga
avvikande. Exempelvis sa beréttar manga ungdomar for mig att de alltid
forsoker att aldrig gorafel. De forsoker undvika att tappa saker, misslyckas
pa korkortsprovet etc., for att de datror att omgivningen skactro att det &r for
att de har en hand som de misslyckats. Ofta &r det kanske inte s, men dar
finns en medvetenhet och ett tolkningsmonster pa grund av deras utsatthet
som fysiskt avvikande. Cecilia skriver sdhar om omgivningens reaktioner:
Allt positivt & jag véldigt rédd om och beréttar for mina ndrmaste om och
tackar valdigt mycket for och & radd om och kommer ihdg att kommaihég
helatiden. Och negativa saker tar [angre tid att bearbeta for att fatta vad var
jag med om... [...]
Jag tycker att barn &r hérliga de frgar undrar och fér svar och ja da har de
traffat en med det ,fine kanske ja s& &r det nog jag skrdms nog lite eftersom

jag inte skams, ok fine mest positivt tror jag att fa tréffas mig med t ex 1 hand
och se att man inte ens behdver 2 for det mestao sv

Jag tolkar svaret som om att Cecilia, oavsett om manniskors forhalIningssétt
till henne verkar negativt eller inte, reflekterar Gver deras forhallningssétt
och tolkar in sin egen bild av sig §alv och sin arm i hur hon upplever deras
reaktioner pa henne.

Vad jag tycker & av central betydelse &r att just det att omgivningen
reagerar och att det darmed finns ett, férvisso diffust, icke-accepterande av
avvikande utseende och att det finns behov av ett sprak att tala om
problematiken pa ett strukturerat sétt. Manniskor kréver svar och
forklaringar pa vad som hant eller varfor. "-Gor det ont om jag gor sa
har?'... Dysmelisternai sin tur, & altid mer eller mindre medvetna om sina
kroppars problematiska varande i omvarldens kategoriska system. De &
medvetna om att de avviker och tolkar situationer med den insikten.

3.3.3 Kroppens narvaro

En rod trad genom alla beréttel ser om hur dysmelister/personer med

medf 6dda redukti onsmissbildningar/annorlunda kroppsdel ar &r att (oavsett
vad de har for strategier att hantera det) & de fullt medvetnai de flesta
situationer om att deras utseende har spelar en betydanderoll i det sociala

sammanhanget. Ett exempel ur mitt empiriska material & Anders exempel:
Sjav har jag som sagt inte personligen upplevt att det paverkat andra
manniskors liv. Jag har varit lyckligt gift med X i 42 & nu och jag kan inte se
att min dysmeli paverkat henne.
Nar jag frégat henne sa upplever hon inte att det finns ndgot jag inte klarar av
p g adysmelin.
Jag brukar ta ett litet exempel fran vardagen. Jag gér ut i koket och fixar
kvéllsteet. Jag kan "balansera" en tekopp pa min lilla hand - men brukar ofta
barataen kopp i taget in till vardagsrummet.
Nér jag kommer med hennes kopp tittar hon ofta upp lite forvanat och sager:
"Skall inte du ocks& hate"'? Hon tanker uppenbarligen aldrig pa att min lilla
hand skulle kunna vara begrénsande.
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Anders fru ténker nog mycket riktigt inte efter 42 & med Anders att han
helst inte bar tva tekoppar samtidigt. Men Anders & sjdv dar och tolkar och
minns situationen! Enligt Leder (1999) s & det sa att vanligtvis, i
sammanhang dar vi som manniskor & " neutrala’ och "normala’, daingen
har anledning att reagera pa vart utseende och varande, kan man saga att
kroppen "forsvinner”. Vi reflekterar inte 6ver att den finns. Detta medan
personer som & sukaeller som har att avvikande utseende som de sédlva
och "alaandra" ("icke-avvikande, normala") paminns stéandigt om sina
kroppar (Drakos 2005: 53, hanvisning till Leder 1999:27). De maste forhalla
gigtill, & altid i alasituationer mer eller mindre medvetna om den
avvikande kroppens betydelse (eller i dettafall icke-betydelse). De blir och
gor sig galva standigt paminda om sitt annorlundaskap och att de avviker.

