Ett liv 1 smarta

AV BILLY EHN

ebruari 1967

Torsdag 2: Snodar, minus 5 grader.
Fint idag. Tvittar lite, fir Oster-
sunds-Posten fran Ninna.

Fredag 3: Liser och vilar. Ser TV
pi kvillen. Handlar pd Tempo. Tage far
med tvitten.

Sondag 5: Inne hela dagen, jag dr sd and-
fadd.

Mindag 6: Jag tror jag springs, brostet hal-
sen armarna. 2 grader varmt.

Tisdag 7: Bldser men sol, O grader. Har fitt
Oxyphylen och Toresan stolpiller per tele-
fon. Hjilper lite med bikarbonat.

Onsdag 8: Ater Vilexin mot virk kram-
per. Har s8 svir virk kramper. Jorr vild galen,
foljer husse. Det ar sd trist ha sd hir ont inget
kunna gora.

Torsdag 9: 0 grader. Kunnat dammsuga
idag, anfall d och da.

Fredag 10: 0 grader. Lite bittre idag, men
i kvill djivulska smartor. Nog har jag myc-
ket ont, men vad ar detta?

Detta ir de sista anteckningarna i fyrtiofem-
iriga Anna Jonssons dagbok. Négra dagar
senare dor hon av hjirtinfarkt.

Anna foddes 1922 i en norrlindsk by,
limnades bort och vixte upp hos fosterfor-
ildrar. Hon gifte sig ung, arbetade som tele-
fonist och fick tvd soner. Bide Anna och
hennes man drabbades dock av TBC och
tvingades att limna bort barnen till en
kvinna i vars familj Anna sjilv varit foster-

barn. Under dren 1945—1954 vistades hon
och maken storre delen av tiden pd sanato-
rium. Mannen dog 1950 i TBC, medan
Anna 1954 tillfrisknade genom en omfat-
tande operation dé ena lungan och nio rev-
ben togs bort.

Under sina sista tretton r var Anna dnda
ofta sjuk och hade svir virk. Efter att ha lam-
nat sanatoriet gifte hon om sig och levde
under ndgra ar tillsammans med sonerna. En
av dem ir vin till mig. Nyligen fick han
overta en del av sin mors efterlimnade brev
och anteckningar och visade dem for mig. [
sin dagbok beskriver Anna detaljerat sina
smirtor. Det ar en gripande ldsning. Jag
moter en kvinna som tycks uppleva sig sjilv
ochsitt liv till stor del genom sina sjukdomar
ochsitt kroppsliga lidande — en kvinna som
i barndomen forlorade sina forildrar och
som sjilv blev tvungen att Gverge sina sOner.
Dessutom forlorade hon sin forsta man. Mot
bakgrund av dessa livserfarenheter kan man
i dagboken och breven se den kroniska
fysiska smirtan delvis som ett uttryck for
hennes sorg.

Upplevelsen av smdtta

I boken Pain as Human Experience (Good,
Del Vecchio et al., 1992) diskuterar sex
medicinska antropologer hur minniskor
klarar av att leva och arbeta trots kronisk
smirta. Ur ett livshistoriskt perspektiv ana-
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lyserar de virken som sjuka minniskors
idiom for att kommunicera personliga och
sociala problem. Deras studier leder till en
kulturkritik av biomedicinska synsitt och av
de virderingar som ir inbiddade i dess
begrepp och praktik. Aven om minniskors
upplevelse av smirta ir svir bade att artiku-
lera och tolka, bor man, enligt dessa antro-
pologer, forsoka studera den ur ett helhets-
perspektiv, som en del av individens liv och
sociala sammanhang. De ir kritiska mot det
medicinska tskiljandet av kropp och sjil,
som de menar inte motsvarar ménniskors
uppfattning om sig sjilva. Denna dualism
skapar en klyfta mellan subjektiva erfaren-
heter och de objektiva mitningar som ligger
till grund for likares bedomningar av vad
som ir “verkligt” och vad som ir inbill-
ning”’. Den filosofiska frigan om férhallan-
det mellan kropp och sjil har siledes ytterst
pitagliga praktiska konsekvenser for kro-
niska smartpatienter.

