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Den sammanflatade kunskapen

Autoetnografins mojligheter i forskning om lingvarig sjukdom

Kristofer Hansson

In this article autoethnography is used as a method for making my own experiences of living with asthma
visible, but also for reflecting upon how these experiences have affected my research. Using autoethnography
in this way makes it possible to reflect upon the knowledge that is produced within ethnology and therefore
also to create other perspectives on living with long-term illness. Instead of focusing on the bodily problems
that illness can generate, the analysis shifts focus to social relations with other people. Here benevolence
becomes a central theme to understand how categorizations of the “Vulnerable Other” work and what
obstacles and limitations this brings with it in life with asthma. Autoethnography can therefore not only
be about writing about one's own experiences of a body with a long-term illness, but also about how
autoethnography is intertwined with the experiences of others.

Keywords: autoethnography; asthma; body; social relations; camouflage.

| den har artikeln anvands autoetnografi som metod for att bade synliggora mina egna erfarenheter av att
leva med astma, men ocksa for att reflektera dver hur dessa erfarenheter har paverkat min forskning. Att
anvanda autoetnografi pa detta satt gor det mojligt att reflektera dver den kunskap som produceras inom
etnologin och pa sa satt aven for att skapa andra perspektiv pa att leva med langvarig sjukdom. Istéllet for att
fokusera pa de kroppsliga problem som sjukdom kan generera, skiftar analysen fokus till sociala relationer
med andra manniskor. Har blir valvilja ett centralt tema for att forsta hur kategoriseringar av den "sarbare
andre” fungerar och vilka hinder och begransningar detta medfor i livet med astma. Autoetnografi behdver
darfor inte bara handla om att skriva om sina egna erfarenheter av en kropp med en langvarig sjukdom, utan
ocksa om hur autoetnografi ar sammanflatad med andras erfarenheter.

Nyckelord: autoetnografi; astma; kropp; sociala relationer; kamouflage.

ungdomar hanterar astma i sin vardag vigleddes

jag av en hermeneutisk tolkningsmetod redan
under intervjuerna. Framforallt handlade det om att
jag utgick fran mina egna erfarenheter av att leva med
astma. [ intervjusituationen blev mina erfarenheter
pa detta sitt sammanflitade med ungdomarnas och
tillsammans kunde vi mer eller mindre medvetet utforska
gemensamma problem som denna lungsjukdom forde
med sig. Detta blev en utveckling av den metodologiska
metafor Borje Hanssen hade menat var etnologins
kdrna, ndmligen att ndrma sig sitt studieobjekt med
“ett rorligt sokarljus” (Hanssen i Hansson 2007a).

Imitt avhandlingsarbete dar jag studerade hur

Tillsammans sokte vi efter en gemensam kunskap om
astmans paverkan pa vara respektive liv. Manga av
de teman jag sedan skrev om i min avhandling, men
ocksa i andra texter, blev darfor ocksa firgade av mina
egna erfarenheter. Men istéllet for att anvinda mina
erfarenheter och skriva om dessa, utelimnade jag
erfarenheterna i mina texter. Sa hér i efterhand kan jag
tycka att jag borde ha varit mer modig.!

En anledning till detta var att jag inte var mogen att
hantera mina egna erfarenheter i de akademiska tex-
terna. I de vetenskapliga sammanhang jag befann mig
som doktorand fanns det inte ndgra forebilder for mig
att ta efter vad géller hur en sadan vetenskaplig text

