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Niir nu det genetiska arvet framstdr alltmer som en forklaring till sjukdom och méinskligt beteende i
allménhet behover man stilla fragan hur sddana forklaringar pdverkar méinniskors uppfattningar om
familj och sliktskap dver tid och i framtiden och i vilken utstrickning genetiska forklaringar strider
mot vidare social utveckling. Idéer om genetiskt arv och cancersjukdom sitter familj och sliktgrupper
i fokus. Nir en person informeras om anlag for cancersjukdom blir fragan om alla medlemmar i en
sliktgrupp bor informeras och undersokas. Det kan gélla sdvdl fran en medicinetisk utgangspunkt
som frin en kinslomdssig och ansvarskinnande utgingspunkt bland diagnostiserade enskilda. For-
skning kring drftliga sjukdomar innebir en medikalisering av sliktskap ndgot som kan innebira stora
forindringar for enskilda personer. Under en tid dd familjestrukturer dr mera flytande och mindre
bestimda genom blodsband in tidigare kan man stilla frdgan vilken betydelse en betoning av gene-
tiskt arv som dverforare av minskligt beteende och sliktskap kan fd. Inbyggt i begreppet genetiskt
arv finns en betoning av familj och slikt som medier genom vilka drftlighet flyter. Ett fall frin en

antropologisk studie illustrerar hur genetisk kargtliggning leder till medikalisering av sliktskap.
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The medicalization of cancer families cast shadows for the future

Now that genetic inheritance is featuring more and more as an explanation of disease and
human behaviour in general, a question that needs to be asked is how such explanations
affect people’s perceptions of family and kinship over time and in the future and to what ex-
tent genetic explanations conflict with broader social developments. Ideas about the genetic
inheritance of cancer disease place the family and kin group in the spotlight, requiring all
its members to be scrutinised. Research on inheritable diseases entails a medicalisation of
kinship that reflects and promotes a view of family relationships at odds with the ongoing
changes in the structure of families to day and in the future. At a time when family struc-
tures are more fluid and less determined by blood relationships than ever before we have an
increasing emphasis on genetic inheritance as the transmitter of both human behaviour and
kinship. Embedded in concepts of genetic inheritance is thus the notion that family and kin
are the medium through which inheritance flows. One case from an anthropological study
will illustrate how genetic mapping leads to the medicalisation of kinship.

Inledning:

Att mera exakt ange ndr termen medikalisering kom att bli ett kulturellt accep-
terat begrepp i var svenska vokabular dr svart. Det finns forskare som pastar att
begreppet borjade anviandas forst 1968 (Broom & Woodward 1996) da det identi-
fierades som en samhillelig tendens nér det géllde att handskas med olika former
av avvikelser. Avvikande beteende fick alltmer etiketten sjukdom. Under senaste
seklets sekularisering kom exempelvis homosexualitet att betraktas som sjukdom
snarare an moralisk Overtrddelse. Senare har begreppet medikalisering fatt en
etablerad definition som en medicinsk méjlighet att badde benamna avvikande be-
teende och att ge diagnoser i sin hdlsokontrollerande verksamhet.

Den preventiva medicinen har kommit att utvecklas inte minst pa grund av
tekniskt avancerade undersokningsmetoder (Olin-Lauritzen & Sachs 2001, 2011,
Sachs 2012). Méanniskor behover inte langre presentera ett lidande for att anses
sjuka. Med hjalp av sa subtila analyser som pa DNA-niva kan man idag i labora-
torier utifran ett blodprov beldgga inte bara avvikelser och patologi utan ocksa
mutationer pa gener som kan fororsaka svar sjukdom i framtiden. Man talar inte
bara om anlag for sjukdom hos en enskild individ utan potentiella anlag for alla
de personer som har blodsband till densamma (Finkler 2000, 2001). Manniskor
kan pa sa satt komma att uppfattas som sjuka om de tillhor en familj med en
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speciell arftlig sjukdom. Det géller exempelvis familjer med en arftlig variant av
brostcancer, ovarialcancer eller coloncancer. Ett anlag for sjukdom inom en familj
kan komma att likstéllas med en latent sjukdom som gor manniskor beroende av
kontroller, medicinsk 6vervakning och ibland férebyggande operationer (Sachs
1998, 1999, 2004). Det &ar bland annat via genealogiska kartor, familjetrad, som
kartlaggningen av arftliga sjukdomar sker i moten mellan likare och enskilda
personer (Sachs 2001, 2012).

