Biomedicinska samspel: integrering och 6verforing av biomedicinsk
kunskap fran klinik till drabbad

Projektplan
Syfte

Det dvergripande syftet med projektet ar att utifran av flervetenskapliga utgangspunkter
undersoka hur biomedicinsk kunskap éverfors och integreras i samhallet pa grundval av ett
samspel med olika kulturella och sociala ménster. Detta 6vergripande syfte kan specificeras
enligt foljande: Projektet avser att studera hur individer som drabbats av en arftlig
hjarnsjukdom skapar egen forstaelse av den biomedicinska kunskapen om hjarnan. Med andra
ord, hur dessa individer gor den naturvetenskapliga informationen kulturellt och individuellt
hanterlig. Utifran perspektiv hamtade primart fran etnologi, men ocksa fran sociologi och
medicin avser projektet att studera hur individer och familjer som drabbats den &rftliga
hjarnsjukdomen Huntingtons sjukdom (HS) upprattar forstaelse och mening i relation till sin
sjukdom samt till en hogteknologisk/forskningsintensiv vardapparat inom vilken det mentala
omformuleras till kroppsliga/organiska representationer. Projektet amnar fullf6lja detta
ovanstaende syfte genom att undersoka ett antal kontexter inom vilka olika teman kommer att
understkas narmare (se nedan under rubriken genomférande). Genom en samordning av den
kunskap som genereras inom varje kontext avser projektet att utveckla en djupare forstaelse
for hur biomedicinsk kunskap 6verfors och integreras i samhallet utifran ett samspel mellan

vetenskap, kultur och sociala faktorer.
Bakgrund

Mycket har under de senaste decennierna skrivits om utvecklingen inom genetik och biologi,
och alltsedan de forsta lyckade genteknologiska rekombinationerna i borjan pa 1980-talet har
forhallandet mellan biologi, kultur och samhalle bildat ett kontinuerligt forskningstema som
praglats av en humanistisk och samhallsvetenskaplig mangfald (for ett urval av denna
mangfald: se exempelvis Lippman 1991, 1992, Kay 1993, 2000, Rabinow 1996, Lundin
1997, Lundin & ldeland 1997, Gottweis 1998, Buchanan et. al. 2000, Lundin & Akesson
2000, Novas & Rose 2000, Keller 2002, Goodman et. al. 2003, Lakoff 2005, Gibbon, S. &



Novas, C. 2008). Den biomedicinska forskningsutvecklingen har otvetydigt en potential att
paverka, inte bara vara mojligheter till bot och lindring av diverse sjukdomstillstand, utan
aven vart forhallande till oss sjélva, var kultur och samhéllets organisering. Inte minst galler
denna potentialitet de biomedicinska vetenskaper som studerar den manskliga hjarnans
funktion och uppbyggnad.

Det ér ett antal faktorer som ger den biomedicinska neurovetenskapen dess potentiellt
revolutionara kraft: FOr det forsta, sa har studier kring det normala och patologiska i hog grad
kommit att integreras i 2000-talets biomedicinska forskning (Keating & Cambrosio 2003).
Denna integrering innebér konkret att hjarnans normala funktioner studeras och ges genetiska,
molekyldra och funktionella representationer som en integrerad del i forsoken att finna bot
och lindring fér allehanda patologiska tillstand. Det &r saledes i hog grad en biologisk
varldsbild som indirekt véaxer fram i samband med den neurovetenskapliga
forskningsutvecklingen, en varldsbild som 6ppnar upp ménniskans hogsta mentala funktioner
for omtolkningar, modifikationer och kontroll. Fér det andra, sa har formagan att hantera och
analysera hjarnans oerhorda komplexitet utokats radikalt under senaste 10 aren. Med hjélp av
utokad datorkraft, informationsteknologiska landvinningar och allehanda
visualiseringstekniker sa har de intrikata sambanden mellan gener, molekyler och hjérnans
funktionella struktur i detalj kunnat studeras och lankas samman i forklaringsmodeller kring
komplexa manskliga beteenden. En fortsatt teknikutveckling inom ovanstaende omraden
pekar mot en utveckling dar biologiska tolkningsramar an mer kan komma att paverka var
kulturella och sociala varldsbild, samt hur vi ser pa oss sjalva och var kropp (se exempelvis
Farah 2002, Farah et. al. 2004 for illustrationer betraffande ovanstaende aspekter). Utover
dessa tva faktorer, sa har den medicinska forskningens ekonomiska och politiska betydelse
utokats under de senaste tio aren, vilket har resulterat i en betydande resurstilldelning till den

typ av forskning som star i fokus for foljande projekt.
Biomedicin, neurovetenskap och genetik -Huntingtons sjukdom