Men antropologerna ar kritiska dven till
psykologins 6verdrivna betoning av de psy-
kiska orsakerna till smirta som bidrar till den
skarpa uppdelningen av minniskan. I stallet
foreslir de begreppen forkroppsligad erfarenhet
och forkroppsligande av kulturella kategorier for
att bittre forstd vad kronisk smirta innebar,
hur den kroppsliga erfarenheten ar paverkad
av meningar, relationer och institutioner
(Good, Del Vecchio et al., 1992:7).

En person som lider av smirta kinner sig
ofta ensam om sin upplevelse, aven om den
i hog grad paverkar de sociala relationerna
till omvirlden, till familj, vinner och arbets-
kamrater — och till sjukhuspersonal. Hur
ska de 6vertygas? Man lever i sin egen verk-
lighet, som andra minniskor inte kan se eller
forstd. Inte sallan kinner sig dessa patienter
misstrodda och de har svdrt att legitimera
sina upplevelser, trots att dessa Gverskuggar
allt annat. Vardagsverkligheten hotas nar
man ir upptagen av en kinsla som inte kan
delas med andra.

Pain as Human Experience bestdr av sex
fallstudier, livshistoriska intervjuer med min
och kvinnor ur amerikansk medelklass. De
intervjuade berittar om de olika inneborder
som smartan har 1 deras liv och i deras syn pa
sig sjalva. En slutsats som antropologerna
drar av dessa berittelser ir att det kroniska
smartsyndromet inte har nigot “naturligt
torlopp”. For att forstda fenomenet mdste
man undersoka hur individens upplevelser
binder samman dess kroppsliga, psykolo-
giska och sociala ursprung.

Intervjuerna demonstrerar hur minni-
skor som lever med standig virk anvinder
sig av fysiska symptom for att kommuni-
cera personliga problem. Detta “’somatiska
idiom” dr ett annat sitt att uttrycka kinslor
och upplevelser idn det rent verbala (1bid:10).
[ sina berittelser om symptom och sékandet
efter smirtlindring vixlar de intervjuade
obehindrat mellan dessa bada “’sprak™.

Fallstudierna innehiller detaljerade redo-
gorelser for hur smartan griper in 1 vardags-
liv, familj och arbete, dess roll 1 den lidandes
biografi, dess medicinska behandling och de
effekter som sociala och kulturella forhal-
landen har pd upplevelsen. De frigor som de
medicinska antropologerna forsoker besvara
utifran sitt material ir till synes elementira
och liknar dem som deras kollegor stiller 1
motet med andra folk och kulturer. Hur
kianns smarta? Hur skapas och uttrycks dess
mening? Hur avspeglas och konstitueras
denna mening 1 kroniska smirtpatienters
berittelser? Vilket ar forhallandet mellan
sidana berittelser och den levda erfarenhe-
ten? Sddana frigestillningar reflekterar ocksa
ett mer allmint teoretiskt angreppssatt 1
nutida kulturforskning: analysen av sociala
och kulturella former som en pagdende
symbolisk konstruktion.

En av de intervjuade dr tjugodttadrige
Brian som lider av TMJ (”temporo-mandi-
bular joint disorder”) en kronisk smarta 1
kike och hals. Sedan tondren har han ocksa
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haft ont i huvudet, oronen och halsen.
Lidandet borjade redan i tvddrsildern da
hans mor blev sjuk och fadern limnade
honom pa ett barnhem, sjilvfallet en trau-
matisk upplevelse for den lilla pojken. Brian
har sokt minga likare och terapeuter, men
inget har hjalpt.

[ sin egen berittelse om ett liv 1 smarta,
inspelad och transkriberad av Byron J.
Good, reflekterar Brian &ver de fysiska or-
sakerna, men frigar sig ocksi: “Ar det verk-
ligen TMJ, eller ir jag, dr det nagot som, ar
det en emotionell storning som det handlar
om?”. I det dagliga livet forsdker han att
dolja virken si gott det gar. Han kallar den
for en ’demon”’, ett ’monster’”’, och ar ridd
for att den ska skrimma ivig méinniskor fran
honom. ""Det finns inget sitt att verkligen
formedla den eller att tala om den med
nagon”, siger han och skildrar en privat
virld av smarta som han inte kan dela med
andra manniskor.

