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Att leva med allergi — en livets paradox

ANNA NILSSON ér snart fir-
digutbildad dietist och skriver
D-uppsats i etnologi vid Umed
universitet om hur familjer lever
med allergi 1 sin vardag. For-
hoppningsvis kommer uppsatsen
att mynna ut i ett storre projekt
dér hon foljer familjer med allergi
under ett par dr for att se hur de
uppfattar, upplever och hanterar
allergi i vardagslivet.

amiljer som lever med matallergi i vardagen dr

pa nigot sitt bide vanliga och ovanliga. Statisti-

ken visar att vart femte sméibarn lider av ndgon

typ av fododmnesdverkinslighet! samtidigt som

allergiker som grupp ofta ses som en anomali 1

samhillet som helhet. Upplevelsen av allergi,
den levda erfarenheten, bade skiljer sig 4t och sammanfal-
ler nir man samtalar med familjer med allergi.

Jag har triffat manga familjer som lever med allergi i
vardagen och intervjuat tre. Alla dessa har ndgot av sina
barn pi allergiférskola. Graden av barnens allergier varie-
rar frin “enkel” mjolkproteinallergi till "svar” multipel
fodoamnesallergi> med méjliga livshotande konsekvenser.
Det handlar om barn och familjer dér allergin r en grund-
liggande aspekt 1 vardagslivet, en ”strukturerande struk-
tur” for att anvinda Jonas Frykmans ord (Frykman
1999:15). Allergin styr i olika utstrickning aktiviteter och
relationer, boende och konsumtion, arbetsliv, skolging och
dagisvistelse.

Den privata sfiren bestiende av familjen och dess in-
bordes relationer, relationer med slikt och vinner och det
vardagliga livet i nirmiljén berors pi manga olika sitt. Det
handlar i de flesta fall om sanerade bostider, en sanerad
miljé och en speciell mathéllning, en organisation dir
undvikande ir ett ledmotiv. Fér familjerna handlar det om
att utveckla fungerande strategier for att leva ett hanter-
bart vardagsliv. Och att hela tiden vara beredd att dndra
strategier 1 takt med sjukdomens utveckling’.

ORDNING OCH NORMALITET

Ofta beskrivs minniskors forsok att leva och hantera sina
liv, som forsok att skapa ordning i en oordnad tillvaro (bl.a.

Mary Douglas1966/1997, Lisbeth Sachs 1996). Nir det
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giller allergiker och deras livssituation, ger
detta tillfille att vinda och vrida pa hur
sjukdom uppfattas och upplevs samtidigt
som man blir vittne till de paradoxer som
skapas. Den process en familj gir igenom
fran det att ett barn insjuknat i allergi tills
de upplever sig kunna hantera situationen
pa ett acceptabelt sitt, ir en aktiv process
som ytterst egentligen gir ut pa att skapa
ordning av oordning.

For vissa ses allergin och dess konse-
kvenser, begrinsningarna, som nigonting
naturligt. Allergin har normaliserats och
integrerats i bide tanke och praktik. For
andra har allergierna visserligen 1 prakti-
ken integrerats i vardagslivet men kvarstar
i tanken som en avvikelse frin det nor-
mala.

Att leva med allergi som livets grund-
liggande premiss har inte varit ett val. Det
ir forst nir konsekvenserna av det ound-
vikliga ska hanteras som alternativ upp-
stir, 4ven om vissa strategier har starkt
foretrade framfor andra. En sidan grund-
liggande och ovillkorlig strategi dr und-
vikandet. For alla de familjer jag har pratat
med giller undvikandets princip 1 stérsta
mojliga utstrickning. Den innebdr att
man undviker att utsitta den allergiske f6r
sidant denne inte til, men anvinds i
manga fall &ven som preventiv strategi da
kinda starka allergen undviks 1 forebyg-
gande syfte. En familj med matallergiska
barn skaffar inte hund eftersom vetenska-
pen pévisat stora risker for att utveckla
allergi med detta. Till undvikandet hor det
for allergiker vilbekanta begreppet sane-
ring, vilket givetvis gir ut pd att hilla mil-
jon fri frin allergen och allergiframkal-
lande imnen. Det finns mycket starkt nor-
maliserande attityder kring sanering och
undvikande och de som inte foljer dessa
principer (Mary Douglas 1966/1997) be-

skrivs och omtalas med férdémande orda-
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lag. Undvikande dr inte ett 6nskemal utan
en lag, medicinskt, socialt och kulturellt
betingad.