Huntingtons sjukdom &r en arftlig hjarnsjukdom, tidigare benamnd som danssjuka pa
grund av de karakteristiska dansliknande rérelser som utgér en del av sjukdomens
symptombild. Sjukdomen uppvisar en komplex symptombild som innehaller dels psykiatriska
symptom (personlighetsforandringar, depression, minnesstérningar), dels neurologiska

symptom (i tidiga faser av sjukdomen framférallt manifesterat genom ofrivilliga rorelser,



vilka i senare faser av sjukdomen omvandlas till onormala muskelspanningar) (Quarrell
2008). Ny forskning visar dock att denna symptombild ocksa innefattar abnormala
forandringar i kroppens mer “perifera delar”, sasom kroppens matsméltningssystem, hjarta,
blod och skelett (Van der Burg et. al. 2009). Personer som drabbas dér 15-20 ar efter det att
sjukdomen debuterat (Forrest Keenan et. al. 2007, 2009, Petersén 2001), och nagot botemedel
for HS existerar inte &ven om sjukdomens symptombild kan lindras genom medicinering.
Sjukdomen orsakas av en mutation i en enda gen, belagen pa kromosom nr. 4, vilket leder till
en forandrad funktion och slutligen dod av celler i ett omrade belaget djupt inne i storhjarnan
(Corpus striatum) (Petersén 2001: 11). Sedan bdrjan av 1990-talet har ett gentest for HS
funnits tillgangligt vilket betyder att individer som uppvisar symptom, eller som befinner sig i
riskzonen (genom att HS finns i slakten) kan genomga ett gentest for att faststalla huruvida
dessa individer bar pa den muterade genen (ett tamligen stort antal utvarderingar av de sociala
och kulturella konsekvenserna av denna tillganglighet har till dags datum gjorts, se
exempelvis Tibben 2007, Konrad 2005, Creighton et. al. 2003, Benjamin & Lashwood 2000
for ett urval av dessa utvarderingar hamtade fran bade det medicinska och humanistiska
amnesomradena). Om sa ar fallet kommer individen att med storsta sékerhet att utveckla HS
under sin livstid, vilket dessutom innebér att eventuella barn ocksa befinner sig i riskzonen for

en nedarvning sjukdomsanlaget.

Pa grund av de genetiska nedarvningsmonster som betingar 6verforingen av HS-genen
sa har varje individ, vars foralder har konstaterats att vara barare av sjukdomsanlaget, en 50
procentig risk for nedarvning av sjukdomsanlaget. | genomsnitt sa debuterar de neurologiska
symptomen i tidig medelalder, d&ven om denna tidpunkt kan variera kraftigt fran individ till
individ (Robins Wahlin et. al. 2000). Dock ses i manga fall att de drabbade individerna
uppvisat olika psykiatriska symptom langt innan de neurologiska symptomens debut,
symptom som i manga fall inte har satts i samband med HS utan snarare setts som en del i en
komplex personlighet och sdledes som en del i en "normalitet”. Individer som genomgétt ett
genetisk test for sjukdomsanlaget kan alltsa befinna sig i en situation da de konstaterats att
béra pa sjukdomsanlaget for HS, men inte uppvisar nagra neurologiska symptom som klart

visar pa att sjukdomen debuterat.