Arvsanlagens betydelse for slakt och familj over tid

Tidigare ansags manniskor &drva sin status, sina rattigheter och skyldigheter, sin
identitet och sociala position, genom familjen (Marcus & Hall 1992). I dagens varld
ser man inte pa slaktskapet som det som i forsta hand ger méanniskor identitet och
status. I vastvarlden far en person sin sociala placering snarare genom att havda
sig individuellt genom eget arbete och egna val. I en tid da man med stor mal-
medvetenhet och stora resurser genomfor forskning kring den manskliga arvs-
massan och det genetiska arvet blir méten mellan forskningens foretrddare och
den individuella méanniskan i all sin valfrihet ett intressant fokus for studier av
kulturforandring.

Nutidens medicinskt inspirerade intresse for genetiska samband ar samtida
med den alltmer upplosta familjen déar okonventionella familje- och samlivsar-
rangemang blir allt vanligare. Homosexuella par med adopterade barn, ensam-
staende modrar och fader och olika uppsattningar av styvforaldrar och kollektiv
ar bara nagra som ingér i dagens familjebildningar. Dessutom péagér en alltmer
utvecklad mojlighet att fa barn med hjilp av surrogatmammor och genom sper-
madonationer. Men vilken betydelse far mot denna bakgrund fokuseringen pa
det genetiska arvet? Och i vilken utstrackning bidrar medicin teknisk medika-
lisering av slaktskap till sarskilda problem for personer som soker veta om sina
arvsanlag? (Adelswéard & Sachs 2002).

Familjen och slaktskapet har under senare ar mer och mer kommit att inga
bland de fenomen som medikaliseras. Slaktskapsrelationer har givits en ny di-
mension som betonar felaktiga gener. Aven om ménniskor i allménhet inte sjilva
tror pa eller kommit att anamma genetiska forklaringar till avvikelser av olika
slag ger den nya forskningen pa omradet foga mojligheter for individer att komma
undan de sanningar som avspeglas i kartlaggningen av mansklig arvsmassa och
DNA (Hubbard & Wald 1997, Sachs 1999). De flesta manniskor har nagon gang
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letat efter karaktarsdrag och specifika utseendemassiga drag hos sina nyfodda
slaktingar och genom det visat att de tror pa 6verforing av genetiska anlag fran
forédldrar till barn. Men det manniskor idag far lara sig ar att manga delar av livet
styrs av gener och att avvikelser pa molekyldrniva gar att studera och beldgga.

Inom den antropologiska forskningen genom tiderna ar det framforallt
slaktskapsfragor i olika delar av vérlden som hjalpt till att reda ut saval maktfor-
hallanden som kulturellt viktiga relationer. Det finns mycket att saga om forhal-
landena dven i det svenska samhallets familjestrukturer dar slaktskapsbanden
om &n i avtagande grad ocksé har sin speciella betydelse for arv och giftermal.
Man kan darfor tanka sig att den genetiska forskningen pa flera plan kommer att
forstarka men ocksa komplicera det som ar slaktskap med blodsband jamfort med
exempelvis slaktskap med ingifta eller adopterade barn, genom att arvsanlaget far
allt storre uppmarksamhet.

