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Manga inom humanistisk-samhaéllsvetenskaplig forsk-
ning har under de senaste aren kommit att intressera
sig allt mer for den medicinska diagnosapparaten. Det
har varit en forskning mer nyanserad och rikare pa
perspektiv dn den diagnoskritik som finns i t.ex. den
osterrikiska filosofen Ivan Illichs (1926-2002) verk fran
1970-talet eller i kritisk medicinsk antropologi. Antolo-
gin Diagnos och identitet kan betraktas som en del av
dennautveckling, dér atta forskare inom humaniora och
samhdllsvetenskap presenterar sin egen forskning och
hur den pa olika sitt kan synliggdra och problematisera
dagens medicinska diagnosapparat. Genom att relatera
begreppet diagnos till identitet tar forskarna ytterligare
ett steg mot en mer nyanserad diagnoskritik. Perspekti-
vet dr ndgot som redaktorerna Georg Drakos och Lars-
Christer Hydén podngterar i antologins inledning nir
de skriver: I kultur- och samhaéllsvetenskaperna ror
kunskapsintresset i hdgre grad ménniskors erfarenheter
av att leva med diagnoser och de skiftande villkor som
formar ménniskors liv i hilsa och ohélsa” (s. 21). Det
ar minniskan som bérare av en diagnos som &r forsk-
ningens fokus och ingang till en bredare samhéllskritik.

Samtidigt dr det inte detta forskningsperspektiv
som primadrt initierat antologins tillkomst, utan det ar
pa Riksforbundet Sillsynta diagnosers initiativ som
antologin tillkommit. Antologin &r pa detta sitt sprungen
ur behovet att gora en bok som kan skapa storre kunska-
per hos de professionella, inom bl.a. sjukvarden, som
moter forbundets medlemmar. Uppdraget genererar en
spanning mellan & ena sidan bokens syfte att uppfylla
forbundets 6nskningar, & andra sidan att presentera och
fordjupa den vetenskapliga diskussionen kring diagnos
och identitet. Ibland blir det en spanning som tillfor
antologin givande perspektiv, vid andra tillfdllen blir
antologins syfte otydligt. Jag kommer att aterkomma
till detta i recensionen.

I Georg Drakos och Lars-Christer Hydéns intro-
duktion dr fokus pa att presentera begreppen identitet
respektive diagnos. Hér finns en begreppshistorisk
forklaring, dér de gar igenom hur begreppen utveck-
lats och hur de anvénds idag. Introduktionen av dia-
gnosbegreppet édr klargérande och tar sin utgdngspunkt
i vetenskapsfilosofen Uffe Juul Jensens resonemang
om att dagens diagnoser inte bara knyts till individens
sjukdomsforlopp, utan att medicinens diagnosbegrepp
ocksa far forklaringsvirde utanfor individen. Sa finns
det en forvéantan pa vad medicinen skall kunna utritta
nér det giller sadant som uppfattas falla utanfor det
som kategoriseras som friskt och normalt i samhéllet.
Detta dr ett centralt resonemang som ocksa aterkommer
i antologins kapitel, dir manga av forfattarna proble-
matiserar just den medicinska uppdelningen mellan
friskt och sjukt. Identitetsbegreppet presenteras inte
lika klargdrande och framforallt gar redaktorerna inte
i klinch med hur vil identitet och diagnos kan eller inte
kan giftas samman. Drakos och Hydén skulle kunnat
dgna nagra sidor at detta, men nu gar de lite for fort
fram och konstaterar f6ljande: ”Av detta foljer ocksa
att vissa medicinska diagnoser kan komma att ha be-
tydelse for individens identitet” (s. 16). Istéllet ldmnas
resonemanget till de enskilda kapitlen i antologin, dér
det i och for sig utvecklas mycket vil.