Biomedicinens kulturella och sociala utformning — vardagsnara upplevelser av HS

Mitt i denna utveckling finner vi patienterna och deras anhdériga, vilka utgor de primara
mottagarna av den kunskap som biomedicinen fortlopande frambringar. | denna roll som
primara mottagare av biomedicinsk kunskap utgér patienterna ocksa en “griisrots” nivd inom
vilken denna kunskap integreras i olika kulturella och sociala monster, en integrering som kan
ségas ge den biomedicinska kunskapsmassan och biomedicinska tillampningar dess kulturella
och samhalleliga utformning. Denna kulturella och sociala utformning utgér saledes en
essentiell aspekt i den process inom vilken biomedicinsk kunskap: (i) 6verfors till samhé&llet
samt (ii) ges sin avgorande kulturella och samhalleliga tillampning. Utgangspunkten for
projektet &r att denna kulturella och sociala utformning sker i ett cirkulart forlopp som
inbegriper de tolkningar och erfarenheter som drabbade individer upprattar individuellt och
kollektivt: fran de erfarenheter och strategier som dessa individer (och deras anhoriga)
utvecklar i deras vardagsliv, i de kollektiva identiteter som utvecklas inom samvaron inom
patientforeningen, till det utbyte mellan expertis och patient som sker inom den kliniska
kontexten. Mot ovanstaende bakgrund utgdér HS en intressant kontext da sjukdomen har en
mycket stark biologisk/biomedicinsk forklaringsgrund (d&ven om olika miljoméassiga faktorer
givetvis utdvar en paverkan, dock i mindre grad an vad som ar fallet med manga andra
sjukdomar), vilken ges sin kulturella och sociala utformning av de drabbade individerna och
deras anhdriga. En dverforing och kulturell utformning av biomedicinsk kunskap som sker i
de vardagsnara kontexter som dessa individer ingar i. Det ar alltsa vasentligt att vi ges
forstaelse for de vardagsnara upplevelser och livsstrategier som individer drabbade av HS
uppréttar i relation till sjukdomens komplexa symptombild. En forstaelse for HS, och i
generell mening biomedicinens, vardagsnéra kontext utgor foljaktligen en viktig aspekt for
malsattningen att overfora den biomedicinska kunskapsutvecklingens méjligheter till bot och
lindring till de drabbade individerna. En sadan forstaelse utgor dessutom en viktig kunskap
for att belysa den generella paverkan som den biomedicinska utvecklingen har pa samhallets

kulturella och sociala monster.
Projektets betydelse

Mot ovanstaende bakgrund har projektet foljande betydelse for forskningsomradet: (i)
Projektet ger en utdkad kunskap till den etnologiska och den medicinsk antropologiska

forskningen kring kultur, medicin och halsa, speciellt med avseende pa den komplexitet som



utvecklas i samband med hjarnsjukdomar vilka beror vara htgsta mentala funktioner, var
identitet samt vara livsstrategier nar vi star infor en svar och dodlig sjukdom. Vidare (ii),
bidrar projektet med en utdkad kunskap om samspelet mellan vetenskap och kultur, i detta fall
mellan en biomedicinsk kunskapsplattform och kulturella/sociala vardagskontexter, dar vi i de
senare kontexterna kan studera hur denna biomedicinska kunskapsplattform ges en kulturell
och social utformning i relation till de drabbade individernas vardagsupplevelser. Slutligen,
(iii) avser projektet, i relation till punkt nr. tva ovan, att bidra till kunskap kring hur
biomedicinsk kunskap éverfors och integreras i var kultur och i vart samhélle.

Ovanstaende avsikter och bakgrund leder sa fram till nedanstaende generella och
specifika fragestallningar.

Projektets fragestallningar

Mot den bakgrund som ges i ovanstaende delar av projektplanen samt den forskningsdesign
som projektet avser att arbeta utifran (se nedanstaende sektion), avser projektet att arbeta
utifran foljande generella fragestalining: Vilka kulturella och sociala utformningar ges den
biologiska/biomedicinska forklaringsgrunden till HS av de drabbade individerna och deras
anhoriga? Da denna kulturella och sociala utformning sker i olika kulturella och samhélleliga
kontexter, inom vilka olika specifika teman aktualiseras, avser projektet att besvara denna
overgripande fragestéallning genom att utfora ett antal etnografiska studier inriktade pa
foljande kontexter: (i) den drabbade individen och dennes familj, (ii)
patientféreningen/organisationen samt (iii) kliniken. Inom varje kontext avser projektet att
arbeta utifran ett antal specifika fragestallningar, dar nedanstaende fragestéllningar blir

