Lepran botades, men den spetalske blev kvar

Georg Drakos

Denna artikel ar baserad pa ett etnologiskt faltarbe-
te bland méanniskor som har anknytning till ett cen-
trum for social rehabilitering av leprapatienter i
Aten. En utgangspunkt &r iakttagelsen att leprapati-
enter fortsatter att lida av leprans smartsamma his-
toriska arv aven efter att effektiva mediciner har
kunnat hejda sjukdomen. Artikeln ger en bakgrund
tillden roll Bibelns beskrivning av spetalska har spe-
lat for att dramatisera sjukdomens farlighet med
féljden att manga drabbade har utsatts for social
utesténgning och stigmatisering. Den etnologiska
faltstudien i Grekland har varit inriktad pa att under-
s6ka hur patienterna sjalva tolkar och hanterar det
lidande som orsakas av sjukdomens historiska ba-
gage. Det arbetssatt som demonstreras i artikeln
har en folkloristisk inriktning pa att analysera sarskilt
stiliserade former och dramatiska avsnitt i ett sam-
tal mellan tva vuxna barn till leprapatienter. Forfatta-
ren vill visa hur samtalsanalysen kan ge inblickar ien
associativ process och kunskaper om hur enskilda
personer verbalt behandlar det lidande som de le-
prasjukas kollektiva historia &samkar dem. Den sor-
tens behandling svarar mot en verbal férmaga som
manga manniskor besitter for att sjalva bearbeta
psykiskt och socialt lidande och ge samtal och be-
rattelser ett lakande véarde.

Georg Drakos &r etnolog och innehar en dokto-
randtjanst vid Institutet for folklivsforskning i Stock-
holm.

Vad hinder da en gammal obotlig sjukdom plotsligt
blir mojlig att behandla medicinskt? Behandlingen av
leprasjuka i Grekland ir ett belysande exempel pd att
de effektiva medicinerna hejdar sjukdomen men inte
omedelbart botar lidandet. Den smértsamma historien
finns fortfarande inskriven i leprapatienternas kroppar
och fororsakar fortsatt lidande. Tolkningen av denna
smiirta filtreras genom varje individs personliga unika
erfarenheter och associeras i samtal och berittelser till
de leprasjukas kollektiva historia. Denna iakttagelse
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har jag gjort under dterkommande filtstudier 1987—
1992 vid ett centrum for social rehabilitering av lepra-
patienter i en forort till Aten. Ménga av de ca 135" pati-
enter som 1992 fortfarande hade ett rum eller arbete p&
centret brukade framhélla att deras sjukdom snart en-
bart dr historia. ’Sjukdomen kommer att forsvinna
samtidigt med oss’’, har de sagt och hinvisat till att
ménga av dem har hog alder och drabbades av sjuk-
domen innan medicinerna hade ndtt Grekland 1947.
Den effektiva medicinska behandlingen och slopandet
av tvangslagarna inom varden har forindrat synen pé
lepra, men inte eliminerat sjukdomens gamla bibety-
delser. Orden lepra och lepros idr for de flesta greker
fortfarande starkt laddade metaforer for ett socialt stig-
ma och en foraktad identitet. I den hir artikeln vill jag
visa hur Bibelns beskrivning av spetilska har spelat en
roll i sammanhanget och hur det lidande som de lepra-
sjukas kollektiva historia dnnu dsamkar enskilda le-
prapatienter behandlades i ett samtal.?

Fran Bibelns spetélska till lepra i medicinsk
mening

Orden lepra och lepros star noggrant forklarade i Bi-
beln, men har varit utsatta for olika tolkningar. Det ir
dessa ord som Oversittarna av den hebreiska texten an-
vinde for over 2 000 &r sedan i sina forsok att hitta

! Siffran dr baserad pd det antal patienter som uppbar
sjukbidrag fran centret i mars 1992. Utéver dem finns ut-
skrivna patienter och anhoriga som har anstillningar och
bostider pé centret. Totalt finns ett drygt tusental kiinda
fall av lepra i Grekland. Centret fungerar bade som en
skyddad arbetsplats och bostad. Méanga av centrets boen-
de har egna bostider ute i samhiillet, men viiljer att inte
klippa av alla band till centret. Mindre in 30 personer var-
das pd centrets sjukavdelning som idag liknar en ling-
vardsavdelning. De flesta av dem ir éldre och har svéra
fysiska handikapp.