! Jag genomforde mina doktorandstudier mellan aren 2003 och 2007 vid Etnologiska intuitionen vid Lunds universitet samt vid forskarskolan
Vardalinstitutet. Studierna har resulterat i en méngd olika publikationer och i den foreliggande artikeln anvénts publikationerna Hansson 2005,
2007a, 2007b & 2020. Artikeln ar skriven som en metodologisk reflektion inom det FORTE-finansierade forskningsprojektet ”Tillgdnglighetens
motstand. Vardagliga avsteg fran spatial och social framkomlighet for personer med funktionsnedsattningar”.
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skulle kunna se ut eller att mina erfarenheter alls kunde
anviandas 1 de texter jag producerade. Autoetnografiska
studier om langvariga sjukdom och funktionsnedsétt-
ning ir ett akademiskt falt som vixt sig starkt frimst
efter att jag publicerade min avhandling ar 2007. En
utgangspunkt for faltet ar 1990-talets allt storre intresse
for kroppens sociala och kulturella betydelse (Leder
1990; Turner 1992) i relation till en mer reflexiv huma-
nistisk och socialvetenskaplig forskning (Ehn & Klein
1994). Den hir utvecklingen péverkade ocksa under
samma period etnologin i hog utstrickning (Akesson &
Lundin 1996; Drakos 1997; Gerholm 1998), men de mer
renodlat autoetnografiska studierna i dmnet har inte
varit manga (Holmberg 2018; Hansson 2020; Silow
Kallenberg 2020). Etnologisk forskning skulle darfor
ocksé kunna lata sig inspireras av de forskare som varit
tidiga pa detta filt, som till exempel kommunikations-
forskarna Carolyn Ellis och Arthur P. Bochner (1999),
méanniskorittsadvokaten Rose Richards (2008) och
sociologen Elizabeth Ettorre (2010).

En annan mdgjlig forklaring kan sdkas i min egen
forskning. Ett av de teman som intresserade mig som
doktorand var ungdomarnas olika tekniker for att
dolja den egna sjukdomen. Detta var tekniker som jag
kinde till mycket vdl i min egen vardag. Kanske var jag
riadd att mina egna erfarenheter av astma skulle kunna
forminska den vetenskapliga tyngden av mina under-
sOkningar om de synliggjordes i texterna. Att i en aka-
demisk text som denna jag nu skriver lyfta fram mina
egna erfarenheter av astma innebédr darfor ocksa ett
omprovande av de egna vetenskapliga ideal som jag
arbetat med genom éaren. Artikelns syfte dr att prova
autoetnografiska perspektiv i tolkning av mina egna
erfarenheter, forskarposition och forhédllningssitt i
mina tidigare studier.

Det fenomenologiska situationsbegreppet
Filosofen Simone de Beauvoirs fenomenologiska
situationsbegrepp hjdlpte mig att fokusera hur
de ungdomar jag intervjuade kunde fOrstis som
sammanflitade med den situation de var en del av
(de Beauvoir 2002, 2018). Att forhalla sig till en
forsamrad andning pd grund av tilltagande astma
var nagot de gjorde i relation till den omgivning de
var en del av. Sddana situationer kunde till exempel
innebdra att dalig luft 1 en skola kunde trigga igang
en elevs astma eller upplevelsen av att bli utstirrad av
kompisar vid inhalation av medicin. Dessa och liknande
situationer kunde medfora att en del ungdomar gick
in pa skoltoaletten for att délja sin medicinering och
dirmed ocksa sina symptom (Hansson 2007b). Genom
sadana strategier kunde dessa ungdomar som subjekt
undvika risken att bli objektifierade av omgivningen,
men de blev samtidigt forhindrade fran att ta plats
som de subjekt de var eller dnskade vara (jfr Du Bois
2005; de Beauvoir 2002; Young 2009). Denna form av
fenomenologisk maktanalys utgar fran att individen
riskerar att bli hindrad eller begriansad nir hen blir
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betraktad som ett objekt och inte kan forverkliga sig
sjalv. Med hjdlp av antropologen Michael Jackson
forsokte jag analysera inte bara vad forutsittningar
gor med individen, utan ocksa vad individen gér med
de forutsattningar som ges (Jackson 1996). Jag nirde
diarmed en onskan om att synliggora de hinder och
begrdnsningar som fanns i ungdomarnas vardag, for att
dirigenom ocksa mojliggora forandring. Detta var ett
perspektiv jag forst fann i de Beauvoirs filosofi (2002,
2018) och som jag i denna artikel kopplar samman med
Paulo Freires (1976) pedagogik om samhéllsforandring
genom ett bildande. Stddd mot dessa perspektiv, och mot
bakgrund av den medvetenhet och erfarenhet jag har nu,
vill jag mena att mina fenomenologiska undersdokningar
ocksd hade kunnat innefatta analyser av hur jag som
forskarstuderande var ett viktigt politiskt subjekt for att
undersdka och upplosa bindningen mellan subjekt och
objekt (jfr Richards 2008).