aktuella:
Individen och familjen

Hur paverkas identiteten hos individer som pa olika satt berdrs av HS? | vilken man skapas
nya identiteter och sjalvbilder utifran biologiska tolkningar och forklaringar? Hur paverkar
HS vardagsrutinerna for de drabbade? Upprattas nagra speciella forhallningssétt i
forbindelse till de psykiatriska och neurologiska symptomen, kring vad som kan anses som
normalt/onormalt? Hur hanteras och upplevs sjukdomens arftlighet, exempelvis i forbindelse

till att skaffa barn? Hur resonerar/resonerade man kring att genomga ett genetiskt test? Hur



upplevs slaktskap mot bakgrund av HS arftliga natur? Synen pa den egna familjehistorien?

Sin egen livshistoria?
Patientforeningen

I vilken man byggs en kollektiv HS-identitet eller HS-socialitet genom patientféreningar?
Hur ser denna kollektiva identitet ut? Vilka relationer utvecklas pa basis av den kollektiva
samvaro som utvecklas inom patientféreningen, exempelvis mot forskarsamhallet samt halso
och sjukvardssystemet? | vad man innebéar patientféringen en utdkad kollektiv styrka och
forandrade maktférhallanden i relation till det 6vriga samhallet?

Kliniken

Vilken identitet och sjalvbild utvecklas i motet mellan medicinsk expertis och drabbade
individer? Hur skapas denna identitet? Hur upplever den drabbade individen sjalva den
kliniska miljon och hur paverkar denna ett eventuellt identitetsskapande Hur tolkar den
drabbade individen den givna informationen kring de symptom som HS uppvisar? Hur
formeras relationen mellan objektivitet och subjektivitet i den kliniska situationen, exempelvis

betraffande normalitet och abnormalitet?
Forskningsdesign, genomférande och resurser

Forskningsdesign

Projektet avser att studera och besvara ovanstaende syften och fragestéllningar genom
etnografiska studier i tre vardagsnara kontexter, vilka var och en kommer att bilda underlaget
for en vetenskaplig artikel. Dessa artiklar utgér hérnstenen i den sammanslagningsavhandling
inom vilken projektets resultat kommer att redovisas i sin helhet. Som tidigare ndmnts
kommer dessa tre etnografiska delstudier att utforas i tre, for sammanhanget relevanta,
kontexter. Dessa tre kontexter utgors av: (i) Individ -och familjekontext, (ii)
patientforeningens kollektiva kontext, samt (iii) klinikens institutionella kontext.
Bedomningen av dessa tre kontexter som relevanta i sammanhanget baseras pa tidigare
forskning betraffande HS, men ocksa pa mer generell forskning kring medicin, halsa och
kultur (se exempelvis Foucault 1973, Douglas 1979, Wexler 1995, 2008, Helder et. al. 2002,
Mol 2002, Konrad 2003a, 2003b, Deccruyenaere et. al. 2004, Rose & Novas 2005, Kaptein et.
al. 2006, Forrest Keenan et. al. 2007, 2009, Aubeeluck & Buchanan 2007, Coulson et. al.



2007, Lock 2008, Clare et. al. 2008). Projektet avser att arbeta utifran ett metodologiskt
ramverk som i huvudsak baseras pa en fenomenologisk utgangspunkt géllande bade teori och
metod. Som tidigare delvis indikerats projektplanens bakgrundssektion, sa utgar det
fenomenologiska arbetssattet i hog grad fran ett studium av individers upplevelse av ett visst
fenomen, vilket i foreliggande projekt innebér ett studium av Huntingtons sjukdom sasom
detta fenomen gestaltar sig utifran de drabbade individernas upplevelser och agerande i tre
vardagsnara kontexter. Som tidigare namnts, sa ar det i dessa vardagsnara kontexter som HS
biologiska/biomedicinska forklaringsgrund ges sin kulturella och sociala utformning samt
integreras i samhéllet. Det fenomenologiska ramverkets teoretiska ram hamtas fran filosofin,
hér brukar arbeten av Husserl, Heidegger, Merleau-Ponty samt Gadamer aberopas
(exempelvis Husserl 1970, Heidegger 1992, Merleau-Ponty 1999, Gadamer 1997); ett
teoretiskt ramverk som i sin tur bildar grunden for den kvalitativa intervjubaserade metod som

foreliggande projekt avser att arbeta utifran.