4. Avslutande diskussioner - kroppen i det sociala

4.1 Diskussion om kategorisering, diagnosticering och konsekvenser
Kategoriseringar som "felforklaringar”" av manniskors fysik riktas mot och
paverkar i ljuset av "den levda kroppen"- teorin om helaindividens varande
i vérlden. Alla behandlingsmetoder handlar om att normalisera det
avvikande tillstandet en person befinner sig i. Orsaken kan ju vara att man
vill fungera"béttre" rent tekniskt/motoriskt, eller sa kan det exempelvis vara
att man rent estetiskt vill verka mer socialt normal &n vad naturen givit.
Varfor man véljer att behandladysmeli &r aldrig av livsbevarande orsaker
eller att personen kan bli dodligt sjukt till foljd av sin dysmeli. Daremot sa
syftar alla behandlingsmetoder till att minska dysmelistens lidande och
framfor alt forhdja personens livskvalitet. Om livskvalitet handlar om att
personen ska kédnna sig ndjd och tillfreds med sig §alv och sin omgivning,
kan man stélla fréagor om pa vilket sétt och till vilket pris detta ska
genomfdras. Vid normaliseringsforsok menar jag att det framst ar
samhéllskulturens intresse att uppratthalla en social harmoni som ligger i
centrum och kanske da mindre individens intresse av att fa” duga som hon
ar.

Man far inte glomma &r att dysmelistens utseende och anatomi omgjligt kan
vara nagot konstigt for honom eller henne om ingen annan far honom eller
henne att tycka sa. Han eller hon har ingenting att jamfora med. Ett barn
med en medfodd reduktionsmissbildning har aldrig upplevt ndgonting annat
och utvecklas funktionellt utifran sinaresurser altid utan smartkomponent,
forutom eventuella forvarvade smértor som belastningsskador. Vi har
ingenting att jamfora med utan |&r oss ofta rent praktiskt att kompensera
"forlust” av grepp, kortare ben, avsaknad helt av arm eller ben genom att
hitta pa alternativa probleml sningar som passar var fysik och vara egna
forutséttningar. Men min iakttagelse & att kreativitet stors och hammas om
den mentala utvecklingen blir paverkad av negativ sarbehandling och
normaliseringsforsok. Endast om det finns en tro pa att det gar och en vilja
att kunnaleva oproblematiskt som "jag ar", & detta mojligt, vilket ju ar svart
i ett samhéalle och kultur som préglas av komplexarelationer av olikaslag! |
den hér uppsatsen har jag diskuterat pa vilka sétt dysmelister hér i Sverige
paverkas av omgivningen och det interaktiva sammanhanget; exempel pa
hur vi tolkar situationer och oftaforhaller osstill vara kroppar; samt
strategier som anvands for att forhalla oss till tolkningarna.

20



Forkortad version av C-uppsats i socialantropol ogi
Maria Gardséter (810319-0164)

Diagnosen jag diskuterat genom denna uppsats erkanner manniskor med
medfddda misshildningar som en sarskild grupp i samhéllet och gor oss pa
sétt och vis speciella, onormala; liminala. Folk vet inte riktigt hur de ska
forhallasig till oss, vi hamnar lite utanfor och utvecklar strategier for detta,
eller innanfor och blir dverbeskyddade. Om man tycker att det & obehagligt
att skilja pa manniskor och ménniskor sa & kanske denna distinktion
(diagnosticering av socialaeller gadigaskal) lite onddig i mening av att
den ger upphov till vi/dom-tdnkande och eventuella konflikter i
samhéllsordningen. A andra sidan fyller bendamningen en funktion for ad
hoc grupper som Dysmeliféreningen och kompetenscentra som arbetar
specifikt med barn, vuxna och ungdomar med dessa diagnoser och vara
réttigheter till livskvalitet som individer i ett samhélle som tenderar vara
utseendefixerat.

Tréffar och lager blir forum dér social kraft genereras och manniskor utbyter
erfarenheter och stérker varandra genom att bekréfta varandra som " bra som
de &". | dessa sammanhang "far man vara annorlunda’. Eller snarare sa
normaliseras det avvikande utifran "de avvikandes' premisser och egna
granssdttningar om normalitet. Att tréffa och kénna gemenskap med andra
som ocksa har ett kanske till och med liknande utseende kan betyda att man
far ett positivt svar pa fragan jag vet manga dysmelister stéller eller har stéllt
sig "Far jag se ut s hér, fér jag vara annorlunda?' Det kan namligen inte
varalatt att veta nar manniskors forhallningssétt till mig skiljer sig fran
deras forhallningssétt till andra. Att prata om sina upplevelser med andrai
samma situation ger diagnosbérare en mgjlighet att bearbeta eventuell sorg
man kan ha for att vara annorlunda, samtidigt som det & konstaterat att "det
gor ingenting”. Hela ens existens, for att tadet helatill en extrem punkt,
legitimeras. Att fa ett namn och sammanhang pa ndgonting avvikande
skapar ordning i identiteten hos en person med kroppsliga avvikelser. De
sociokulturella ramarna, det kategoriska systemet under ett |ager & helt
annorlundai jamforelse med miljoer da majoritetskulturens premisser rader.
Under lagren verkar det vara” dysmelism” som & den rédande
majoritetskulturen! ...