Studier av genetisk kartlaggning vid familjar cancer

Den forsta konsultations mojligheten for genetisk kartlaggning och vardering av
framtida cancer risk i Sverige initierades 1991. Manniskor kunde stka specialist-
kliniken genom direkt kontakt, remisser av andra lakare, genom en sléakting med
en cancer diagnos eller tidigare bedomd arftlig risk. Lakare som tog emot dessa
personer gjorde sina beddmningar utifran genealogier, sldkttrad, ddar man fram-
forallt fokuserade pa artliga faktorer. Genom familjens sjukdomshistoria kunde
man ge en viss information kring framtida individuella risker och preventiva al-
ternativ. Vid denna specialist mottagning var lakaren onkolog eller kirurg med
subspecialitet inom genetik. Mottagningen var inte uppbyggd som genentisk
“counceling” utan for en kombination av forskning och initial biomedicinsk in-
formation dér en viss form av riskdiagnoser férmedlades. Dessa byggde pa fore-
komst av cancersjukdom i slikten och gavs i form av procentsatser (Adelsward &
Sachs 1998, 2002, Sachs, Taube, Tishelman 2001).

Deltagande observation vid denna form av konsultationer genomfordes av tva
forskare (Sachs och Tishelman) fran augusti 1993 till och med juni 1994. Under
denna tid tog ldkarna emot tio nya patienter varje manad. Fyrtiofem sddana forsta
informationssessioner observerades inom ramen for studien. Senare néar forskar-
na blev fullt accepterade i miljon och med ldkarnas tillstdnd spelades trettiotre
konsekutiva sessioner in pa band. Bland dessa foljdes 10 familjer med en sa kallad

“familjar cancer sjukdomsbild” under ett ar och vidare fem kvinnor under ytterli-
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gare fyra ar (Sachs 1998, 1999, 2001). Det gallde fem kvinnor som var de forsta att
pa genealogisk indikation bestamma sig for att operera sig profylaktiskt, det vill
sdga lata ta bort friska organ i syfte att reducera sin risk for framtida sjukdom.
Under 1996-97 genomfordes ocksa ett antal intervjuer med elva kvinnor som gi-
vits mojligheten att genom blodprov fé sina anlag for brostcancer belagda. Denna
mojlighet fick man pa grund av att brostcancergenerna BRCA 1 och 2 upptacktes
under varen 1996.

Har i retrospekt hdvdar jag att den genetiska genealogin hjdlper till att medi-
kalisera familj och sldkt 6ver tid. Hur det sker vid samtal dar manniskor soker
klarhet om sin risk for anlag och framtida sjukdom med ldkare som anvander
slakttradet som fokus beskrivs. Intervjuer med elva kvinnor som berittar hur fa-
miljebanden fatt nytt innehall i deras liv efter information om anlag utgor ocksa
material som anvands.

Sedan denna studie genomfdrdes har genetisk screening och radgivning bli-
vit tillganglig pa ett mera rutinmassigt satt i Sverige. Den medicinska litteraturen
pa omradet dr omfattande. Etiska fragor har kommit att framtrada alltmer och
medvetenheten om att manniskor stélls infor svara val 4r mera uttalad. Inom det
medicinskt antropologiska omradet har inte mycket publicerats specifikt om ge-
netiska sjukdomar och medikaliseringen av slaktskap, nagot som utgor fokus i
detta arbete. Avsikten hér ar framforallt att prova tankar kring hur medicinsk tek-
nik ger majligheter till att medikalisera anlagsbarare av genetiskt betingad cancer
nagot som ocksa kan pa olika sitt komma att paverka sldktskapsrelationer nu och
i framtiden.

Genealogin som verktyg

Tiderna har fordandrats och slakttradet i form av en genealogisk karta star inte
langre enbart i fokus for etnografiskt faltarbete eller slaktforskning 6verhuvudta-
get. Enkla genealogiska diagram utgor numera ocksa en populdr form av profes-
sionell stenografi i mycket skilda sammanhang. Bland annat har en form av an-
vandning vuxit fram vid sidan av annan sldktforskning och blivit mycket viktig,
den som ska utreda och beldgga genetiska anlag for cancersjukdom och andra
sjukdomar som kan drabba i framtiden.