Samtidigt arbetar Brian pa ett forsakrings-
bolag. Han har familj, han vidareutbildar sig
pd kvillskurser och pa fritiden malar han
tavlor. Men denna fungerande tillvaro hotas
hela tiden av smirtupplevelserna. Kroppen
dominerar hans medvetande och riskerar att
upplosa vardagsverkligheten. “Thus the
world of chronic pain, the separate world
inhabited by its sufferers, is at the same time
a world unmade”, skriver Good (ibid: 57) 1
fenomenologisk anda, inspirerad av Alfred
Schutz (1971) och Elaine Scarry (1985).

[ sin studie beskriver Byron Good ocksa
hur Brian forsoker kontrollera det onda med
ett rikt och metaforiskt sprik, genom att
bide benamna det med medicinska termer
och representera det symboliskt i sina olje-
malningar. Han soker efter forklaringar,
savil medicinska som psykologiska. “Ar det
s att jag ar deprimerad och fir min fysiska
smarta av det, eller fungerar det tvairtom?”,
undrar han. Ironiskt talar han om sitt ma-
giska” tinkande nir han hoppas pa medi-

cinska botemedel. Good analyserar kampen
inom Brian som en narrativ konflikt” 1
skapandet av en livshistoria. Den kroniska
smartan spelar en central roll 1 Brians sjilv-
biografi, och man kan, som Good gor, fraga
sigom den ir en visentlig del av hans identi-
tet, eller om den “’bara’ ar en del av hans
kropp.

Svaret pd frigan ir uppenbart, nir den
riktas ocksd mot de Ovriga kroniska smart-
patienter som studerats av antropologerna.
Kring sin smirta har de byggt upp en sjilv-
bild och en identitet. Lidandet ir nagot
hemskt som de ir tvingade att leva med,
anpassa sig till och grunda sin vardagstillvaro
pa. Denna "virld av smirta’ blir en speciell
och avskild verklighet, som de inte kan dela
med nagon och som varken kan fornekas
eller bekriftas”, som Brian uttryckte det.

Att kommunicera smarta

Med sin bok ger Byron Good och hans kol-
leger 1 medicinsk antropologi ett analytiskt
perspektiv pd den tidigare nimnda Anna
Jonssons egna beskrivningar av sina sjuk-
domssymptom och smirtor under aren efter
sanatorievistelsen. I en av texterna, en av-
skrift av ett intyg till Forsikringskassan hos-
ten 1963, skriver Anna till en borjan om sig.
sjalv som “’patienten’”, men Overgar senare
till jag-form.

Hjartrosor antydd ortoskol+v ¢ o'hért diastoliskt blj
over hela cov. Rytmen regelbunden av normal-
frekvens. Litta exp. condi 6ver hela vinstra lungan,
hoger tyst. Patienten tdl ej virme. Besvir. Tidvis
svar huvudvirk, benvirk. Kramp i halsen med
hjartklappning, ibland illamdende da jag blir skakis
och kallsvettas. Hosten 1963 gick blodtrycket has-
tigt ned frin 290 till 145 av medicinen Aldomet.
Efter det borjade krampen 1 halsen med ibland svir
hjartklappning, S& fort jag kommer ut kalla ars-
tiden, ibland iven inomhus, blir fotterna alldeles
vita och domnar bort, virst den vinstra foten och
vanster arm virker, ingen kraft i den. (Beskriver
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Dagboksforfattaren, 1946, tiugofyra dr gammal.
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flera andra symptom i hjirta och hoger njure, rik-
nar upp ett antal mediciner.)

I december fick jag si Lergigan med Amfetamin
for snuva och utslag, sulfa for besviren dt bldsan.
Slutade med all medicinering dirutéver, som gor
mig trétt och deppad. Sa linge medicinen varade
kinde jag mig si frisk, som aldrig tidigare under
dessa 4r. Inga besvir av nigot slag. Detta skulle jag
onska f3 svar pd. Blodtrycket var ju bara 195 vid sista
kontrollen. Var det glidjen och tillfredsstillelsen
Gver att orka utritta nigot, som gjorde mig sd bra?

Hir kan man se hur Anna, 1 likhet med
Brian och de andra kroniska smirtpatien-
terna, 4 ena sidan beskriver sig sjalv som en
kropp ismirta, 4 andra sidan avslutar med en
friga som ir ir mer av psykologisk eller psy-
kosomatisk karaktir. Anna presenterar sig
bide som ett medicinskt objekt och som en
social varelse, en kvinna som mdr bittre av
att arbeta och vara duktig.