* Artikeln utgdr fran tvd artiklar (Drakos 1992) och (Dra-
kos 1993, under utgivning)
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Den effektiva medicinska behandlingen och slo-
pandet av tvangslagarna inom vdrden har for-
dndrat synen pd lepra, men inte eliminerat sjuk-
domens gamla bibetydelser

grekiska motsvarigheter till ordet zara’at, som i Bi-
beln refererade till *’orena’” hudforindringar. I svensk
bibeloversittning fick vi orden spetilska och spetilsk.
Tidiga medicinska skribenter fran de forsta drhundra-
dena e. Kr. anviinde det grekiska ordet lepra for att be-
teckna en slags ytliga skorviga hudutslag och beskrev
dkomman varken som obotlig, smittsam eller farlig.
Manga bibelforskare dr numera eniga om att ordet spe-
tilska i Bibeln ursprungligen inte hade nigot med le-
pra i vér tids viisterldndska medicinska mening att go-
ra. Gamla testamentets beskrivning av spetilska mot-
siger en sddan tolkning. Den spetilskes symtom som
ir detaljerat beskrivna i Tredje Mosebok dverensstim-
mer inte med medicinens iakttagelser. Ingenting star
diir skrivet om kroppsliga deformationer, forlorad kiin-
selférméga, blindhet eller stympningar, som vi vet har
varit vanliga foljder av sjukdomen. I tveksamma fall
kunde spetilska diagnostiseras efter sju dagar, medan
lepra i medicinsk mening utmirker sig for sin mycket
langa inkubationstid.

Forst senare har Bibelns spetilska sammankopplats
med lepra i medicinsk mening. Idéhistorikern Karin
Johannisson framhdller att Bibelns berittelser om de
spetillska formulerar forutsittningarna for samhillets
utstotning av de smittade. Under medeltiden placera-
des de smittade, med stod av Bibelns ord, i getton utan-
for stiderna och tvingades pa médnga hall att forvarna
om sin ankomst med skallror eller att ropa det hemska
ordet ""oren! oren!”’. Dé grundlades de seglivade sjuk-
domsmyterna. Johannisson framhaller tvd grundlig-
gande forestillningar. For det forsta: Att vara smittad,
var att vara utestingd fran den sociala gemenskapen.
For det andra: Att vara smittad var att vara oren. Det
var en skam (Johannisson 1990:184). Det avsnitt i
Gamla testamentet som har lett till sd mycket olycklig
efterfoljd dr Tredje Mosebok 13:45-46. Dir beskrivs
hur den spetilske skall upptrida for att kunna identifie-
ras av minniskorna i omgivningen:
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Den som ér angripen av spetilska skall gd med sonderriv-
na kldder, han skall ha sitt har oordnat och skyla sitt
skigg, och han skall ropa: "’Oren! Oren!”’

Sélinge han dr angripen av spetilska, skall han vara oren.
Oren édr han. Han skall bo avskild. Utanfor ldgret skall han
ha sin bostad.

Antropologen Gilbert Lewis har visat att gestalt-
ningen av spetilska i Bibeln, ursprungligen markerade
ett tabu. Forst senare har bibeltexten kopplats till synd
och en sjukdom. Lewis hinvisar till teorin hos flera
antropologer (Douglas 1966; Leach 1964) om att tabun
gar tillbaka pa forekomsten av tvetydigheter, att ofo-
renliga ting blandas eller att viktiga grinser upploses.
En central idé dr att liv och dod inte fér utgora en bland-
form i ménsklig tillvaro och att Bibelns spetilska har
personifierat en sddan ohelig allians. Antagandet byg-
ger pé att de i Bibeln omtalade hudikommorna har
uppfattats som dodsmirken pa levande kott och att Bi-
beln med oren’ dsyftat denna blandform, inte de
skorviga hudutslagen i sig. Denna tolkning av bibel-
texten kan hjélpa till att gora t ex reglerna i Tredje Mo-
sebok 13:13 om priistens renande av den spetiilske be-
gripliga: Nar présten finner, att spetilska betidcker
hela (min kurs) hans kropp, s skall han forklara den
angripne for ren’’. Ett rituellt renande har ddrmed &gt
rum, inte ett botande i medicinsk mening (Lewis
1987). Den centrala inneborden i det rituella renandet
ir att en person dverfors fran en farlig blandform till en
ren form, varvid grinsen mellan liv och déd symbo-
liskt uppritthalls.