Langt senare skrev jag en text dér jag undersokte hur
mina egna kroppsliga erfarenheter av att drabbas av
andningssvarigheter — eller for den delen mina erfaren-
heter av att forhélla mig till de risker som kunde skapa
andningssvarigheter — pa manga sitt liknade ungdo-
marnas erfarenheter (Hansson 2020). Det var i mina
tidigare intervjusamtal med ungdomarna som levde
med astma som jag fatt mojlighet att mer aktivt forhalla
mig till mina egna erfarenheter. Det som tidigare hade
varit héndelser som pa olika sétt objektifierade mig,
kunde i min egen studie omvandlas till s& kallade sjuk-
domsberittelser som i hogre grad gjorde mig sjalv till ett
subjekt (jfr Kleinman 1988; Ettorre 2010). Jag blev helt
enkelt medveten om de forutsittningar som begransade
mig som ungdom och som jag ett antal ar senare kunde
forsta hade paverkat mina mojligheter att utveckla och
uttrycka den livsstil som jag dnskade undersdka i aren
runt tjugo. Manga ganger handlade det om att det vid
denna tid var valdigt utbrett med cigarettrokning som
jag reagerade pa genom att utveckla astmatiska besvir
som ofta satt kvar i flera dagar. Mitt intresse att ga pa
klubb och lyssna pa livespelningar med mina favorit-
band, hinga pa puben eller vara med pa hemmafester
var darfor forknippat med den ohélsa detta specifika
ungdomsliv medforde.

Sa hér i efterhand har jag reflekterat kring hur min
biologiska kropp paverkade min livssituation och hur
mina lungor inte bara existerade i bakgrunden av det liv
jag ville leva, utan hur de hela tiden gjorde sig paminda
genom att bli inflammerade och skapa andningssvarig-
heter (jfr Leder 1990; Hansson 2007b). Det var som om
lungorna foérvandlade mig till ett objekt dar mycket av
det jag gjorde och forholl mig till hade sitt ursprung i
min sarbara andning. Detta perspektiv pa kroppen ér
nagot som fenomenologen Maurice Merleau-Ponty
podngterar ar centralt for att forsta hur den levda krop-
pen paverkar individens perception av sin omvarld
(Merleau-Ponty 1999). Men denna sammanflitning
mellan kropp och omvérld blev pa grund av astman inte
alltid sjalvklar, utan snarare paverkade lungorna min
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perception. Men det var inte bara kroppen och det
kroppsliga som skapade denna objektifiering infér min
egen kropp. Dir fanns ocksa en social dimension som
pa olika sétt skapade en form av objektifiering, men
som samtidigt inte dr lika enkel att slippa undan i var-
dagen med en langvarig sjukdom som astma. Denna
dimension har snarare hiangt kvar nir jag blivit vuxen.

Sociala relationers betydelse

Under ménga ar har jag tillsammans med min familj
besokt slaktingar pa sommaren och tillbringat nagra
dagar i1 deras stuga. Ett aterkommande inslag under
dessa vistelser har varit sliktingarnas fragor om min
astma. Framst har det handlat om de blommor som
finns i stugan och pa vilket sétt de kan paverka mig. Den
medicinska utgangspunkten ir att jag inte tal blommor
som har alltfor stark doft och om jag sover 6ver i stugan
dir dessa blommor finns si riskerar jag att utveckla
andningssvarigheter. P4 grund av detta har darfor mina
besok i stugan till stor del kretsat kring min kropp och
min sjukdom. Denna uppmérksamhet har pa sa vis gjort
nagot med den sociala relationen, da jag har kommit att
bli en person som andra behdver anpassa sig till. Min
egen upplevelse av detta ar att dessa fragor pa ett sitt har
omgjliggjort andra typer av sociala relationer.