Ett par ir senare skriver Anna ned tvd
redogodrelser om sina krimpor, symptom,
mediciner och likarbesok. De ir ett slags
anamnes i brevform, men jag vet inte vem
de ir avsedda for, kanske en likare.

Den 14/9 sjuk tidigt pi morgonen. Yrsel, illamden-
de, krikningar, virk i vinstra huvudhalvan, konstig
i viinster arm och benen drogs it vinster, benen bar
mig ej.

Anna berittar att hon varit sjuk sedan 1945
och riknar upp alla delar av kroppen dar
hon nu har ont: huvudet, halsen, hjartat,
brostet, vinster njure, bldsan och — krop-
pen. Hon ir ofta andfidd, synen har forsam-
rats och: blodtrycket stiger, hon blir yr och
illamende.

Tonen i breven ir saklig och deskriptiv.
Anna anstringer sig for att ldsaren ska forstd
vad det ir for fel pd henne. Kanske hoppas
hon ocksi pi en bittre diagnos och nya
botemedel. Hon skildrar ocksa vistelser pd
sjukhus och sina upplevelser av dessa.

I ambulans till Lasarettet sedan likare tillkallats.
Efter nigra timmar dir ambulans hem igen, lig till

sings Gver en vecka, var sd matt och yr, sg sd daligt,
kunde ej lisa pa flera dagar. (.. .)

Kom pa remiss till lungkliniken, blev visad till ett
rum for sex med spottkoppar pd borden. Det blev
ju en chock, trodde jag fitt fel pd lungorna, vigrade
ligga mig pa salen innan jag fitt tala med en lakare.
Det var avd. 41, fick genast flytta till avd. 42, utred-
ningsavd. dir jag trivdes mycket bra. (...)

Kom si igen till ny avd., bad om litet rum for att
kunna ha fonstret Sppet, som jag sjilv anser det vik-
tigaste for mig. Fick komma p4 ett rum f6r tvd med
en dam pa 3ttiotva ir, men fick vidra ganska myc-
ket. Man blev si beklimd av atmosfiren pa avd. Sa
kom di Doc. Bjork, som jag ej kan och vill bestrida
hennes skicklighet just i blodtryck ir hennes spe-
cialitet. Men efter tjugo ars erfarenhet vet jag att jag
blir sjuk av blodtrycksmediciner.

Anna har stor respekt for likarvetenskapen,
men hon har ocks3 lart sig en hel del om sina
sjukdomar, inte minst genom att lisa Likar-
tidningen som hon 1 flera ir prenumererat
pa. I vissa ssmmanhang hivdar hon sin sak-
kunskap och att hon sjilv vet vad som ar bist
for henne. Det forefaller som om hon befin-
ner sig i en stindig dialog med likarna om
vad hennes symptom beror pa. I dessa fall
framstiller hon sig sjalv mer som en kunnig
och erfaren aktor, in som en passivt lidande
patient. Ibland dr hon t.o.m. litet kritisk mot
de institutioner, likare och skoterskor, som
hon ir beroende av.

Kinde inte igen mig pd Akademiska (sjukhuset),
det verkade i mina dgon kaos dir just nu, alldeles
omajligt att fi veta ndgot, alla var si stressade.

Det virsta for en patient som Anna ir tyd-
ligen att inte f3 ndgra definitiva besked, om
orsakerna till smirtorna, om den planerade
behandlingen, om vad likarna tinker. Dd
blir hon orolig och kan inte sova.

Vill ju girna veta om denna operation, om den kan
forbittra virken dver mage rygg, far ju kasta vatten
si ofta, ibland flera gdnger i timmen, bara lite varje
ging. Andfiddheten har méjligen inget med detta
att gora? Kan ju €] gi alls vissa tider. Vintrarna dr sd
svéra, tror ej jag skall overleva.

il S
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Ater och dter skriver Anna om “’denna
hemska virk” som rasar genom hennes
kropp. Hon bekimpar den och forséker bli
av med den, samtidigt som den varit en fol-
jeslagare under hela hennes vuxna liv. Var-
ken ir bide en frimmande inkraktare i hen-
nes kropp och en del av hennes identitet,
nigot hon har med sig 1 alla kontakter med
omgivningen. I likhet med Brian verkar
Anna vara medveten om denna ambivalens:
smartan ar bade ett hot mot hennes existens
och ett fenomen som strukturerar hennes
tid och livsplaner. Smirtan skapar angest,
men ocksd mening, uppgifter och rutiner.