Inom den sa kallade tolkande fenomenologiska analysen (Interpretative
phenomenological analysis) utgors det primédra empiriska materialet av intervjumaterial
inh&mtat genom semi-strukturerade intervjuer. Genom att tolka med detta intervjumaterial kan
forskaren sérskilja ett antal betydelsefulla teman vilka speglar kdrnan av informanternas
upplevelser av ett visst fenomen (Van Manen 1997, Smith & Osborn 2003). Det
fenomenologiska arbetssattet ar vanligt forekommande inom etnologin (se exempelvis
Hammarlin 2008, Hansson 2007, Frykman & Gilje 2003 for ett antal narliggande exempel),
men den tolkande fenomenologiska analysen forekommer ocksa inom
omvardnadsforskningen, ofta med syftet att studera patienters upplevelser av olika
sjukdomstillstand (se Biggerstaff & Thompson 2008, Dowling 2007, Harman & Clare 2006,
Ekman & Skott 2005, Chapman & Smith 2002). Projektets primara insamlingsmetod av
empiriskt material kommer foljaktligen att utgdras av den individuella semi-strukturerade
intervjun, intervjuer med hjélp av fokusgrupper, samt observationer (for redovisning av hur

projektet avser att hantera konfidentiellt material hanvisas till nedanstaende sektion).
Forskargrupp och resurser

Projektet en integrerad del i konsortiet Bagadilico vid Lunds universitet.
Forskningskonsortiet ar ett natverk som bestar av runt 120 forskare, studenter och tekniker

fran saval medicinska fakulteten som LTH, Universitetssjukhuset i Lund samt Institutionen



for kulturvetenskaper. Bagadilico har formellt funnits sedan 2008 och ar en av universitetets
Linnémiljoer. Detta innebér att konsortiet anses vara en sarskilt stark miljo for grundldggande
forskning. Projektet stods av Vetenskapsradet med 75 miljoner kronor 6ver en tiodrsperiod.
Forskningsinriktningen kan sammanfattas som: (i) Avsloja mekanismer pa cell- och
molekylniva som orsakar de nedbrytande sjukdomar som drabbar hjarnans basala ganglier,
och (ii) utveckla nya behandlingar som antingen avbryter utvecklingen av sjukdomen eller
reparerar den redan skadade hjarnan. Vidare, (iii) uppfinna, forfina och anvénda kliniska
instrument som ska hjélpa till med att stalla en exakt diagnos och ge ledtradar till vad som
orsakar sjukdomarna, samt (iv) understka interaktioner mellan avancerad biomedicinsk och
bioteknologisk forskning och samhallet i ett kulturellt sammanhang (bioetik, patienters

forvantningar, politiskt beslutsfattande och hélsoekonomi).
Anknytning till tidigare forskning

Projektet anknyter genom sitt syfte primart till den del av etnologin och antropologin (den
medicinska antropologin) vars forskningsfalt bestar av sambanden mellan medicin och kultur,
samt delvis till det flervetenskapliga forskningsomrade som studerar interaktionen mellan
vetenskap, teknologi och samhalle. Férutom de arbeten som ér listade fortlpande i anstkan
utgdr Susanne Lundins arbeten kring hdlsa, kropp och biomedicin, Monica Konrads
etnografiska arbeten pa HS, antropologerna Margaret Lock, Rayna Rapp, Andrew Lakoff,
Paul Rabinow samt sociologen Nikolas Rose viktiga utgangspunkter for projektet (se
Rabinow 1996, 1999, Lundin 1997, Lundin & ldeland 1997, Rapp 1999, Lundin & Akesson
2000, Konrad 2003a, 2003b, 2005, Lakoff 2005, Rose 2007, Rose & Novas 2000, 2005, Lock
2008). Betraffande interaktionen mellan vetenskap, teknologi och samhélle utgér sociologen
Bryan Wynnes arbeten kring vetenskap, teknologi och samhalle viktiga utgangspunkter for
projektet (exempelvis Wynne 1993, 1996, 2001, Irwin & Wynne 1996).
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