Tradet vaxer fram som en karta 6ver en slakts sjukdomshistoria. En medicinsk
stamtavla utgdrs av “a family tree constructed from a person’s knowledge of the
family relations and the conditions each may or may not have had” (Richards
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1996:250). Men dven om detta dr en persons minnesbild utgdr medicinska slakt-
trad “a basic investigative tool” i den genetiska kliniken (ibid). Slakttradet, sdsom
det ritas upp vid den genetiska informationen, utesluter de personer som inte ar
bundna till “ego” genom blodsband. Dessutom é&r bara de personer som har eller
har haft cancer eller som befinner sig i riskzonen for att bara pa anlaget intres-
santa.

Hur gar det egentligen till ndr ménniskor far sina diagnoser via genealogin?
Vilken form har sadana samtal? Hur avspeglas den nya tidens osynliga hot i sam-
tal mellan medicinska foretradare och deras klienter? Och hur talar manniskor
i efterhand om dessa nyvunna kunskaper? I det som foljer finns exempel pa hur
dessa fragor har uppstatt och hur de finns med i varje enskilt fall.

Varje samtal som har genealogin som utgangspunkt har en viss form. Laka-
ren fragar fOrst om personen ifrdga har nagra barn. Nasta fraga ror syskonen och
deras barn. Langsamt tar man sig sedan igenom foraldrar och deras syskon, deras
respektive barn och slutar vid mor- och farféraldrarna. Som avslutning gor laka-

ren en bedomning:

»och som det dr nu sa ar det tva stycken med magséackscancer i alla fall. Tva av dina
brdder, och lungcancer, pappa och cancer i njure och kanske nagot annat hos mam-
ma, det far man vl kolla ocksé.« (Med utgangspunkt fran genealogin kan lakaren

ga vidare och ta fram journaler, sparade vavnadsprover, blod etc fran avlidna.)

Ett samtal kan ocksa mera direkt tala om att det handlar om en &rftlig proble-
matik dar hela familjen blir delaktig. Ett exempel pa detta finns i ett av samtalen
mellan en av de elva kvinnorna och lakaren:

»men nu har vi ju bedomt det sa har eftersom det finns sa pass manga fall av brost-
cancer, och dven nan som hade dggstockscancer, att det dr en brostcancerfamilj, sa

att saga, men.. .«

Den genetiska kartldggningens konsekvenser

Den genetiska kunskapen kan forandra forhallandet till den grupp som en man-
niska maste inkludera i sina egna hogst personliga beslut och ta ansvar for. I sin
tur kan det leda till att granserna for familj, slakt och néara blir problematiska och
kommer att dndras. Kunskap om genetiska samband kan fa betydelse for relatio-
nerna mellan den enskilda manniskan och nu levande, ibland helt okanda perso-
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ner som hon tidigare inte haft kontakt med eller valt att inte ha kontakt med samt
till sist mellan henne och dnnu ej fédda slaktingar.

Samtalen med en av kvinnorna som efter genealogisk kartlaggning fatt sina an-
lag for brostcancer bekriaftade genom blodprover visar vilka konsekvenser kart-
laggningen av slaktens sjukdomshistoria fatt for dem.

”Utan det dér sa hade jag inte..da hade min sldkt varit valdigt liten. Da hade den

varit jag och min moster kanske. Ja, min morfar da och sen hade det stannat dar.

Och sd ja, min mamma. Jag kan kdnna att det tar sa stor del i min sldkthistoria det
hér med anlaget sa att det ar 1att att det fokuseras kring ocksa, cancer och anlaget,
det ar det som ar min slakthistoria nanstans, det ar ett anlag som egentligen inte ar

nat positivt. Det ar det jag fick av min mamma.

Mmm, det har fort in mera komplicerade relationer. Hon (min moster) ringer till
mig och sdger att hon ocksa &r orolig for en kusin till min mamma som jag aldrig
har tréaffat, och da har vi genast en gemensam namnare. Men var slaktskap blev sa
komplicerad. Det blev sa tydligt att man pa nat satt ar kott och blod ocksa, som ar
lite nytt. For det ar stick i stav med vad man vill bli. Man ar anda en del av nat annat
och man vill inte vara beroende. Sa det &r inte bara positivt. Ja, det dr ju ingen rolig

gemensam namnare. Man ar fast i det har for all framtid....”