Den verklighet man lever med, en
kropp som kanske aldrig enligt gingse
kulturella normer och virderingar kom-
mer att anses som normal, gar stick 1
stiv med visterlindska virderingar kring
kropp, sjukdom och hilsa. Det ir en opti-
mal hilsa som dr ledande 1 synen pa nor-
malitet, en optimal hilsa som ddrmed an-
ses onskvird och bor efterstrivas (Susan
Bordo 1997). Dir har vare sig kronisk
sjukdom eller, foljaktligen, kroniskt sjuka
en naturlig plats. Da det i dag ofta talas,
debatteras och skrivs om den kropps-
fixering viivar tid lever med, ir det viktigt
att komma ihag att denna kroppsfixering
inte bara giller skonhetsideal, anorektiskt
smala kroppar eller kroppsbyggare. Aven
inom sjukvarden rider en typ av kropps-
fixering, en fixering pa den perfekta krop-
pen utifrin den medicinska vetenskapens
ideal.

Den enskilda individen anses ha ett
stort ansvar for sin egen hilsa, ett ansvar
att hilla sin kropp frisk och (outtalat)
"normal”. Uppdelningen av minniskan 1
kropp och sjil som varit foérhirskande
1 visterlindsk tanketradition alltsedan
Descartes, har bidragit till tanken att
minniskor ansvarar for sina kroppar och
sin hilsa (bl.a. Lisbeth Sachs 1996, Susan
Bordo 1997). Sjilen foérvintas kunna ta
over kroppen, manipulera och styra den.
Man forvintas ha kontroll 6ver sin kropp.
Kroppen har fitt ge vika for tanken (Sachs
1996). Pi sé siitt har kroppen osynliggjorts
i vardagslivet bara for att goras dn synli-
gare och mer uppenbar vid sjukdom. Nir
man blir sjuk, kan man sigas ga fran ett
tillstdind av embodiment (kroppen ir ta-
gen for given, uppmirksammas inte) till
ett tillstind av dysembodiment (Nettleton
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& Watson 1998:12). Nir nigot avviker,
inte fungerar, uppmarksammas kroppen.
Den ses som ett onddigt bihang till det
verkliga jaget, man har inte vare sig tid
eller lust att bli sjuk. Sjukdom ir avvikelse,
men for en minniska med kronisk sjuk-
dom tvingas sjukdom bli "normalitet”.
Tanken att minniskor har, eller "bor” ha,
ansvar for sina kroppar, far en vidare
innebord: har man da ocksd ansvaret for
sin egen normalitet? Den kroniskt sjuke
pendlar mellan dys- och reembodiment,
ett tillstind diir man ter klarar av att han-
tera sin kropp och sin sjukdom och kanske
ir det si den sjuke, genom att dterskapa
sin kropp, nir en ny sorts normalitet och
ordning.

For en allergiker med kontinuerliga be-
svir dr kroppens funktion eller snarare
dysfunktion stindigt i fokus vilket dr nira
kopplat till de faror och risker allergierna
medfér. Det giller att vara uppmirksam
och anvinda alla sina sinnen for att upp-
ticka och undvika eventuella faror i om-
givningen. Nir man dr borta: "var det dir
ritt margarin?”, "vad ir det dir for saft?”,
"vad dr det i, egentligen?”. Man miste
alltid luslisa innehillsforteckningar och 1
princip ha livsmedelsverkets alla tillsats-
nummer i huvudet (s.k. E-nummer). Det
giller att vara uppmirksam pa kroppsliga
symtom och medicinera i tid, for en del att
stindigt bira med sig akutmedicin for
oundvikliga kontakter med allergen* om
det sa handlar om en tjugo meters prome-
nad till ICA. Risken att forlora kontrollen
6ver kroppen och ridslan for att detta ska
ske, skapar litt en kinsla av otrygghet
(Kleinman 1988). Det giller att kontrol-
lera kroppen, si att vardagen blir hanter-
bar. For att detta ska kunna ske krivs att
kroppens dysfunktion integreras 1 var-
dagslivet likavil som 1 médnniskors medve-
tande.