Enséllsynt diagnos dr enligt Socialstyrelsen en med-
fodd diagnos som forekommer hos férre dn en person
patiotusen och ger patagliga begriansningar i vardagen.
I kapitlet ”Att leva med en séllsynt diagnos” beskriver
Maria Gardséter, som dr ordforande i Riksforbundet
Séllsynta diagnoser, Elisabeth Wallenius och Kerstin
Moller hur just “sdllsynta diagnoser och funktionshin-
der paverkar ménniskors forhallande till sig sjélva och
villkoren for deras forhéallande till samhaéllet” (s. 30).
Forfattarna diskuterar vad det innebar att leva med en
sadan diagnos och vilka strategier mdnniskor anviander
sigav for att hantera sin livssituation. En central proble-
matik beskrivs genom det forfattarna kallar ”grazons-
problematik” och som handlar om hur vl individen pa
egen hand presenterar sina behov av vard eller stod for
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myndigheter. Forfattarna menar att en del personer vél-
jeratt dolja sina funktionsnedsattningar for att pa sé sitt
framstd som mer “normala”, d4ven om det missgynnar
dem genom att de t.ex. inte far den vard eller det stod de
ar berdttigade till fran samhéllet. Forfattarnas resone-
mang bygger for mycket pa de egna erfarenheterna och
inte pa att referera till egna eller andras vetenskapliga
studier. Det gor att kapitlet skiljer ut sig mot antologins
mer vetenskapligt uppbyggda kapitel som presenterar
egna studier inom ett vél avgrénsat falt.

Georg Drakos presenterar i kapitlet ”Diagnos i en
lakares dialog med sin patient” hur en ménniskas iden-
titet och diagnos skapas i relation till andra manniskor.
Kapitlets utgangspunkt dr den samhalleliga forandring
som sagts ha lett till att patienten fatt en allt starkare
stillning gentemot ldkaren. I denna forédndring blir
begreppet dialog centralt da det dr genom att ldkaren
och patienten har en dialog med varandra som de tva
parterna ocksa kan borja prata med varandra istillet
for att lakaren pratar #i// patienten. Drakos anvénder
sig av ett spdnnande etnografiskt material med obser-
vation och videofilmning for att narstudera dialogens
betydelse i vardmoétet. Forutom en analys av denna
empiri utifrén dialogens begrepp, tar Drakos fasta pa
kroppen och anvinder sig av denna entitet for att be-
lysa olika dimensioner av motet. Kapitlet behandlar
foljande kroppsteman: kroppen som medicinskt objekt,
kroppen som vart sjélv, den dialogiska kroppen och
kroppens berittelser. Det dr ocksa i relation till kroppen
som antologins identitetstema diskuteras och hér véljer
Drakos att komplettera de dialogiska teorierna med ett
fenomenologiskt perspektiv. Att fora samman den fe-
nomenologiska kroppen och de dialogiska teorierna ger
ett analytiskt givande perspektiv, inte minst frammanar
det kroppens egna beréttelser.

I”Attlevainuet—forvéirvad hjarnskada, hopp(loshet)
& identitet” diskuterar Eleonor Antelius ”de konsekven-
ser som det ‘normaliserande’ synséttet kan ha i rehabi-
literingen av personer med forvérvade hjarnskador” (s.
83). Det dr med andra ord de specifika konsekvenser
som foljer efter att en person drabbats av sjukdom eller
olycka som lett till en forvérvad funktionsnedséttning.
Antelius tar sin utgangspunkt i den kris manniskor ham-
narivid en pl6tslig férdndring i livet och hur identiteten
paverkas och omférhandlas. Kapitlet kan med fordel
lasas parallellt till Drakos foregaende resonemang, da
dven Antelius tar fasta pa beréttelsernas betydelse for
att skapa sig nya identiteter. Mycket givande ar resone-
manget om den individuella krisen och livsberittelser-

nas betydelse for hoppet/hopplosheten om en framtida
forbéttring eller botande. Om denna 16sning av den in-
dividuellakrisen skriver Antelius bl.a.: "Med andra ord
blir vi de personer vi dr genom att berétta om oss sjélva,
men ocksa genom hur andra berdttar om oss” (s. 95).

I kapitlet ”"Demens — diagnosen som utmanar vara
ridslor och fordomar” ger Linda Orulv en kort men
intressant presentation kring demensdiagnosens historia
och hur den medicinska forskningen kommit att paverka
bilden av de demenssjuka. En viktig podng med det
historiska perspektivet &r mdjligheten att ge perspektiv
pévilka inneborder vi tillskriver t.ex. demensdiagnosen
iolika tider och hur detta i sin tur paverkar de ménniskor
som far diagnosen. Kapitlethade gdrna fatt stanna kvar
i detta resonemang, men Orulv vill mer och den andra
delen av kapitlet beror de demenssjukas egna roster om
sin diagnos. Hér aterfinns ett tydligt resonemang kring
hur demensdiagnosen paverkar identiteten hos den de-
menssjuke. Forjust denna sjukdom blir tiden en central
aspekt och de intervjuade forhaller sig till den ovisshet
det innebdr att veta att sjukdomen sténdigt forvérras.
Det finns en komplex relation, menar Orulv, “mellan
nuet med dess svérigheter och den forvéintade framtiden
och méjliga handelseforlopp” (s. 119). Avslutningsvis
behandlar Orulv ocks den framvéxande sjilvhjélpsro-
relsen for demenssjuka. Ett mycket intressant material i
relation till identitet och diagnos, men som med fordel
hade kunnat utvecklas for ett annat sammanhang.