Kvinnan har visar hur hon véljer slakt pa basis av kdansloméssiga band. Men i
och med att den nya genetiken betonar slaktrelationer pa basis av blodsband snar-
are dn val blir hennes slédkt nagot som tranger sig pa. Det gemensamma ar inte hur
hon kidnner utan “den gemensamma namnaren” blir ndgot negativt. Har kan man
tala om att det sker en medikalisering av hennes slakt. Med medikaliseringen av
slaktskap ar inte langre individen den enda som kan vélja hur behandlingen ska
se ut. Det genetiska arvet forenar, ofta ofrivilligt, kvinnan med hennes familj och
slakt utover den lilla karnfamiljen och staller nya krav pa henne.

”Och det som egentligen gjorde mig, som var svarast under den hér perioden (..) det
var nér jag fick klart for mig att jag var drabbad men att den hér genen, min bror
skulle kunna vara barare av genen. Jag trodde att det hédr var nanting som bara gick

pa den kvinnliga sidan.

Men nér jag forstod att min bror var barare, att mina brorsdéttrar skulle kunna vara

drabbade ocksa, och vara barare, ha genen da.
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Och dom é&r da 32 och 25. Och da kdndes det som om herregud, jag arjuialla fall da
gammal, jag har ju mina barn. Jag har ju pa nat vis gjort min bit. Men att dom star
precis i borjan, och hur kommer ett sant har besked att paverka dom. Det var nog
det som var svarast och jag kdnde litegrann att det &r jag. Det ar jag som kommer
med det har budskapet. Det &r jag som pa nat vis drabbar deras liv, sa att jag kdande

mig litegranna som att det dr jag som blir boven. Det ar jag som ar skurken.

Ja, jo for det kédndes, det &r jag som gar in och dramatiskt dndrar det hér, och det
kdnde jag ju da @ven att jag var tvungen att gora med Ovriga sldkten, eftersom vi ar

da ganska manga. Min mamma har manga syskon.

Och eftersom det da involverade sa att sdga, inte bara da systrarna utan &ven da

hennes broder och deras barn sa att sédga.”

Medikaliseringen av sldktskap skapar en ny dynamik kring familjer. I detta fall
leder kvinnans insikter till svarigheter med hur, och om, hon ska informera men
ocksa till skuldkanslor. Aven om det &r ovanligt att manniskor anklagar sina slak-
tingar for att ha fororsakat sjukdom eller risk f6r sjukdom finns det mycket starka
kanslor bland familjemedlemmar som blir medvetna om blodsbandens betydelse
for riskerna de delar och som kan leda till sjukdom hos deras barn och eventuella
barnbarn i framtiden.

Vetskapen hos en av kvinnorna i studien att hon sjdalv men inte hennes syster
befann sig i risk for framtida allvarlig sjukdom genom ett arvsanlag gav deras re-
lation en ny dimension dar 6ppenheten mellan dem blev lidande. Enligt kvinnan
i fraga ar det framforallt hennes syster som bar pa den tyngsta bordan. Nutiden
flyter ssmman med framtiden och ger upphov till tveksamheter hos henne nér det
gdller att foda barn. Genealogin visar att de alla befinner sig i en brostcancerfa-
milj och medikaliserar darigenom hela slakten. Men i och med att gentester blivit
mojliga vid brostcancer kan man bekréfta vilka som bar pa anlaget. Icke anlags-
barare kan strykas ur genealogin som ointressanta och ett delvis nytt slakttrad
vaxer fram dar de utan anlag kan jamforas med ingifta. De dr inte av intresse for

familjens sjukdomshistoria i framtiden.

Diskussion

Samtal som har som syfte att kartlagga familjers sjukdomshistoria har en struktur
och en underliggande plan som bygger pa ett speciellt monster av fragor. I och
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med frdgorna blir personen som svarar langsamt medveten om den eventuella
hotbild som foreligger. Till synes helt alldagliga fragor far en alldeles speciell och
allvarlig betydelse nar de resulterar i ett monster av relationer kring levande och
doda.