Som framgédr av den citerade bibeltexten ovan i
Tredje Mosebok 13:45-46, kan denna griins uppriitt-
héllas pd tvd sitt. Antingen kan pristen forklara den
tidigare spetiilske personen som ren, eller oren. I det
senare fallet skall den (av ’dodsmirken’”) angripne
personen avldgsnas fran livet i samhillet. Med tanke
pa svérigheterna under medeltiden att sdrskilja lepra i
medicinsk mening frén en rad andra sjukdomar hade
ménga sjukdomsdrabbade anledning att frukta diagno-
sen “’spetiilska’’. Den spetilske var dod for virlden. Pa

Den spetdlskes symtom som dr detaljerat beskri-
ven i Tredje Mosebok overensstimmer inte med
medicinens iakttagelser




Spetdlska har bdde uppfattats som en skrdmman-
de fysisk sjukdom och en hotande ' moralisk’
smitta

den europeiska kontinenten forekom att den spetélske
fordes till sin egen begravningsgudstjinst i kyrkan och
dérefter forbjods att vistas pa offentliga platser (Brody
1974:60ff, Browne 1978:32f, Lewis 1987, Frangaki
1978:142ff). Medeltida litteratur visar att spetilska of-
ta lankades till psykiska anomalier och var sexuellt
overforbar. Det dr darfor inte forvanande att spetélska
kom att associeras med syfilis i slutet av 1400-talet
(Brody 1974:51ff).

Spetilskans medeltida historia kan ge ett perspektiv
péd attityderna till sjukdomen i modern tid. Vissa
mycket gamla konnotationer forekommer t ex i mo-
derna litterdra skildringar av spetilska. Det giller t ex
sjukdomens association med liderlighet. En fransk re-
seskildrare, Sonnini de Manoncourt, som besokte Kre-
ta 1779 efterlimnade ett médlande exempel. Han skrev
bl a att sociala grinser hade upplosts i spetilskebyarna
och att de sjuka levde i liknojdhet och fordirv; att hem-
ska vanstillda spetilska genomforde samlag mitt pd
dagen under bar himmel (Detorakis 1981). Anklagel-
serna mot de spetilska for synd och liderlighet har gett
stod at besluten att isolera de drabbade. Spetiilska har
bade uppfattats som en skrimmande fysisk sjukdom
och en hotande ’moralisk smitta’’.

Norrmannen Armauer Hansens identifiering 1873,
av den bacill som orsakar lepra innebar att sjukdomens
smittorisk ytterligare understroks och att den officiella
synen pa sjukdomens epidemiologi fordndrades. Tidi-
gare gillde officiellt att sjukdomen var irftlig. Nu
spreds over hela virlden det alarmerande beskedet att
lepra var en bade smittsam och obotlig sjukdom. I
ménga lidnder stiftades under de ndrmast foljande dren
lagar om tvéngsisolering av de drabbade. Stringheten i
dessa lagar avslojar att det var ndgot mer dn den biome-
dicinska bilden av sjukdomen som lag bakom lagens
hédrda nypor. Inte forrin 1955, dtta ar efter att sulfame-
dicinerna borjat anvindas i Grekland slopades tvéngs-
lagarna inom varden av leprasjuka i landet. Lagind-
ringen innebar att en ny syn pa sjukdomen stélldes mot
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en dldre: Institutionerna for leprasjuka skulle ses som
behandlingsinstitutioner, sjukdomen skulle inte lingre
betraktas som permanent. I forordet till den nya lagen
karaktiriserades den gamla lagen frdn 1920 som en
strafflag och lagens syn pa sjukdomen som biblisk.

En internationell expert pa lepra som hade konsulte-
rats framholl att den gamla tvdngslagen, inte ens d&
den stiftades, stod i proportion till leprans farlighet:
’Det ominskliga med en sddan lag kan kanske bist
forstds om man antar att en liknande lag hade stiftats
for att gripa dem som smittats av tuberkulos, som ér en
mycket mer smittsam, svirbehandlad och dédshotan-
de sjukdom. Denna lag dr inte bara grym, den ir idio-
tisk och har forfelad verkan.”” (Muir 1951). Efter de
overtygande resultaten med den medicinska behand-
lingen av leprapatienterna vid samma tid, 6kade de le-
prasjukas egna kampanjer sprangartat for att forma
omvirlden att frigora sig frdn de gamla skrackbilderna
av sjukdomen och fastldsningen vid leprans tidigare
historia. De leprasjuka koncentrerade sina upplys-
ningskampanjer sirskilt under en dag om dret, till
virldslepradagen som instiftades 1954 av den franska
poeten och akademiledamoten Raoul Follereau. Den-
nes patos och formuleringskonst blev ytterligare en
rost som bar fram den ideologiska rorelse som hade det
uttalade syftet att bekdimpa den sociala stigmatisering-
en av leprasjuka. Han dberopades ofta i kampanjerna,
och hans citat blev till slogans for att formulera rorel-
sens visioner: ’Kirleken segrade och murarna rasera-
des!”’; men ocksd for att protestera mot den bistra
verkligheten: "’Lepran botades, men den spetilske
blev kvar!”’