Det uppstar en méngd olika fragor kring mitt ”osdkra”
tillstind. Ar det okej att ha véixter utan blommor i stugan?
Hur langt innan min ankomst behéver pelargonerna tas ut
frdn stugan? Gdr det bra att besoka andra sléiktingar for en
kopp kaffe utan att de tar bort sina pelargoner? Denna
senare fraga gor att ocksd andra ménniskor i omgiv-
ningen involveras i mitt hilsotillstand. Fragorna uppre-
pas ofta varje sommar, dven om de fordndras nagot och
handlar om olika fragor som rér blommor, men det kan
ocksa handla om stddning och om vilka lakan géstsing-
arna ska biddas med. Damm 4r ocksa nagot jag kan rea-
gera pa, liksom kvalster som bland annat finns i sdngen.
Dessa fragor, vill jag mena, framstéller min kropp som
sarbar, men skapar mig ocksa som ett objekt. Jag upple-
ver mig bli objektifierad och i relation till sldktingarna
reduceras jag till en person med kénsliga lungor.

Samtidigt ar det ingen ovanlig upplevelse for mig att
behova forhalla mig till den hér typen av fragor. Aven
om jag tidigare inte alltid haft ett sprak att for mig sjalv
beskriva vad som hidnder nir omgivningens sociala rela-
tioner reduceras till att handla om min astma, har denna
typ av uppmérksamhet 1dmnat mig med olustkanslor.
Det har varit — och ér fortfarande — kédnslor som jag har
haft valdigt svart att sitta ord pa. Nar jag 2010 genom-
forde en studie om ungdomar som trinade rullstolstek-
nik genom att vara pa plats i en storre stad upptéckte jag
att de bemottes pa liknande sétt, men da av framlingar
snarare dn, som 1 mitt fall, slikt och bekanta. I en artikel
fran 2012 testade jag att skriva fram denna foreteelse
som en form av vdilviljans handlande, alltsd en praktik
som betecknar hur vi som individer forsoker sorja for
andra mainniskors behov (Hansson 2012). I artikeln
argumenterade jag for att vélviljan ar oumbdrlig for
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manga manniskors 6verlevnad i olika skeden i livet, men
att den samtidigt riskerar att skapa ett objektifierande
beroende av den som mottar denna vilvilja. Jag utgick
fran sociologen Wendy Lustbader som menar att indivi-
den inte bara hamnar i en utsatt position genom vélvil-
jan, utan ockséa pa gott och ont riskerar att bli en del av
manniskors medlidande (Lustbader 1993).

De flesta ménniskor vill saklart vil, det ligger 1 valvil-
jans sjdlva kdrna. Nar en minniska har en langvarig
sjukdom eller en funktionsnedsittning kan omgivningen
latt uppfatta det som att personen befinner sig i en utsatt
position och dirmed behdver omsorg och hénsyn i olika
former. Men minniskor blir ocksa ofta upprorda nér
den vilvilja de riktar mot ménniskor som de Onskar
hjalpa problematiseras eller ifrdgasitts. Sjalv viljer jag
att aldrig problematisera eller ifragasitta nir andra
manniskor riktar sin vélvilja mot mig, utan jag véljer for
det mesta att spela med och deltar pa sa sitt i samspelet
som gor mig till den sarbara individen som behdver
hjalp. Det gjorde daremot inte de ungdomar jag foljde i
min studie om rullstolsanvindning 1 staden, vilket ofta
resulterade i irriterade kommentarer nar ménniskor inte
fick ge ungdomarna den hjilp de precis hade erbjudit
(Hansson 2012). Ett sadant erbjudande kunde handla
om att halla upp en dorr in till en affér eller en knuff pa
rullstolen for att komma &ver en kant, hinder som ung-
domarna vid tillféllet trinade pa for att kunna bemastra
pa egen hand. Ett annat exempel dr nir jag vid ett antal
tillfdllen anvant min artikel pa en foreldsning jag haft for
lakarstudenter och som handlat om perspektiv pa funk-
tionshinder. Vid varje sadant tillfalle 4r det nagon stu-
dent som blir en smula upprord 6ver mitt perspektiv och
undrar om det verkligen ar sa fel att visa andra
manniskor sin vélvilja. Det dr kanske inte s& markligt att
det ar studenterna pa lakarprogrammet som reagerar sa
hir, dit manga soker sig med en drivkraft att just vilja
méinniskor 1 utsatta positioner vil. Kanske ar det da
svart att fa denna drivkraft ifragasatt?