Medicinska slakttrad kan forstas som visuella verktyg eller “inscriptions” (La-
tour 1990). Latour har tagit begreppet fran Derrida (1973) {or att skapa ett redskap
som ar mer basalt dn skrivandet och som darmed gor det mojligt att transformera
materiella bestandsdelar till diagram. I fallet med genealogin anvands sadana s
k inscriptions av kliniker och laboratoriepersonal for att gora den osynliga kuns-
kapen kdnd for familjen och darmed gora familjen och familjens sjukdom: till ett
objekt for medicinsk intervention saval i nutid som i framtiden. Man kan saga
att medicinska genetiska kartlaggningar omfattar en serie dversattningar fran en
vdv av svar och muntliga berattelser till en sekvens av visuella inskriptioner. En
sadan sekvens utgor i sin tur delar av storre inskriptioner dar medicinska slakt-
trad forenas med en visuell uppsittning kanske cytogenetiska eller molekylara
biologiska testresultat (Nykaga & Cambrosio 1997, Forss 2005). I fallet med gene-
tisk kartlaggning blir individer inte bara placerade i sina familjesammanhang pa
ett speciellt sétt, de blir ocksa definierade genom att de sammanfors med genetiskt
baserade forestéllningar om risk vilket i sin tur kan leda till nya satt att se pa fa-
milj och slakt.

Transkriptioner av genealogin karaktariseras av att de oundvikligen leder fram
mot en karta dér alla sadana familjedata som inte uppfattas vara bundna till det
specifika sjukdomsproblemet utesluts. De visuella relationerna mellan figurerna
i genealogin ger en vision av familjen som en helhet - allt om familjen finns pa
papperet - och sjukdomen blir en egenskap eller egendom som angér hela familjen
och som den dger kollektivt. Pa sa sitt refererar ett familjetrad till en kollektiv, sjuk
kropp och blir pé sa sétt det visuella minnet 6ver familjens sjukdom i nutid sa vél
som i framtiden.

Kartlaggningen innebar att man representerar nagot som har kartan som ana-
logi. Kartor ger en lokaliserings indikation (hér dr jag) med en ensidig utgangs-
punkt som forser personen med en utgdngspunkt varifran varlden kan upptack-
as. Pa samma sétt utgor den genetiska forklaringen till arftlig sjukdom en utgang-
spunkt i en karta dar journaler och d4ven DNA prover kan tolkas och Oversittas.
Genom att ge olika personer i ett familjetrad mdjlighet till sin utsiktspunkt blir
tradet mera fullstandigt och komplext. Det innebar ocksé att det ar helheten som
ar fokus for uppmarksamheten och intresset fran forskarens sida. Familjetrad av-
tacker inte bara det som ar synbara sjukdomsmanifestationer utan ocksé osynliga,
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icke manifesta sjukdomar dar barare av anlag kan identifieras. Har kan man tala
om en slags overproduktion av familjesjukdom dar just begreppet medikalisering
far sin ratta innebord genom att man skapar existensen av nya patologiska katego-
rier sasom anlagsbérare.

En av de stora fragorna som antropologerna staller sig idag ar om sjdlva begrep-
pet slaktskap i bemarkelsen att tillhora samma familj och att kdnna sig beslaktad
med vissa personer ar nagot som forandras pa grund av medicinska framsteg.
Medikaliseringen av sldktskap sker i samband med ambitionen att via genealogin
kartlagga manniskors delaktighet i ett sjukligt arv. Det sker genom att man i och
med genetiken betonar gemensam identitet mellan personer som kanske inte har
haft ndgot med varandra att gora under sin historia eller i nutid. Man betonar
blodsband fore affinala band. Men splittringen sker ocksa inom medikaliserade
slakter genom nyvunna mgjligheter att beldgga arvsanlag via genetiska test. Ge-
netiken forenar och splittrar. Dagens individualister och autonoma mé&nniskor
som vant sig vid att valja sin familjtillhorighet har nya utmaningar i medikalise-

ringens fotspar.

Notes

1. En tidigare version finns publicerad i Scand.] of Publ.Health 2004 men &r har uppdat-
erad och reviderad.
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