Kroppen ir oupphorligt 1 Annas sinne
och dominerar hennes medvetande om sig
sjilv och verkligheten. Vad ir det for fel pd
mig? Varfor har jag sd ont? I sin dngest tyr sig
Anna till dem som mojligen kan besvara
frigorna, till vilbekanta situationer och till
olika slags medel for smartlindring.

S4 vill jag nista ging ha min tidigare Doc. Lerner
och avd. 60B tillbaka. Det gir ju bra hemma om jag
hiller mig inne och tar min Renese och hjarttablett
och nigon ging Lergigan och Amfetamin, dd mar
jag €j 54 illa och kinner mig piggare, orkar €] leva
om jag ej fir utritta nigot, det ger sidan lycko-
kinsla.

Forkroppsligad erfarenhet

I dag handlar mycket av kulturforskningen
om hur verkligheten, samhillet och minni-
skors erfarenheter representeras i olika med-
ier och diskurser. Vad minniskor faktiskt
kinner och upplever, vad de gor och siger i
konkreta situationer, verkar inte ha samma
dignitet.

Jag blev darfor paradoxalt nog stimulerad
av att mota Brian och de andra kroniska
smartpatienterna 1 boken Pain as Human
Experience. Visserligen handlar dven dessa
fallstudier om hur minniskor berittar om
sitt lidande, hur de infogar det 1 sin livshisto-

ria och hur de symboliserar det pa olika satt.
Men det antropologiska milet ir att, si lingt
det ar mojligt, fi kunskap om den verkliga
erfarenheten av smirta, om kinslor och upp-
levelser via sidana representationer.

Aven om en av de centrala iakttagelserna
1 boken ir att kroniska smirtpatienter kin-
ner sig isolerade frin andra minniskor, efter-
som ingen riktigt kan forstd vad de gir ige-
nom, sd gor dndd deras berittelser det moj-
ligt f6r bade intervjuare och lisare att fore-
stalla sig hur deras liv ter sig. Detsamma
giller f6r Anna Jonssons brev och dagbok.
Genom att skriva om sina sjukdomar har
hon “forkroppsligat” sina upplevelser av
smirta, hur den kinns och hur den paverkar
hennes liv.

Anna beskriver smirtan bide som en inre,
privat kinsla och som ett socialt, offentligt
fenomen. Nir hon skriver om “denna
hemska vark” inom henne, framstaller hon
sig sjalv som svag, ensam och mycket utsatt
for onda krafter bortom hennes kontroll.
Mer in tjugo ar av sjukdomar har format en
gjalvbild av en beroende patient med en
kropp fylld av symptom och lidande.

A andra sidan kimpar Anna emot genom
att forsoka tala om for andra mianniskor vad
som hinder i hennes kropp. For att bli for-
stadd och tagen pa allvar av lidkare och sko-
terskor har hon lirt sig en medicinsk ter-
minologi. Den inre erfarenheten av den
hemska virken som separerar henne frin
andra, omvandlas genom likarbesdken,
sjukhusvistelserna och hennes egna ned-
skrivna berittelser till en pataglig verklighet
som omvirlden kan erkinna och engage-
ras av.

Denna transformering av privat smirta till
en social sjukdomsidentitet gor inte om
Annas lidande till enbart text och represen-
tation. Under ldsningen av hennes anteck-
ningar kan man inte blunda for att hennes
upplevelser var ytterst verkliga och att hon
var i desperat behov av omvérdnad och lind-
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ring, forutom att hon behvde kunskap om
orsakerna till och meningen med lidandet.
Minns hennes sista rad i dagboken, den 10
februari 1967:

Ikvill djivulska smirtor. Nog har jag mycket ont,
men vad dr detta?

En engelsk version av denna artikel presentera-
des pd ett symposium i Athen, *>The Cultural
Transformation of Pain and Body”, 15—19
oktober 1995.
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Summary
A Life in Pain

What are the (cultural) meanings of pain? From the
perspective of individual life stories, chronic pain may
be analysed as a common idiom for communicating
personal and interpersonal problems. In this paper we
read the story of Anna, a Swedish woman, and her
life in chronic pain, expressed by herself both as an
inner, private feeling and as a social, public pheno-
menon.