Kvinnan som inte ville 6verge sin leprasjuke
man

Maénga av de patienter jag har intervjuat pa centret drar
sigidet ldngsta for att vinda sig till den 6ppna sjukvar-
den. De idr riddda for att bli behandlade som ’’spetils-
ka’’.? Sjukdomens historiska bagage dr dirmed en kél-

[ forordet till den nya lagen karaktdriserades den
gamla lagen fran 1920 som en strafflag och la-
gens syn pd sjukdomen som biblisk
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latill en ond cirkel som kan &samka en patient onodigt
lidande d& han/hon maste soka hjdlp for andra dkom-
mor dn lepra. Motet mellan patient och ldkare har pd
senare ar intresserat forskare i flera olika discipliner
(jfr Sachs 1987:96). I min etnologiska studie har jag
intresserat mig for att undersoka hur det lidande som
orsakas av leprans historiska bagage tolkas och bear-
betas av patienterna sjilva. Mitt arbetssitt har haft en
folkloristisk inriktning pd att analysera sdrskilt marke-
rade och stiliserade former i samtal och andra inter-
aktionssammanhang, t ex stiliserade berittelser och ri-
tuellt beteende. Det handlar om intensiva former i
miinsklig interaktion som ofta dr rika pd metaforer och
symboler. Mitt val av fokusering bygger pd antagandet
att sddana former av minsklig interaktion kommuni-
cerar centrala och viktiga betydelser hos de kulturella
sammanhang dir de ingdr.

I fortsittningen ska jag beskriva ett samtal som inte
utspelar sig mellan lidkare och patient, men innehéller
manga berittelser om leprasjukas moten med sjukvér-
den. I samtalet deltog en 35-arig man och en 27-arig
kvinna, vars fordldrar har vardats for lepra. Jag kallar
dem Markos och Paraskevi. Bida dr anstéllda pd lepra-
hemmet i Aten. Deras nira anknytning till leprasjuka
gor att de i hog grad identifierade sig med dem och att
de av utomstdende kan identifieras som smittbdrare.* I
hela samtalet fanns de leprasjukas smértsamma histo-
ria med som en (ofta outtalad) referens. En bit in i sam-
talet berittade Markos plotsligt en historia som jag ha-
de hort ménga génger tidigare. I korthet handlade den
om en kvinna, vars man insjuknade i lepra och skulle

* Leprapatienterna har vént sig emot att orden lepra (spe-
tilska) och lepros (spetilsk) anvinds om sjukdomen. De-
ras onskemdl om en namnreform tillgodoségs i en lagre-
form 1981 som gor gillande att orden I noso tou Hansen
(Hansens sjukdom) och hansenikos istillet skall anvin-
das om sjukdomen och patienten i officiella smmanhang.
* I slutet av samtalet berittade Paraskevi om hur hennes
sldktingar hade vint henne och modern ryggen da de fatt
veta att hennes far hade insjuknat i lepra (se nedan). Hen-
nes beriittelse visar att véra vanliga sjukdomsbegrepp inte
tiicker lepra (jfr Sachs 1987:50ft). En person kan forklaras
sjuk trots att hon/han varken har ndgra biologiska symtom
pé sjukdomen eller upplever sig sjilv vara sjuk. Markos
och Paraskevi kan dirfor genom sitt nira sliktskap till le-
prasjuka sjilva drabbas av sjukdomens sociala konse-
kvenser.
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Kvinnan som var frisk och ville inte skiljas fran
sin man och forsokte med alla medel att fa man-
nens sjukdom overford pd sig sd att hon skulle fa
folja med honom

tvangsisoleras. Kvinnan som var frisk ville inte skiljas
frén sin man och forsokte med alla medel att f& man-
nens sjukdom overford pé sig sé att hon skulle fa folja
med honom. Hon gick sd langt att hon skar sig i ena
armen och strok pd av mannens sdrvitska i sitt eget
blodande sir. Men hon forblev frisk. Jag kommer att
inrikta min beskrivning av samtalet pd denna berittel-
se och analysera hur den infogades i samtalskontexten,
men ocksd hur den linkades till sammanhang utanfor
samtalet. Mitt syfte dr att visa hur Markos och Paraske-
vi indirekt sammanforde berittelser om personliga er-
farenheter med ndgra centrala betydelser hos de lepra-
sjukas kollektiva historia (utan att historien blev fore-
mal for samtalet), och hur denna associativa process i
sin tur gav de framforda berittelserna mening.