I bokens mitt portratteras i text och bild en nirstaende
och sex personer med sérskilda diagnoser. [ intervjuerna
aterfinns ingen analys eller teoretiska perspektiv, men
likvidl god kunskap kring vilken betydelse diagnosen
har i individernas vardag och for utvecklandet av deras
personlighet. Samtidigt blir antologins syfte otydligt
genom att portrétten sa starkt fokuserar pa sarskilda
diagnoser medan forskarnas kapitel behandlar diagno-
ser som inte alltid betecknas som sdrskilda diagnoser.
En central fradga som inte besvaras &r om forskarnas
resonemang kring diagnos och identitet r sa allménna
att de kan anvindas for att ocksa forsta den kunskap
som de portritterade berittar om. Ett annat problem
med dessa intervjuer dr att det inte framgar vem som
skrivit texterna. Ar det redaktérerna, en journalist, de
portrétterade sjdlva eller ndgon pa Riksforbundet Scill-
synta diagnoser? Detta dr problematiskt eftersom vi inte
kan forhélla oss till hur den kunskap som presenterats
har valts ut.

Robert Ohlssons kapitel "Diagnosens roll i vardagligt
meningsskapande —om psykisk ohélsa” tar sin utgangs-
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punktivardagliga forestallningar om psykisk hélsa och
ohilsa genom att studera hur individer skapar mening
kring den psykiatriska diagnosen. Genom termen sjuk-
domsidentitet undersoks pa vilka sétt diagnosen kan
vara ett medel for att forhélla sig till och omférhandla
sin identitet. Som ett sddant medel kan diagnosen fun-
gera som ett sétt for individen att objektifiera den egna
upplevda ohilsan eller legitimera psykiska upplevelser
som tidigare ifrdgasatts av omgivningen. Ett centralt
resonemang r hur diagnosen ger individen en majlighet
att separera det sjukdomstillstind som de innan diagno-
sen misstagit sig for att vara en del av personligheten,
men som efter diagnostiseringen istdllet har kommit
att betraktas som ett “falskt” sjdlv. Men diagnosen ar
ocksa tveeggad genom att den dr en social kategori som
skapar ménniskor som "psykiskt sjuka”. Diskussionen
anknyter hir pa ett mycket givande sitt till Erving Goff-
mans stigmabegrepp och hur ménniskor sé att séga blir
sin sociala kategori.

Lars-Christer Hydén presenterar i kapitlet ”Bakom
ansiktet” ett resonemang om ansiktets betydelse i motet
med andra ménniskor. Ansiktet, menar Hydén, dren yta
dér vi tolkar in tecken som uttryck for det som finns
”bakom” ansiktet, alltsé det vi uppfattar vara individens
identitet. Genom att ansiktets tecken mer eller mindre
bestar gver tid och rum far ansiktet en viktig identitets-
funktion. Men det &r ocksé en spegel som hjilper oss
att forsta oss sjilva genom den Andres ansikte: vi ser
oss sjdlva och vilka vi dr genom att iakttaga den Andres
ansikte och hur vi speglas i den Andres ansikte och
blick” (s. 191). Hér finns likheter med Robert Ohlssons
kapitel om stigmabegreppet och hur individer véljer att
dolja sitt ansikte om det skiljer sig fran det som uppfattas
vara det "normala” ansiktet. Har handlar det inte lingre
om att speglas i den Andres ansikte, utan snarare att
individen reduceras till sitt ansikte.

