Nya avhandlingar

skapas och presenteras en ny tolkning av det forflutna
dér arvet efter de tvangsrekryterade ingér i Frankrikes
historia. Denna tolkning, eller beréttelse, &r beroende av
hur den tas emot, inte enbart av de forna fangarna och
tvangsrekryterade, deras anhdriga, intresseorganisatio-
nerna, regionerna Alsace och Lorraine samt Frankrike,
utan ocksé av hur den tas emot av ryssar och Ryssland.
Frohlig visar att erkdnnandet av de ryska myndigheterna
ar viktigt i formandet av denna beréttelse och att erkén-
nandet i sin tur kréver att pilgrimerna omvérderar sina
forutfattade meningar om ryssar och Ryssland.

Denna avhandling visar tydligt att minnen inte &r
fardiga reflektioner av det forflutna utan pagaende
rekonstruktioner i samtiden. Formeringen av sociala
minnen dr en aktiv och pagdende process som fordndras
over tid. Vad som blir ihdgkommet och hur det erinras
arberoende av kulturella sammanhang, moraliska dver-
véganden och samtida krav. Frohlig papekar dock att
sjdlva iscensdttningen av minnena inte dr processens
maél, det dr ett medium for omvandling. Nar ménnen
och deras anhoriga transformerar personliga traumatiska
erfarenheter till sociala minnen, tar de sig samtidigt
igenom och omformar erfarenheterna till minnen som ér
mdjliga att leva med i nuet och fora vidare till framtiden
och for de anhoriga att drva.

Léasningen av Frohligs avhandling dr drabbande.
Héandelser med manga ar pa nacken framtrader med
skirpa och aktualitet och ldsaren far pa néra hall ta
del av hur minnen konstrueras, iscensétts och 6verfors.
Avhandlingen é&r ett viktigt arbete som técker ett helt
spektra av intressanta diskussioner kring minnesska-
pande processer. Empirin dr elegant presenterad och
analyserad, metoderna dr noggrant redovisade och det
teoretiska ramverket vil anpassat. Det dr uppenbart
att Frohlig behdrskar sitt dtagande att undersoka hur
de tvangsinkallade forna fangarna och deras anhdriga
hanterar det forflutna.

Termen strategi gor dock att det vid en forsta lds-
ning inte riktigt framgar hur méngfacetterade Frohligs
analyser verkligen &r. Det gér ocksa att ifragasitta om
tystnad alltid &r att forstd som en strategi, da den ocksa
kan vara ett tvang. Dessutom utgor tystnad i denna av-
handling en forutsittning for de dvriga tre strategierna:
skapandet av familjer av likhet, beréttandet och att gora
pilgrimsresor. Avhandlingens nagot obalanserade dis-
position med kapitel som varierar i omfang fran fem
till fyrtiofem sidor &r ocksa en konsekvens av att den
ar ordnad kring de fyra strategierna.

Mina invéndningar har huvudsakligen att géra med
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hur avhandlingen &r organiserad och presenterad for
lasaren. Jag anser att den obalanserade dispositionen och
de ménga teoretiska referenserna dr stérande, speciellt
nér de har formen av langa citat. Det ger ldsaren ett
intryck av osikerhet.  kombination med de sparsamma
introduktionerna till kapitlen och de mycket generellt
héllna rubrikerna dr det ibland svart att folja Frohligs
resonemang. Detta gor avhandlingen mycket svarare att
trdnga in i &n den skulle behdva vara. Med en tydligare
nérvaro av Frohlig sjilv i analyserna och en ytterligare
bearbetning av de teoretiska resonemangen hade den
for ovrigt utmérkta avhandlingen varit tillgénglig for
manga fler.

Dessa invandningar ska dock inte skymma sikten for
att Frohligs avhandling dr analytiskt nyanserad, insikts-
full och ett mycket intressant bidrag till forskningen
om minnesprocesser, liksom till narrativ- och kultur-
studier. I avhandlingen framtridder Florence Frohlig
som en utmarkt faltarbetare och som en konsekvent,
teoretiskt kunnig, nyfiken och envis forskare. Jag ser
med forvintan fram emot hennes kommande arbeten.

Susanne Nylund Skog, Uppsala

Niclas Hagen: Modern Genes. Body, Ratio-
nality, and Ambivalence. Lund Studies in
Arts and Cultural Sciences 2. Lunds univer-
sitet2013.557 s. ISBN 978-91-7473-659-5.