Hur berattelsen infogades i samtalet

Nir Markos infogade berittelsen om kvinnan som inte
ville 6verge sin leprasjuke man i samtalet, var det for
att ge eftertryck dt allt som tidigare hade sagts. Bide
han och Paraskevi hade hivdat att lepra inte 6verfors
fran minniska till ménniska genom smitta, och tagit
sig sjilva som exempel. De hade inte sjélva fétt sjuk-
domen frén sina forédldrar. De hade kritiserat ldkaren
pé leprahemmet for att dramatisera sjukdomens farlig-
het infor nyanstillda. Det som ndarmast foregick beriit-
telsen framgdr av nedanstdende Oversittning av det
bandinspelade samtalet.” Paraskevi berittade upprort
om ldkarens forhédllningsorder till nyanstéllda:

> For att £a syn pd sdrskilt stiliserade avsnitt i samtalet har
jag studerat den muntliga stilen genom att transkribera
samtalet sd detaljerat som mojligt. Transkriberingen dr
ocksd den teknik och metod jag har anvint for att upp-
tiacka hur viktiga symboliska betydelser konstruerades i
samtalet (jfr Klein 1990). I muntligt tal markerar vi ofta
emfas genom pausering. Denna ér i transkriptet markerad
med extra indrag i védnstermarginalen. Kursiv markerar
emfas i uttalet.
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— Han har samlat ihop alla nyanstillda och hjirntvittat

dom.

— Dom ska ha pa sig gummihandskar, dom ska ha pd sig

munskydd, han undersoker dom.
Det har gatt sa langt att han underséker dom.
Det dr inte klokt, det forvirrar situationen!

Direfter jamforde Markos likaren med en tidigare,
numera avliden leprolog, som enligt honom var den
nuvarande ldkarens positiva motsats. Leprologen hade
avdramatiserat bilden av sjukdomen. Nir Markos sagt
detta beriittade han om kvinnan som inte ville dverge
sin leprasjuke man. Med en inledande mening lédt han
mig forstd att han skulle beritta om en personlig er-
farenhet:

—Jag kiinner till ett sddant hir fall, som jag kan beritta for

er om, sa att ni kan forsta.

Denna mening fungerade som en signal till mig om
att Markos skulle beritta en sann historia som skulle
anknyta till vad jag nyss fatt hora. I ndsta mening in-
ledde han sin berittelse men en titare pausering som
fick det han sa att lata som nidgot mycket viktigt:

— Det fanns en kvinna vars man insjuknade

och togs in pa sjukhuset.

Kvinnan dlskade sin man

vildigt mycket

och ville folja med honom. Och hon f6ljde med honom
till sjukhuset

Det hiinde for linge sen.

Eftersom jag genast kiinde igen berittelsen, som jag
dittills bara hade hort vara lokaliserad till lepraasylen
pé on Spinalonga utanfor Kreta, blev jag ivrig, avbrot
honom tvd ganger for att fa bekriftat om jag hort ritt.

Georg: Har?

Markos: Du kénner inte fallet.

Georg: Hir i Aten alltsa?

Markos: Har, hir.

Sedan fortsatte han:

— Hon f6ljde med sin man och kom hit.
N4,
dom levde tillsammans som vanligt, vad jag vet.
Hon forsokte att bli sjuk ocksa hon.
Hon forsokte
pa alla sitt att smittas.

Georg: Av vilken anledning?

Markos: Dirfor att hon inte ville skiljas fran sin man.
for dom sa till henne *’Du ir frisk. Ge dig ivig!™”’

Direfter avslutade han berittelsen med dess kanske
mest centrala motiv:
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— N4, och jag kinner till fallet, att hon gick sd langt att hon
skar sig i sin arm,

och det blodde,

och hon tog fran sin mans sar,

Moch la pd hér (visar pd sin arm) for att smittas.

Ah emellertid smittades hon inte!

Hon forblev frisk!
Hon forblev frisk!

Dessa slutmeningar som Markos gav eftertryck ét
med hjdlp av upprepningar, pausering och emfas i ut-
talet lamnar knappast ndgon i ovisshet om hur han ldan-
kade berittelsen till de foregdende replikskiftena om
likarens attityder till sjukdomens smittsamhet. Beriit-
telsen gav en kulmen dt samtalet genom att stilla fra-
gan om leprans smittsamhet pd sin spets.

Hur berattelsen lankades till sammanhang
utanfér samtalet

En anledning till att jag har valt att inrikta min beskriv-
ning av samtalet pd just den hir berittelsen &r att den
har fatt sin markerade form och sitt stiliserade innehall
av mdnga samtal utover detta. Med en folkloristisk
genrebeteckning kan berittelsen klassificeras som en
sdgen. Den ingér i1 de leprasjukas kollektiva berittar-
tradition i Grekland och har ldnkats till ménga olika
sammanhang utanfor det hir samtalet.® I det hir sam-
talet dramatiserade Markos med sdgnen sin kritik mot
att de leprasjuka fortfarande far lida av sjukdomens
gamla historia. Jag baserar min tolkning pa hur signen
pekade ut mot tre centrala teman i leprans/spetilskans
historia: 1) Synen pa lepra som en samhdllsfara. 2) so-
cial utestingning och 3) stigmatisering.