ATT SOCIALISERAS
TILL NORMALISERING

Det pagér en stindig strivan, savil 1 famil-
jer som pa allergiférskolan, att utveckla en
normaliserande attityd till sjukdomen och
dess konsekvenser hos de allergiska bar-
nen. Allergin avdramatiseras bl.a. av att
barnen tillbringar hela dagarna med andra
barn som ir allergiska. For barnen ér det
inte nagonting konstigt med det, allergi
ir den ordnande princip de kinner till -
allergi ir "ordning”. Samtidigt arbetar for-
ildrar och dagispersonal utifrin det mot-
tot att ingen ska behdva kinna sig avvi-
kande i gruppen. Vid méltider serveras si
likvirdiga alternativ som mojligt till alla
barn. Barnen lir sig pd samma géng att det
ir naturligt med allergi och att denna kan
ta sig olika uttryck samt att det dr naturligt
att vara en fullvirdig medlem 1 en grupp.
De lir sig att ta ansvar for sin egen och
varandras sjukdom genom att friga "tal jag
det?”, och varna varandra "nej, du tal inte
det”. De socialiseras till en normaliserad
attityd till sin sjukdom och samtidigt till
att lira sig kontrollera sin sjukdom och
dirmed sin kropp och sitt vardagsliv.

Synen pa allergi varierar bland familjer
drabbade mellan en normaliserad syn pé
och upplevelse av allergi, till en icke-nor-
maliserad. Sjukdom som ordning eller
sjukdom som oordning? Det ir frigan och
kanske ir svaret pi den frigan nyckeln till
en hanterbar vardag, dir allergierna finns
som en underliggande styrkraft, men som
trots detta kan upplevas som ens egen, en
vardag man kinner sig trygg i och upple-
ver sig ha kontroll 6ver.

Allergikerns ordning #r dock den fris-
kes oordning, vilket kan forsvira motet
med det 6vriga samhillet. Antropologen
Lisbeth Sachs skriver att om den grupp

minniskor som avviker vixer och blir
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storre och storre, normaliseras de 1 min-
niskors dgon (Sachs 1987:80). Grinsen
mellan normalt och onormalt blir oklar
och kan till sist omkastas. Allergi har ut-
vecklats till att bli en folksjukdom. Med-
vetenheten om att allergierna 6kar och om
allergi som foreteelse blir allt storre bland
folk 1 allminhet. Men trots att manga ser
allergi som ndgonting allt vanligare och
"normalt”, dr det inte sjilvklart att medve-
tenheten om allergins praktiska betydelse
for de drabbade finns dir. Sa dr det for
minga troligen inte sjilvklart att offent-
liga lokaler ska vara rok- och parfymfria
eller att det ska finnas mat som alla kan
ita. Man kan siga att de praktiska konse-
kvenserna av den delvis normaliserande
attityden till allergi inte tas. En normalise-
rad attityd till allergi i samhillet samz en
normaliserad praktik dr troligen en pre-
miss for att allergi ska kunna ses eller for-
stis som ordning. Eller snarare en slags
ordning i en méingfald av ordningar.

NOTER

! Nir barnen kommer upp i skolaldern sjunker siff-
ran for att sedan ater stiga i tondren. Uppgifterna
ir himtade fran Foucard 1996.

2 Multipel fédodmnesallergi dr ndr en individ dr
allergisk eller dverkiinslig mot manga olika livs-
medel.

3 Allergi ir sillan en sjukdom som haller sig kon-
stant pi samma niva och med samma symtom
genom livet. Det ér kint inom den medicinska
vetenskapen att ett barn med eksem kanske som
tonaring istillet reagerar med astma osv. Detta
brukar benimnas den allergiska marschen. Vi-
dare kan nya allergier utvecklas och andra for-
svinna eller “vixa bort” i takt med att immun-
systemet utvecklas. Allergi dr en pd minga sitt
forinderlig sjukdom.

4 Antigen som ger upphov till bildning av IgE-
antikroppar och dirmed en allergisk reaktion.
Finns i det man ir allergisk mot, t.ex. mjélk.
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SUMMARY

Living with Allergy — a Paradox of Life

The daily life of families with allergic children is
patterned by the allergies. The foodallergies create
a disorder and an abnormality despite their increas-
ing commonness among people in general, and the
question is how families manage to create and lead
their daily life in spite of or with the allergies. How
they reach a sense of order and normality and make
their own lives working. One hindrance for accom-
plishing this is the common western view of the
body, where the healthy, non-sick, body is desirable
and set as normality. The allergic children are
taught a different normality and a different order
by which they learn to accept and deal with their
illness in a “natural” way.






