Ett omoget, forkylt, dumt eller dovt barn?

Den privata livssfarens och den medicinska sfarens diagnos

Malin Akerstrom

En slutgiltig diagnos &r i allménhet resultatet av en
langre tids "férsoksdiagnoser”. Manga foraldrar till
dova eller horselskadade barn beskriver hur de in-
ledningsvis trott att deras barn varit omoget, forkylt,
kanske "lite efter”. Denna tolkningsprocess dér olika
forklaringar foreslas, revideras och férkastas, ar re-
sultatet av gemensamma sociala konstruktioner. |
detta konstruktionsarbete ar anhériga, vanner men
aven medicinsk personal involverad. | efterhand rik-
tar foraldrar kritik mot den medicinska personalen fér
att deras barn inte blivit diagnosticerade tidigare.
Denna kritik kan tolkas pa flera satt. Forskare har,
genom olika modeller, betonat egenvérdet i sk
atrocity stories. En annan mgjlig tolkning ar emeller-
tid att kritiken harstammar fran en férvéantan som kom-
mit pa skam: férvantningar pa den biomedicinska
kompetensen att diagnosticera.

Malin Akerstrdm ar docent vid sociologiska insti-
tutionen, Lunds lasarett.

Diagnosen och sicksackmonstret

Vad ir en diagnos? Enligt Svenska Akademins ordbok
betyder det ett faststidllande eller en bestimning. Men
det dr inte ett namngivande i allménhet. Det handlar
om faststillande av det som dr problematiskt. Detta
namngivande uppfattas vidare som en forklaring pa de
symptom eller problem man funderar 6ver. Aha, det dr
det det dr. Om svaret inte uppfattas som tillfredstillande,
provar vi och reviderar véra forklaringar i vara tolk-
ningsforsok. Nya "aha, det dr det det 4r” kan f6lja var-
andra.

Vigen till en slutgiltig diagnos foregas i allménhet
av en process dir “forslagsdiagnoser” stills. En gene-
rell process vid manga handikapp och sjukdomar &r att
végen till diagnosen ofta bildar ett sicksackmonster.
(Zola,1973) Fragor och svar avloser varandra. Man
borjar vid nagot tillfille fundera ver vad som ér fel,
man hor med bekantskapskretsen, man forkastar sa
smaningom svaren, man soker likare, man utvérderar
deras svar, forkastar dem infor sjukdomens nya bevis,
man soker ny lakarhjalp.

Nedan skildras det konstruktionsarbete som forild-
rarna tillsammans med omgivningen - savil anhoriga
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som expertis - dr ingripna i. I en mening dr den privata
sfirens utvérdering, testning, forfining av hypoteser inte
skild fran det intellektuella arbete som utférs inom den
medicinska sfiren.

En studie av féréldrar till déva och hérel-
skadade barn

En specifik problematik skall behandlas: barn som sa
sméningom blir diagnosticerade som dova eller horsel-
skadade. Innan dess har manga av dem i social mening
varit "dumma”, “omogna”, forkylda” eller nagot an-
nat. Diskussionen bygger pa ett delmaterial inom ett
storre projekt, Dovvdrlden i fordndring: Om déva och
horselskadades omgivning. (Akerstrom, m fl. 1995).
Under projektets gang har vi bl a intervjuat foréldrar,
deltagit i studiecirklar, fordldratriaffar etc. Hir centre-
ras inte diskussionen pa de intervjuer ddr foridldrarna
beskriver hur horselskadad upptickts genom omedel-
bara tester som t ex utfors da forédldrarna sjilva dr dova
eller vid rutinmissiga undersokningar vid barnavérds-
centralerna. Aven dessa fall rymmer ett tolkningsarbete
och ir inte alltid s& enkla och sjdlvklara. Nedan disku-
teras istdllet empiriska exempel dér fordldrarna ar ini-
tiativtagare och upptickare eftersom dessa illustratio-
ner dr tydligare.

Nagot som inte stammer
Forsta steget handlar om att uppticka att “nagot inte
stimmer”. En mamma berittar att hon fram till dess
att barnet var ca tre ar antog att hennes barn var “ett
okoncentrerat barn”:
- Erik var riitt sd gammal nir det blev konstaterat. Och nir han
var tre, ja, en tre ar sadir, si borjade vi hir hemma och ta reda,
forsoka ta reda pa varfor han skilde sig lite som vi tyckte. Vi
tyckte att han var lite okoncentrerad och man fick (suck). Da
trodde jag att jag hade ett okoncentrerat barn.-Det var i sam-

Man hor med bekantskapskretsen, man forkastar sa
smdningom svaren, man soker likare, man utvdr-
derar deras svar
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Innan sjukdomar diagnosticeras synes det vara van-
ligt att man pd olika sdtt soker normalisera det som
inte passar in

band med att han fick ett yngre syskon som jag tyckte ocksa att
jag fick inte den kontakten, och han utvecklades inte riktigt som
jag ... viintade mig. Inte négra stora avvikelser, men énda att
(suck), ja, men han gick iviig. Han gick sina vigar utan att bry
sig s& mycket om oss, niir vi var ute. Och han kom ju naturligt-
vis inte om jag ropade, och...