Synen pa lepra som en samhallsfara

7’Om inte samhillet visar solidaritet med dem av sina
medlemmar som nu har behandlats och testats, har me-
dicinerna, lagarna och vardinstitutionerna inte ldngre
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ndgot virde for de leprasjuka!’’ skriver patientfor-

eningen i ett kampanjblad 1960. Detta och ménga and-

¢ I ett flertal av mina intervjuer med leprapatienter har
sdgnen, som i detta fall, flikats in och vivts samman med
en argumentation om hur lepra sprids eller inte sprids.
Sédgnen har ocksd aktualiserats i reportage och litterira
skildringar av den nedlagda lepraasylen pa 6n Spinalonga
utanfor Kreta. Jag tolkar detta intresse for sidgnen i skilda
sammanhang som ett uttryck for att den ger upphov till
rika associationer.
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ra uttalande ingick i en allmin diskurs som syftade till
att frigora omvirlden fran fastldsningen vid leprans
gamla historia. Lepra skulle, i synnerhet inte efter 1955
dé tvdngslagarna inom varden slopades i Grekland, f&
betraktas som en samhillsfara. Argumentationen un-
der intervjusamtalet pekade i samma riktning. Som vi
har sett, infogade Markos sdgnen i samtalet som ett
svar pd Paraskevis kritik av den nuvarande lidkarens
“’overdrivna’’ krav pd profylaktiska atgdrder mot
smittorisken. Jag tolkar sdgnen i det sammanhanget
som en dramatiserad inversion av synen pa lepra som
en samhillsfara: Sdgnen berittar inte bara om en kvin-
na som inte riskerade att bli smittad: hon lyckades inte
bli smittad trots sitt drastiska forsok. Pa ett mer gene-
rellt plan gestaltar sdgnen en konflikt mellan person-
liga erfarenheter och samhillets maktsprak, som hiing-
er samman med samtalets struktur i dess helhet. Paras-
kevi och Markos understrok namligen i hela samtalet
att médnniskor som lever i nérheten av leprapatienter dr
orddda for att bli smittade, medan ménniskor som inte
har kommit i kontakt med sjukdomen ir fastlasta vid
gamla forestéllningar om leprans farlighet. Dessa och
andra exempel har jag uppfattat som ett gemensamt
tolkningsspdr som leder fram till en forstdelse av hur
viktiga symboliska meningar skapades i samtalet.

L&t mig ta ett exempel frdn samtalets inledning dér
den gamla synen pé lepra som en samhillsfara tonades
ned. Som jag tidigare har nimnt tog bade Markos och
Paraskevi sig sjidlva som bevis for att sjukdomen inte
smittar. Paraskevi framholl ocksé att hennes far lever i
all vilmdga som utskriven leprapatient i hembyn, och
att byborna betraktar honom som om han aldrig hade
varit angripen av lepra. Markos skapade en symbolisk
mening genom att sammanfora denna problemlosa
bild av en leprapatients tillvaro med en brutalare verk-
lighet. Han riknade bl a upp andra smittsamma sjuk-
domar (tbc, gulsot och aids) och protesterade mot att
lepra i samhillet framstélls som farligare. Han reage-
rade med andra ord mot de slags farlighetshierarkier
som sjukdomar inordnas i och tycktes vilja omstruktu-
rera dem. Han protesterade mot att lepra fortfarande
tilldelas en sirstillning bland sjukdomar.

Inte minst blev det tydligt d& han i néista andetag sa:
"' Ke mas echoun kolisi stin noso tou Hansen!” (A dom
har fixerat oss vid lepran!), och laddade sin anklagelse
med en ordlek. Verbet "’kolisi’” betyder ndmligen inte
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bara *’fixera’’ eller ’1dsa fast’’, utan ocksd *’smitta’’.
Han sa darfor ocksd: *’Dom har smittat oss med le-
pra!”” Uttrycket dr ocksd en lek med ett ordsprék,
""Mas echoun kolisi tin retsinia’’, som ordagrant be-
tyder: *’Dom har klistrat fast oss med kdda’’, men an-
vinds metaforiskt for att sdga att ndgon har blivit
stimplad av ndgot *’virre dn pesten’’ (for att anvinda
en annan metafor). P4 ett slagfirdigt sitt angav han
didrmed var smittohdrden for gamla forlegade fore-
stillningar om sjukdomen ir beldgen. I det hir inter-
vjusamtalet, i likhet med manga andra, antyddes att
fordomarna bara finns pa stort rumsligt och socialt av-
stdnd frdn de sjuka. Denna nedtoning av riddslan for
sjukdomen hos allminheten ger en forstirkande reso-
nans at sidgnens gestaltning av den officiella synen pé
lepra som en samhillsfara.