4.2 Diskussion om normalisering och behandlingsmetoder, kroppsliga
praktiker, strategier

| sammanhang av vem som styr diagnosbérarnas majlighet att valja vad hon
eller han vill goramed sitt liv och behandla och identifierasig med sin
dysmeli, spelar begrepp som makt och maktloshet stor roll i diskussionen
om agens, mangfald av alternativ, forestallningar om det normala, kunskap
om sin situation, s&vbild och gélvinsikt. En diagnosbarares agens och
formagartill att ta galvstandiga beslut &r inte stark eller ens meningsfull att
talas om forrén hon eller han kan formuleravad som & dnskat genom att
hoért och kunna jamforasig gélv och sin situation med andrai liknande
situation. Om en person lever med ett stigmatiserande tillstand kan det vara
en forsvagande faktor som gor att personensval av strategier syftar till att
assimilera sin kropp och syftet med behandling blir att strava efter
normalisering pa bekostnad av den egna sjavkéanslan och identiteten som
"avvikande’. Om vi accepterar att vi lever genom och inom kategoriska
system och under deras paverkan, forstar vi att genom att bli kritiskt
medvetna om dess strukturer kan vi méjliggora galvstandigalivsstilar och
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anpassa verkligheten till var egen halsa och valmaende. Genom att kritisera
strukturella fortryck okar vi var individuella agens, men fragan kvarstar
fortfarande huruvida vi ndgonsin tar pragmatiska beslut och kan hélla
distansen till kulturella och sociala normer? Det &r ju fortfarande sddana
system som organiserar vart tankande.

Valet av behandlingsmetod for en dysmelist sker i ett specifikt sammanhang
med olika konstellationer av institutioner, valmaojligheter och manniskor
inblandade vid varjetillfélle ett beslut skatas. Agens, & i kontexten av
halsovard och medicin patientens formaga, vilja och majlighet att paverka
vid valet av behandlingsmetod. Vaet om behandlingsmetod bestams ofta i
samrad mellan l&kare och foréldrar och diagnosbérarens agens &r ofta
relativt obefintlig. Detta har ofta rationella forklaringar &ven om det kan
verka kontroversiellt. De flesta beslut maste tasi tidig alder, till exempel sa
ar protestraning aktuellt att borjamed - for att protesen ska "bli en
integrerad del av kroppen” redan da barnet borjar krypa; operationer gor
man garna fore forskoledldern. Darmed &r diagnosbararen ofta for ung for
att kunna - eller legalt varatillaten att, ta beslut om sin kropp. Beslutet beror
oftapa - som jag har forstétt det efter att hatalat med manga dysmelister,
vardpersonals forméga att Gvertala samt foral drarnas psykol ogiska tillstand
och stabilitet och viljan att "vilja ge barnet tillbaka sin hand"”, "bli normal”,
eller &minstone "sa normal som mgjligt". Det finns sallan nagon majlighet
att for en och sasmma dysmelist spekulerai alternativa l6sningar som kunde
ha varit aktuella pa grund av att men inte kan leva om sitt liv och géraom
och testa nytt. En medvetenhet om vad som & mgjligt och vad ens beslut
kan tankas ge for konsekvenser & dock nodvandig - for diagnosbararens,
framtid, galvbild och relationsskapande med andra.

Att vara beroende av teknik & ocksa ett tankvart fenomen. 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 forenklar ensliv. Ett intressant fenomen inte bara for att
det handlar om att protestillverkaren och den som beviljar ekonomiska
bidrag till tillverkningen befinner sig i maktposition dver brukaren och
paverkar dennes majlighet att utdva agens, men ocksa utifran ett "den levda
kroppen"-perspektiv och innefattar en gévbilds-, och darmed
sociokulturellt relaterad problematik. Det finns dem som talar om sin protes
som "en naturlig del av min kropp", "ett kladesplagg jag dltid har paAmig",
"ett nddvandigt ont/gott”, "en kompis', "ett hjdpmedel" osv. Sjdlvbilden hos
en protesanvandare kan vara lite forvirrad, eller helt glasklar. Mangallar sig
hantera sin vardag &ven utan sin protes men for manga ar detta omgjligt
vilket kan ge en kdnsla av beroende och otillrécklighet, tacksamhetsskuld il
dem som hjalper en osv. En av deltagarna pa tonarskursen 2005 sade sig
ké&nna sig trasig utan sina proteser. Andra har uttryckt att de kanner sig
onormala utan sina.

Sokandet efter en behandlingsmetod fér en dysmelist, samt en del strategier
som exempelvis att gomma eller kamouflerablir ofta ett sokande efter en
normalisering av en annorlunda konstruerad kropp. Upplevelsen, den
kroppsliga erfarenheten av den egna kroppen &r att den &r otillracklig och
"felaktig”. Dettatrots att tillstandet & medfott och helt " naturligt” om &n
"onormalt”.
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