Det ér saklart nodvindigt att pelargonerna inte dr
kvar i stugan vid min ankomst. Jag tal inte att vistas i en
stuga med dessa blommor nagon langre tid. Darfor ar
jag tacksam for den hiansyn — och vilvilja — som omgiv-
ningen visar mig nir de anpassar sina hem sé att jag kan
komma dit pa besok. Att detta ar en stindigt aterkom-
mande diskussion gor dock att vilviljan ockséa verkar
kvdva manga andra typer av mojliga sociala relationer
mellan mig och dem. Jag kan uppleva att jag ofrivilligt
hamnar 1 ett fack och blir kategoriserad som den
”Sarbare Andre”.

Den "Sarbare Andre”

Forattundvikaatt blikategoriseradiett fack somsarbar—
det somiengelskan ibland bendmns ”othering” och som
pa svenska oOversitts till “andrande” (jfr Molina 2005;
Richards 2008) — kan en central strategi vara att fejka
normalitet fOr att pa sa sdtt undvika att bli stigmatiserad
och om mgjligt passera som just “normal” (jfr Goffman
1972). 1T min forskning om ungdomarna med astma



har jag framst utvecklat metaforen kamouflage for
att forstd och synliggoéra hur detta fejkande — detta
passerande — kan ga till i praktiken (Hansson 2005).
Hur den unge helt enkelt kan efterlikna monstret som
de 1 omgivningen har for att pa sa sitt smilta in. Det
kan som jag skrev inledningsvis handla om att dolja
sin medicinering eller sina astmatiska besvir, men det
kan ocksa handla om att gora sddant som de andra gor,
dven om det paverkar hilsan negativt. Detta fenomen
var nagot jag kdnde igen mig i och hade upplevt sjilv
som ung. Ocksa for mig handlade det forst och framst
om att pa olika sdtt undvika att bli kategoriserad som
den ”Sarbare Andre” i behov av omgivningens vélvilja.
Men denna form av kamouflerande kan ocksa fungera
omvéint, namligen att vid de tillfillen d& omgivningen
har kategoriserat en som hjdlpbehdvande vilja att
spela med 1 detta spel. Detta blir inte minst centralt nir
andra ménniskors vilvilja inte ldngre riacker till, utan
de upplever att de behover dndra for mycket av sin egen
frihet for att tillmotesga de krav som stélls av individen.

Vid ett tillfille kom sldktingarna till exempel att
skaffa en innekatt, som de ocksa 6nskade ha med sig till
stugan. Katt —men dven hund — 4r ndgot som jag genom
aren reagerat pa och bara vetskapen om att det funnits
katt 1 den stuga som jag ska sova i skapar en del oro for
att jag ska utveckla astma. Men en katt dr inte som
pelargoner som kan tas bort fran stugan och stéllas ut i
forradet infor ett besok. En katt laimnar ocksa efter sig
allergener som ar svara att stida bort. Den vilvilja som
funnits tidigare 1 relation till de hanterbara pelargo-
nerna, blev nu langt mer komplicerad. Den typ av vil-
vilja som krivdes for att inte ha katten i stugan kom,
som jag upplevde det, att inskridnka allt for mycket pa
deras frihet.