I kapitlet ”Den ifragasatta kroppen — dilemman i for-
dldrars omsorg om barn med socialt kinsliga diagnoser”
presenterar Helena Bergstrom och Petra Roll Bennet
sina respektive studier om barn fédda med oklar kons-
tillhorighet respektive barn som diagnostiserats som
feta. Bergstrom och Bennet utgar pa sa sétt fran tva olika
studier for att analysera och jamfora fordldrars omsorg
om sina barn. I forsta delen av kapitlet presenteras en
beskrivning kring hur en mamma till en femarig flicka
som diagnostiserats for fetma resonerar kring och for-
héller sig till dotterns diagnos. En liknande presentation
foljer dir en mamma beréttar om sina erfarenheter av att
foda ett barn med oklar konstillhorighet. Genom studien

analyseras sedan ett gemensamt tema som fatt namnet
fordldradilemmat. Det handlar om hur det uppstér ett
dilemma i fordldrarnas stravan att uppratthalla barnets
normalitet, frimst svarigheterna i att kunna alternativt
vilja fordndra respektive tona ned ett kroppsligt tillstand.
Diagnosen, menar forfattarna, blir for manga forald-
rar central genom att den definierar barnets avvikande
kropp som sjuk snarare &n annorlunda. Att sammanfora
tva studier pa detta sitt tillfor viktiga analytiska per-
spektiv som den humanistisk-samhillsvetenskapliga
forskningen séllan anvénder sig av. Av denna anledning
skulle det vara intressant om Bergstrdm och Bennet
forde en diskussion kring hur denna analytiska process
gar till i praktiken.

Antologins avslutande kapitel, ”Att géra normala
barn — om normalitet och avvikelse i barnhdlsovardens
kontroller av barns utveckling”, &r skrivet av Helena
Hornfeldt och syftet dr att diskutera de idéer och grund-
antaganden som formar uppfattningarna om vad som dr
en normal utveckling, som i sin tur &r vigledande for
hur barns normala utveckling faststélls” (s. 231). Hérn-
feldt fokuserar i detta kapitel pa fyraarskontrollerna pa
barnavérdscentralerna och genom ett samtidshistoriskt
perspektiv diskuterar hon vad en typisk utveckling r.
Resonemanget sammankopplas sedan med den 6kning
av bl.a. diagnoserna adhd, AST (autismspektrumtill-
stand) och damp, och hur denna 6kning kan forstas i
ljuset av barnavardscentralernas 6kade kontroll kring
avvikande beteenden. I slutet av kapitlet podngterar
Hornfeldt att detta far konsekvenser for barns identitet:
”Att bli kategoriserad som ett barn med adhd eller att
bli tilltalad som avvikande, riskbarn eller kontrollbarn,
far effekter for hur ett barn sjalv uppfattar sin identitet”
(s. 250). Ett mycket centralt resonemang for antologins
overgripande teman och som ocksa skulle kunnat fa ta
mer plats i Hornfeldts kapitel.

Som jag pekat pa i denna recension finns det en
spanning i antologin mellan det syfte Riksférbundet
Sdllsynta diagnoser initierat med bokprojektet och
syftet att presentera och utveckla begreppen diagnos
och identitet. Ett sétt att forhalla sig till denna spénning
ar att synliggdra och problematisera den samverkan
som varit med forbundet, mellan den vetenskapliga
progressionen och uppgiften att leverera en nyttig 14-
robok. Det 4r en diskussion som skulle kunna fa stor
betydelse ocksa utanfor bokens tillkomst. I ett bredare
perspektiv har den humanistisk-samhéllsvetenskapliga
forskningen inte bara kommit att intressera sig for medi-
cinska fragor, utan ocksé den medicinska vérlden har
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forstatt att virdesatta den kunskap humanistisk-sam-
hillsvetenskaplig forskning genererar. Delvis har det
att gora med att sjukvarden idag stér infor utmaningar
som har sin grund i sociala och kulturella problem-
stéllningar, snarare 4n medicinska eller ekonomiska.
Men det &r ett mote dar det latt uppstar krockar mellan
olika vetenskapliga perspektiv. Ett sddant perspektiv
ar att humanistisk-samhaéllsvetenskaplig forskning vill
generalisera sin forskning genom att t.ex. siga ndgot om
sambhillets kultur genom enskilda fall. I Diagnos och
identitet blir ett sadant perspektiv synligt ndr en del av
bidragen inte specifikt handlar om séllsynta diagnoser
utan om andra empiriska félt som behandlar identitet
och diagnos. Centrala fragor att stilla sig i detta sam-
manhang ér om den humanistisk-samhallsvetenskapliga
forskaren kan anvénda sig av sina mer generella ana-
lyser nir hon moter den medicinska vérlden eller ett
forbund som Riksforbundet Sillsynta diagnoser? Ar
det var formaga att ssmmanfora empiriskt och teoretiskt
olika félt som vi ocksa kan bidra med till medicinen?
Den hér typen av diskussion skulle tydligare kunnat
sitta fokus pa hur redaktorerna ténker sig att antologin
skall bli mottagen, men ocksa hur den humanistisk-
samhillsvetenskapliga forskaren skall forhalla sig till
samarbete utanfor akademin.