Social utestangning

Tvéngsisoleringen av de drabbade har i alla tider varit
ldnkad till synen pd spetilska/lepra som en farlig och
smittsam sjukdom, men synen pa smittans karaktér har
varierat. Strax efter att Hansen hade kunnat faststilla
att lepra dr en infektionssjukdom stiftades tvangslagar
for anmélningsplikt och isolering av de drabbade i
ménga ldnder. Kunskapen om att smittan sprids med
baciller och tvdngslagstiftningen gick hand i hand. I
samtalet med Paraskevi och Markos omformulerades,
som jag tolkar det, denna historiska verklighet. Denna
tolkning fér stod upprepade gdnger i intervjun och bl a
av det sitt som sdgnen infogades i samtalet som jag har
diskuterat tidigare. Bdde Paraskevi och Markos ifraga-
satte likarens kunskaper om att lepra sprids med bacil-
ler. Paraskevis berittelse om ldkarens instruktioner till
nyanstillda att anvinda gummihandskar och mun-
skydd uppfattade jag som en kritisk invindning mot att
ldkaren utnyttjar sin stillning till att ~"hjarntvitta’” de
nyanstillda ifriga om synen pd bacillernas roll for
sjukdomens spridning. Dessutom tolkar jag berittel-
sen som en kritik av att ldkaren tvingar personalen att
isolera patienterna fran kroppskontakt med friska.
Denna fokusering av de motstridiga teorierna om ba-

Fram till 1955 tvangsintogs leprapatienter till
slutna anstalter i Grekland
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Till helt nyligen var ett av de fd kriterierna som
tilléit skilsmdéissa mellan tvistande makar i Grek-
land, att kontrahenten var sjuk i lepra

cillernas roll for hur lepra sprids, dvs konfrontationen
mellan den egna och ldkarens syn p& smittorisken,
upprepas och forstirks i Markos stiliserade berittelse
om kvinnan som inte ville 6verge sin leprasjuke man,
utan att det séigs rakt ut. Kvinnans erfarenhetsméssiga
kunskap stills mot samhillets maktsprak med resulta-
tet att mannen isoleras och att makarna méste skiljas t.

Sidgnen berittar ddrigenom om det familjedrama
som mdnga leprapatienter har drabbats av. Fram till
1955 tvéngsintogs leprapatienter till slutna anstalter i
Grekland. Signen handlar emellertid om en kvinna
som p4 ett narmast helgonlikt sitt bryter mot all histo-
risk verklighet d& hon gor sig beredd att dela sjukdo-
men och den sociala isoleringen med sin man. Varfor
har den stiliserade berittelsen fatt just denna gestalt-
ning? Kvinnans helgonlika handling forstirker onek-
ligen bilden av en orittfirdig historia med tvangsisole-
ring av leprapatienter och splittrade familjer. Men be-
skrivningen av kvinnans handlande riktar dessutom
uppmirksamheten mot att isoleringen av de drabbade
ocksé kan vara en foljd av de anhorigas brist pé solida-
ritet med den sjuke. Till helt nyligen var ett av de f4
kriterierna som tillit skilsmissa mellan tvistande ma-
kar i Grekland, att kontrahenten var sjuk i lepra. Att
lagen @ndrades pa denna punkt var delvis ett resultat av
att leprasjuka gemensamt hade fort fram krav pd en
lagreform som inte skulle sarbehandla leprasjuka ifré-
ga om giftermdl och skilsmissa. De leprasjuka har
(med sirskilt eftertryck i takt med att sjukdomen har
kunnat behandlas och hejdas med mediciner) betonat
att anhorigas attityder till sjukdomen har stor betydelse
for den enskilde patientens mojligheter att aterg till
ett normalt liv efter utskrivningen frén institutionsvar-
den.

Mot den bakgrunden kan signen om kvinnan som
inte ville 6verge sin leprasjuke man tinkas formulera
ett foredomligt personligt agerande och ett hopp. Det
angivna motivet for kvinnans handlande (*’Kvinnan
dlskade sin man vildigt mycket och ville folja ho-
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nom’’) och flera sekvenser i det fortsatta samtalet un-
derstodjer denna tolkning. Beskrivningen av kvinnans
agerande overensstimmer vil med Paraskevis senare
berittelse om sin egen mor. Nér hennes far insjuknade
foljde modern honom till leprahemmet i Aten och tog
sjalv anstillning i tvd ar, berittade hon. Modern bada-
de gamlingarna och tvittade deras klidder for att kunna
skicka pengar till barnen som var kvar i hembyn. Mot
denna bild av sin egen mor stéllde Paraskevi andra be-
rittelser om lepradrabbade som Overgivits av sina an-
horiga; om hemlighetsmakeri och nodlogner for att det
inte skall ldcka ut att det finns en leprasjuk i familjen.