I min artikel om vilvilja podngterade jag att véilviljan
kategoriserar ménniskor som i behov av hjdlp, men att
detta kategoriserande samtidigt ocksa riskerar att vinda
sig emot den som blivit kategoriserad (Hansson 2012). I
min studie argumenterade jag for att detta ofta sker nar
vilviljan inskrénker den vélvilliges frihet. Den ”Sarbare
Andre” hamnar darfor ofta 1 en dubbelt sarbar roll,
namligen att inte bara vara i behov av andra méanniskors
vélvilja utan ocksa hela tiden riskera att exkluderas fran
denna valvilja. Detta kan ocksa utgoéra en anledning till
att dolja sina innersta kidnslor och férhoppningar for
hur individen 6nskar att omgivningen forhaller sig till
en. Att fejka normalitet blir darfor ocksa ett sitt att
inte bli placerad i rollen som den ”Séarbare Andre”, utan
snarare passera som “normal”. Problemet med ett
sadant forhallningssitt ar att det dr individen som tar
risken att utsitta sin hilsa for fara eller hamnar utanfor
sociala relationer som denne egentligen Onskar vara
en del av.

Avslutning

I den hir artikeln har jag utifran ett autoetnografiskt
perspektiv gjort ett forsok att tolka egna erfarenheter av
att leva med astma i relation till tidigare forhallningssatt
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1 mina studier om ungdomar med astma. Harigenom
har jag problematiserat min egen forskarposition och
forsokt tydliggéra hur mina egna erfarenheter av en
langvarig sjukdom har paverkat och paverkar min
forskning. Inledningsvis har jag diskuterat pa vilket
sitt kroppens sammanflatning med en aktuell situation
ocksa paverkar hur denna situation forstds. Detta ar
ett grundlidggande fenomenologiskt perspektiv for att
ocksa forsta hur situationens sociala relationer paverkar
individens handlande. Som individ &r jag inte bara en
kropp, utan denna kropp paverkar ockséa de relationer
som uppstdr i en situation. Samtidigt kan dessa
relationer skapa hinder och begrasningar for individen
nir denna blir kategoriserad i ett fack som hen inte kan
ta sig ur. Genom ett autoetnografiskt perspektiv finns det
mojligheter att utifran den egna forskningsproduktionen
skapa siadan kunskap som kritiskt kan analysera dessa
hinder och begransningar. Att det helt enkelt finns en
metodologisk poidng att utifran forskarsubjektets egna
erfarenheter skapa en analytisk resurs.

Avslutningsvis vill jag aterkomma till Paulo Freires
(1976) pedagogik diar han podngterar vikten av att indi-
viden ska analysera denna typ av situationer dar hinder
och begriansningar uppstar for att darigenom kunna fa
distans till virlden och paborja en fordndring av den.
Autoetnografin ar ett viktigt verktyg for att lyckas med
denna process, eftersom den inbjuder forskaren till att
anvianda sina egna erfarenheter for att kritiskt forhalla
sig till den kunskapsproduktion som finns (jfr Richards
2008), en form av individuellt bildande (jfr Madsen
2006). En sadan kunskapsproduktion kan besta av att
manga olika perspektiv lyfts fram och visar att det inte
finns ett sitt att se pa viarlden utan manga. Ett autoet-
nografiskt forhallningssatt gor det mojligt att problema-
tisera dialektiken som kan finnas mellan mig som lever
med astma och dem som finns i min omgivning, men
ocksd mellan mig som forskare och de informanter som
ingar 1 mina studier. Autoetnografin kan darfor inte
bara handla om att skriva om sina egna erfarenheter av
en kropp med en langvarig sjukdom, utan ocksa om hur
egna erfarenheter sammanflatas med andras.

Forfattarpresentation

Kristofer Hansson ar decent i1 etnologi. Han ar
ocksa lektor i1 socialt arbete vid Institutionen for
socialt arbete vid Malmd universitet samt larare
pa programmet Socialpedagogiskt arbete inom
funktionshinderomradet. Hans forskningsfalt
finns  frdmst inom  funktionshinderforskningen
utifrdn en fenomenologisk kulturanalys. Artikeln dr en
delav det FORTE-finansierade forskningsprojektet
“Tillgdnglighetens  motstand”.
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