Trots min kritik tydliggdr antologin Diagnos och
identitet den riktning som humanistisk-samhéllsveten-
skaplig forskning har slagit in pa vad géller forskning
kring diagnos. I kapitlen finns ménga goda exempel,
bade empiriska och teoretiska, pa hur diagnosforsk-
ningen idag utvecklas i en mer divergerande riktning.
Som ldrobok har den en viktig funktion att fylla, men
det dr ocksa en antologi att forhalla sig till i framtida
studier som ror hélsa, sjukdom och bot.

Kristofer Hansson, Lund

Tracking Discourses. Politics, Identity and
Social Change. Annika Egan Sj6lander
& Jenny Gunnarsson Payne (red.).Nordic
Academic Press, Lund 2011. 342 s. ISBN
978-91-85509-39-3.

Tracking Discourses ar en antologi om de teoretiska
perspektiven diskursteori (Discourse Theory, DT) och
kritisk diskursanalys (Critical Discourse Analysis,
CDA). Enligt bokens baksida undersoker antologins
tolv forfattare de mojligheter som uppstar vid ett 6kat
utbyte av idéer mellan dessa tva teoretiska traditioner.

I bokens forord och avslutningsvis i introduktionska-
pitlet sdgs dock att syftet med antologin &r att ge en
oversikt over dessa teoretiska traditioners anvéndning
inom skandinavisk, fraimst svensk, forskning, samt ge
exempel pa hur olika diskursteoretiska resonemang kan
tillimpas pa empiriskt material. Som ldsare blir man
saledes osdker pa exakt vad det dr som antologin kom-
mer att erbjuda.

Bokens forsta introducerande kapitel av Annika Egan
Sjolander, en av antologins tva redaktorer, innehaller
emellertid en jamforande dversikt av diskursteori (ha-
danefterkallat DT) och kritisk diskursanalys (hddanefter
kallat CDA). Kapitlet ar fortjanstfullt klargdrande och
relevant for antologins fortsatta artiklar. Forfattaren gor
en kortfattad litteraturgenomgéng av forskningsfaltens
mest betydelsefulla verk, men refererar ocksa till ett
rundabordssamtal som skett vid Umea universitet 2008,
med ledande forskningsrepresentanter for CDA respek-
tive DT. Egan Sj6lander fortydligar ocksa sin egen posi-
tion i forhéallande till dessa perspektiv. Hon har tidigare
inte arbetat specifikt med dessa diskurstraditioner, utan
har anvéntsig av Michel Foucaults diskursteori. Forfat-
taren gor en kort genomgang av Foucaults forstdelse
av diskurser och péapekar att de har haft stor paverkan
pa DT och CDA.

CDA och DT é&r tva mycket inflytelserika riktningar
inom det diskursanalytiska féltet, bade internationellt
och nationellt. Dessa tva traditioner bér ocksa bada pa
incitament att undersdka och diskutera (makt)fenomen
i relation till demokrati, politik och sociala forhallan-
den. Bédadera riktningarna har sitt ursprung i den
poststrukturalistiska traditionen kombinerat med ett
konfliktteoretiskt perspektiv. Trots detta framstar CDA
och DT som tva skilda perspektiv, med forhallandevis
lite (atminstone tills nyligen) utbyte med varandra, och
Egan Sj6lander vill se ndrmare pa hur detta kommer sig:
vad skiljer perspektiven ét, vilka likheter finns, vad kan
de ldra av varandra?

Skillnaderna mellan CDA och DT beror i huvudsak pa
de vetenskapliga discipliner de véxt fram ur; CDA har
sitt ursprung foretradesvis inom lingvistik och DT har
framfor allt rotter 1 politisk filosofi. Dessa skilda bak-
grunder, som Egan Sjolander menar ér viktigare dn vad
en forsta anblick ger vid handen, leder till ontologiska
olikheter som dr svarare att 6verbrygga. Skillnaderna
inbegriper ocksd metoder for hur analysen utfors. Fors-
kare som tillhor CDA tilldmpar gérna tidigare utarbetade
modeller som strukturerar analysen steg for steg, medan
forskare inom DT tenderar att undvika sddana generella