Social stigmatisering

Hemlighetsmakeriet och nodlognerna pekar ocksé pé
ett annat problem som har kénnetecknat de leprasjukas
kollektiva historia: Sjukdomen har inneburit att den
drabbade utsiitts for en plotslig stigmatisering och ofta
forlorar sin tidigare identitet, inklusive sitt namn. Valet
att avsloja eller hemlighdlla sin identitet eller sjukdom
hor till de stindiga stéllningstaganden som de leprasju-
kas kollektiva historia befordrar for enskilda patienter.
Mitt féltarbete har i hog grad priglats av detta faktum.
Miénga har valt att inte avsldja sina namn eller upp-
gifter om familjeanknytning for mig. De flesta ir ock-
sd angeldgna om att skydda sina medpatienters identi-
tet, vilket inverkade p& Markos sitt att avsluta beréttel-
sen om kvinnan som inte ville 6verge sin leprasjuka
man. Han avvek da fran vad en sigenberittare ofta gor.
Denne kommenterar ofta upphovet till sin berittelse,
talar om frén vem han/hon har hort den. Markos av-
slutade istdllet med att séga:

Det dr ett fall som jag kédnner till.
Den hir saken har alltsd hént.

Jag vill inte uppge namn.
Men det har hdnt.

Underforstatt dr att det kan vara ett legitimt hin-
synstagande att inte namnge en leprasjuk eller anhorig.

Underforstatt dr att det kan vara ett legitimt hdn-
synstagande att inte namnge en leprasjuk eller
anhorig. Avsikten dr ju att skydda den enskilde
mot att stigmatiseras
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Plotsligt far hon hora en kvinna varna en ung
mor: "’ Ldt inte ditt barn gd i nu. Den spetdilske
badar!”’

Avsikten ir ju att skydda den enskilde mot att stigmati-
seras. Det dr svért eller omdjligt for en utomstiende att
omfatta hela vidden av denna profylaktiska handling.
Markos tidigare protest, "’ Mas echoun kolisi stin noso
tou Hansen’” (Dom har smittat oss med lepran), ger en
antydan om vad han ville skydda sin kélla emot. Han
syftade uppenbarligen inte pa en infektionssjukdom,
utan pé att patienterna drabbas av sjukdomens metafo-
riska inneborder: att lepra medfor ett socialt stigma
och en foraktad identitet. Hemlighallandet av sjukdo-
men och identiteten ir ett tema som aktualiserades fle-
ra gdnger under samtalet. Paraskevi berittade t ex om
ett par som gifte sig pd leprahemmet, vars vuxna barn
dnnu inte har fétt reda pd om deras sjukdomshistoria.
*’Precis som om de hade gjort ndgotilla’’, sahon. Men
hon gav dem ocksa ritt och erinrade sig sina tvé allra
viirsta barndomsminnen, som ger en bild av hur stig-
matiseringen kan upplevas inifrdn. Hon berittade att
hennes far hade insjuknat i lepra och tagits in pa sjuk-
hus. Hon hade dérefter foljt sin mor till sin moster. Nar
modern talade om vad som hént stingdes dorren rakt i
ansiktet pd dem. Samma erfarenhet gjorde de niir de
besokte moderns bror. Dorren stdngdes dter rakt i an-
siktet p& dem. *’Det var som om jorden dppnade sig
under en och ville sluka en!’” berittade hon. Det andra
minnet hon berittade om var frin en sommardag pé
stranden. Hon hade varit och badat tillsammans med
sin far som hade blivit utskriven frdn leprahemmet.
Plotsligt fick hon hora en kvinna varna en ung mor:
'Lt inte ditt barn gd i nu. Den spetilske badar!™’

Markos hade limnat oss tidigare for att dtergd till
arbetet. Men hans stiliserade berittelse om kvinnan
som inte ville 6verge sin leprasjuke man hade satt spar
i samtalet. Den fungerade som en associativ link mel-
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lan det som sagts tidigare och det fortsatta samtalet.
Genom att inflika sdgnen i samtalet dramatiserade
Markos sin kritik mot att leprasjuka fortfarande fér lida
av arvet frdn en dldre smértsam historia. Paraskevi gav
med sitt vittnesmal om sin pappas sjukdomshistoria
ocksé en antydan om hur detta lidande har filtrerats
genom hennes egna unika personliga erfarenheter. Jag
har velat visa hur en folkloristiskt inriktad analys av
samtalet bdde kan ge inblickar i en associativ process
och kunskaper om hur enskilda personer verbalt be-
handlar det lidande som de leprasjukas kollektiva his-
toria &samkar dem. Den sortens behandling svarar mot
en verbal formdga som manga ménniskor besitter for
att sjilva bearbeta psykiskt och socialt lidande och ge
samtal och beriittelser ett likande virde.
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