Om vi tittar lite nirmare pa detta uttalande sa rymmer
det flera olika aspekter: 1) Nagot ér fel, avviker fran det
forvintade. 2) man pekar ut, ger ord at det 3) tentativa
svar formuleras.

Vad var det som var fel? Det problematiska formule-
rades pd foljande sitt: “Han skilde sig lite som vi
tyckte”, ”Vi tyckte han var lite okoncentrerad”, “Jag
fick inte riktigt den kontakten” , ”Han utvecklades inte
riktigt som jag ... vintade mig.” "Han gick sina egna
vigar utan att bry sig sa mycket om oss nir vi var ute”
“Han kom naturligtvis inte nér vi ropade”. Detta sista
“naturligtvis” visar pa hennes nuvarande tolkning av
situationen. Men d&? Atminstone enligt mammans re-
konstruktion: Ja, da var det sa att: Vi tyckte att han
var lite okoncenterad”.

Detta blev s a s bade en problemformulering och en
forsta diagnos.

Ett forsta forsok: infoga i det vardagliga
Innan sjukdomar och handikapp diagnosticerats synes
det vara vanligt att man pa olika sitt soker normalisera
det som inte passar in. (Richt, 1993; Roth, 1963; Sel-
lerberg, 1993) Man hénfor det icke forvintade till var-
dagliga fenomen eller ger det “folk wisdom” etiketter.
P4 detta sitt soker man aterskapa ordning vid instanser
av avvikelser: det nya, ovissa inkorporeras i det kiinda
vardagliga. Denna normaliserings-strdvan utarbetas
interaktivt, i samspel med omgivningen. Sévil anho-
riga, viinner, som medicinsk personal kan vara delak-
tiga i dessa normalitets-forklaringar’. Aven likarna
anviinde enligt véra intervjuade forklaringar som hand-
lade om att barnen var omogna, férkylda etc.

Nya tolkningar

Ibland kan emellertid beteendet upplevas sa annorlunda
att dessa vardagsforklaringar inte récker till. D& provas
nya forklaringar. En mamma som inte fick en diagnos
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stilld pa dotterns horselskada forrén flickan var fem ar
uppger att hon borjade uppfatta sin dotter som psykiskt
sjuk. Denna nya tentativa diagnos, gav upphov till en
fornyad mobilisering for att ta reda pa vad det &r for fel.
Hon kriver en ordentlig undersokning, efter att i flera
ar besokt olika likare. Vid dessa undersokningar upp-
ticks dotterns horselskada.

Men den forsta orienteringen mot att bli fordlder till
ett horselskadat eller dovt barn kan besta av mer vaga
misstankar inom familjen om att det 4r just horseln som
kan vara problemet. Dessa mer specifika undringar for-
soker man ibland bekrifta eller forkasta genom att kon-
struera egna hemmatester specifikt inriktade pé att prova
horseln, (man pratar di barnet vinder ryggen till, slir
hart ihop kastrullock, siga lockande ord som “glass”
for att se om barnet reagerar, osv).

D4 misstankarna far allt fastare form soker man 1a-
kare for att undersoka just detta precisa problem: dvs
man soker inte for allmédnna symptom som ” brist pa
koncentration”. Likare sigs d&, dven om de konstate-
rar en horselnedsittning, ofta relatera denna till annat
4n en horselskada: horseln kan vara tillfélligt nedsatt
genom att barnet ér forkylt eller har andra fysiska be-
svir. Om misstankarna kvarstar géller det att utvérdera
likarnas bedomning: - A ena sidan kan de vil sin sak,
4 andra sidan tycker jag dnda att mitt barn hor orimligt
daligt.

Omgivningen involveras

Ett klassiskt siitt att hantera en oklarhet &r att dryfta
dess innebord med andra (Comaroff och Maguire,
1981). D& man inte fér entydiga svar frain dem som
man forvintar sig skall ge dessa, dvs den medicinsk
expertisen, diskuterar man problemet med ménniskor i
sin omgivning. Vinner, bekanta, sliktingar och andra
som kiinner barnet involveras. Nidr man tentativt
diagnosticerat en horselskada handlar frigorna om “hur
allvarlig dr denna?”. Iett fall beréittade en mamma hur
hon ridfrigat personalen pd daghemmet om hur daligt
de tyckte att flickan horde. Barnskoterskan tyckte, en-
ligt mamman, att:

-....”visst hor hon! Hon hor nér hon vill hora” ungefér va. Och
dven om hon stod med ryggen till sa kunde hon hora ibland nér
det passade henne, tyckte vi och tyckte hon och s dir va.

I detta fall bekriftade man varandras uppfattning. Hér

handlar det om att tillsammans bedéma en horselskada.
I andra fall kan involveringen uppfattas som kinslig:

249



Manga fordldrar dr starkt kritiska mot barnhdlso-
vard och medicinsk personal i allmdinhet

"vetenskapen gar framét”. Vilket inte uppfattas som
nagon egentlig trost. Barnet kan ocksa omdefinieras till
ett testobjekt, allas blick vilar pa just det - eller rittare
sagt hans/hennes horsel. En pappa berittade hur hans
bekanta under middagar och liknande blev upptagna
av “horseltester’: “’Titta, nu hor han”.

Den slutgiltiga diagnosen

Maénga foréldrar dr starkt kritiska mot barnhilsovard
och medicinsk personal i allménhet. Det &dr ganska na-
turligt i de fall som redogjorts for ovan. Hos dessa barn
har horselskadorna inte upptickts forrén efter en 1dng
period da fordldrarna anstringt sig for att f4 en diag-
nos. Men dven de fordldrar vars barn diagnosticerats
genom den medicinska sfirens initiativ dr kritiska. Sa
hir beskriver en pappa reaktionerna pé ett BOEL-test
(som gors vid atta méanaders alder): ”Det kan va nat fel
péa horseln, men han kunde va okoncentrerad. ’Kom igen
om fyra ménader.” Ja. Och sen va vi tamligen Overty-
gade om, inom en vecka efterit, att det va nét vajsing
pé hans horsel, fér dd hade man ju provat glasen och
grytorna och borjade observera att han reagerade ju inte
forrdn han sag en. Och sen vinta vi vél till vi fick ny
kontroll vid tolv ménader....”

For att fa en slutgiltig diagnos krivs en specialist-
utredning. En sddan kriver remiss fran en likare. En-
ligt fordldrarna dr det vanligt att dessa avvaktar med att
skriva en sddan remiss. Likarna vill vénta pa att en
sjukdom lékt ut, de kan anta att barn alltid bor under-
sokas vid flera tillfillen p g a dalig koncentration, eller
liknande. Enligt foridldrarna géllde det darfor att sjdlva
“trycka pa”. (Exemplifierat genom att stélla upprepade
krav, att utnyttja personliga bekanta inom varden, etc).
Pappan ovan var inget undantag. Han séger sa hir om
hur han slutligen fick en remiss:

Ja, hon (ldkaren) sa saddr att, att ... "med forkylningar och med
dom problem han har sa, sa kan det ju va sa att det ar tillfalligt.”
Ja, sa hade jag nat annat exempel, jag sa att “dven nir han dr
vaken och nir han inte har dom hér problemen sa kan man prata
till honom och han reagerar inte”. ’Jaa, du vet barns koncentra-
tion 4r sa olika.” Och till slut sa fick jag liksom siga till pa
skarpen, nu vill jag ha en remiss i alla fall. Det dr det minsta
du kan gora!” Och sa fick vi det d, till da Horselvarden. Och
dir reagerade dom ju omedelbart.
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Kritiken mot den medicinska expertisen

- Atrocity stories

Nistan samtliga fordldrar ar starkt kritiska mot att den
slutgiltiga medicinska diagnosen tagit sa lang tid. De
ger ofta detaljerade, upprorda skildringar av motet med
den medicinska sfaren. Man kan analysera beskrivning-
arna, varav nagra atergivits ovan, p flera olika sitt. A
ena sidan kan de ses som kritiska, men @nda sakliga
itergivanden. A andra sidan kan de ses som rekonstru-
erade berittelser. Pappan anvinder uttrycket glasen och
grytorna” da han beskrev familjens hemmatester. Han
anvinder bestimd form som en samlande beteckning
hémtad fran fordldragruppens gemensamma upplevel-
ser. Och det finns en kritik, som formuleras inom en
”vi” och ”dom” dikotomi: Vi visste inom en vecka, men
dom 1dt oss vénta fyra manader...

Flera forskare har undersokt s k atrocity stories bland
fordldrar till barn som dr kroniskt sjuka eller handikap-
pade. I dessa historier framstills den medicinska per-
sonalen som nonchalanta, ovederhiftiga etc. Forildrarna
sjdlva maste mycket aktivt soka information, delta i
diagnosticerandet och i beslut om behandling. De re-
konstruerade beskrivningarna har dirfor tolkats sa att
de atergivit en balans i relationen fordldrar/lakare.
(Dingwall, 1977) En annan tolkning handlar om att
berittelserna aterspeglar en kosmologi: de kan ses som
arkaiska myter dér foridldrar och barn genom inre kraft,
instinkt och sunt fornuft Gvervinner experternas esote-
riska, vetenskapliga kunskap. Som sddana dr de
bekriftelser vars centralitet finns i det som nu berittas.
(Engel, D. 1993) En tredje tolkning utgar fran savil
intervjuutsagor som observationer av fordldra/likare-
interaktion. I jimforelsen mellan materialen visar det
sig att fordldrarna framstar som mer passiva dn vad de
egna beskrivningarna indikerat. Foridldrarnas “atrocity
stories” tolkas dédrfor som demonstrationer av den egna
goda forildramoralen. (Baruch, 1981) Om vi tittar pa
citatet ovan ger det stod till den sammantagna bilden
av de olika tolkningarna. Den egna moralen framstills
pé den Andres bekostnad: Vi har en bov och en hjilte
som stiger fram och sdger till pa skarpen”. Hjilten
(pappan) vinner och nar sitt mal.

1 sa kallade atrocity stories framstiills den medicin-
ska personalen som nonchalanta, ovederhdftiga etc
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Berattigad kritik? - Tva situationer att
studera

Man skulle emellertid (ocksd) kunna betrakta dessa
beskrivningar som sakliga framstéllningar. Ett sidant
perspektiv ger upphov till nya fragestillningar. Om det
dr sa att det tar lang tid att fa en slutgiltig diagnos, var-
for dr det da sa? Som jag ser det finns det tva situatio-
ner for den diagnosticerande medicinska personalen,
som, med detta antagande, kunde undersokas.

En situation handlar om att det finns indikationer pa
att horseln 4r nedsatt. I dessa situationer séigs manga
ldkare fordroja vidare undersokningar. I andra samman-
hang har man sett att likare gar efter det Scheff (1966)
bendmnt Beslutsregel II. Denna dr vanlig inom medici-
nens sfir och lyder: ”Om osiker, fortsitt misstinka
sjukdom”. Det dr faktiskt t o m si att "Om osiker,
diagnosticera sjukdom”. (Motsatt rationalitet rader inom
juridiken dir man f6ljer regeln ”Om osiker, fria”). Inom
medicinen accepteras i allménhet dven osékra hypote-
ser: man utfor tester, vidareremitterar, t o m behandlar
dirfor att konsekvenserna for icke vidtagna atgérder kan
vara alltfor riskabla. Enligt forédldrarnas beskrivning
foljer emellertid inte den medicinska personalen denna
logik pa det hir diskuterade omradet. Hir synes finnas
ett omrédde for fordjupade studier. For det forsta, stim-
mer vara intervjuades uppgifter? Om sé: finns det ndgra
sardrag i denna situation som innebdr att beslutsregel
IT inte f6ljs? Eller uttrycker det en allmén tendens som
kanske speglar en ideologi av "helhetssyn”, lugnande
forsikringar, risker for stimpling genom diagnoser, etc?

En kvalitativt annorlunda situation #r den da horsel-
tolkningen inte presenteras den medicinska personalen.
Tolkningsutrymmet &r sannolikt storre. En bild ges av
en samling oklara symptom till synes utan inre sam-
manhang. En tredring framstills kanske som: ”Okon-
centrerad, lite efter, foljer inte efter oss nir vi dr ute”.
Likarnas eller skoterskornas arbete bestér i att sortera
dessa symptom till en enhetlig bild: en diagnos. I denna
situation dr det mojligt att horselalternativet inte snud-
dar medvetandet. Eller snuddar man vid tanken men
viljer bort den och stannar vid annan diagnos (6ronin-
flammation, oroliga forstagangsforildrar, omoget barn
osv). Vissa forskare har argumenterat for att man i allt-
for hog grad betonat skillnaderna i tankemodeller hos
lekmin och medicinsk expertis. (Fitzpatrick, 1984;
Helman, 1985). De senares konstruktionsarbete betriif-
fande horselproblem torde alltsa vara visentligt att stu-
dera.
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Reflektion

I litteraturen talar man om medicinska rdsten och den
privata livssfarens rost i diskussioner om kommunika-
tion i medicinska kontext. Man har kritiserat medici-
nare for att inte tillrackligt lyssna pa rosterna frén pa-
tienternas livssfar. (Engel, G., 1977) Men pa det hir
studerade omradet synes snarare kritiken fran patien-
terna vara att likarna inte lever upp till det de forviintas
gora, nimligen att ge ett biomedicinskt svar. Mojligen
skulle emellertid kritiken @nda inte tystna. Om de upp-
rorda berittelserna fyller de funktioner som vissa fors-
kare hidvdar - en mojlighet att demonstrera god
fordldramoral eller bekriftelser av arkaiska myter dir
lekmén vinner 6ver experter -flyttas kanske enbart kri-
tiken till nya objekt: bemétande, behandlingsterapi, osv.
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