Huntingtons sjukdom ar en genetisk sjukdom orsakad av
en mutation i en gen. Individer som vet att de befinner
sig i riskzonen for sjukdomen kan genom ett prediktivt
genetiskt test fa veta om de &r bérare av anlaget innan
de har symptom pa sjukdomen. Hur upplever personer
som pé olika sdtt dr drabbade av Huntingtons sjukdom
sin vardagssituation, hur ifragasétts eller utmanas sé-
dana vardagserfarenheter i métet med andra ménni-
skor, sjukvéarden och Forsakringskassan, och hur kan vi
forsta dessa utmaningar som aspekter av moderniteten?
Dessa fragor behandlas i Hagens avhandling. Syftet dr
att undersoka kopplingen mellan vardagserfarenheter
av genetisk sjukdom och inneboende monster och me-
kanismer inom det moderna sambhéllet, och pa sa sitt
bidra till en fordjupad forstaelse av samspelet mellan
genetisk vetenskap, kultur och samhalle.
Avhandlingen Modern Genes. Body, Rationality, and
Ambivalence innefattar en analys av semistrukturerade
intervjuer med personer som vet att de befinner sig i en
riskgrupp och kan béra pa genen for sjukdomen, perso-



232

ner som genomgatt presymptomatisk testning och fatt
veta om de bdr pa den muterade genen; personer som
natt ett stadium dér de har neurologiska symptom pa
sjukdomen, och familjemedlemmar liksom deltagande
observation av médten anordnade av lokala stodgrupper
for personer som pé olika sétt berdrs av Huntingtons
sjukdom. Den &r teoretiskt férankrad i huvudsak i tva
olika filosofiska traditioner: & ena sidan Jiirgen Haber-
mas analys av det moderna samhdllet och & andra sidan
den fenomenologiska traditionens intresse for den unika
ménskliga erfarenheten och da framfor allt kroppsfeno-
menologins undersokningar av vér kroppsliga i-vérlden-
varo. Hagen gér ocksa i dialog med teoretiker som bl.a.
Homi Bhaba, Edward Soja och Henri Lefebvre for att
diskutera platsens och rumslighetens betydelse for att
forsta aspekter av ménsklig existens i allménhet och
informanternas berittelser i synnerhet. Det teoretiska
spanningsfiltet &r med andra ord brett, vilket syns i de
fyra artiklar som tillsammans med kappan utgér Hagens
corpus.

Artikeln Drinking glasses, doorsteps and table ed-
ges — the material dimension of experiencing a genetic
hazard undersoker hur materiella ting som tappade
dricksglas eller en troskel som ndgon gér in i utgoér en
del av den kroppsliga erfarenheten av genetisk risk och
osikerhet for individer som vet att de kan bira pa genen
for Huntingtons sjukdom. Den genetiska kunskapen &r
for ménga av oss nagot abstrakt som vi inte behdver
forhalla oss till 1 vardagen, men sé 4r inte fallet for in-
formanternaiavhandlingen. De abstrakta och samtidigt
farofyllda generna blir ndgot individen inte annat kan
an forhalla sig till i vardagssituationer dér alldagliga
héandelser som tappade glas fylls med specifik— farofylld
—mening och framtrdder som tecken pé att man bér pa
anlag for Huntingtons sjukdom eller pé att sjukdomen
haller pé att debutera med neurologiska symptom. Ha-
gen diskuterar vad det hir kan innebéra for individernas
kroppsliga sjdlvuppfattning och i-vérlden-varo liksom
vilken roll ting som glas och trosklar kan ha for att
konkretisera genetisk risk och oséikerhet.

Analysen tas ett steg vidare i artikeln The Cultural
Paradox of Predictive Genetic Testing for Huntington s
Disease. Hir undersoker Hagen hur existensen av ab-
strakta och samtidigt potentiellt farofyllda gener ger
upphov till komplexitet i informanternas vardag. Hagen
borjar sin analys i en diskussion om det frimmande
och osynliga. Han beskriver hur orsaker till sjukdom
forstatts som utifran kommande eller utifran synliga
faktorer som alder eller kon i ett historiskt perspek-
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tiv. Det hér 4r annorlunda, skriver Hagen, i fallet med
Huntingtons sjukdom. Om det “fraimmande” tidigare
forstods som utifrainkommande sé kan vi i fallet med
Huntingson sjukdom tala om det ”frimmande” som
inifrankommande, fran den egna kroppen, och orsakat
av genetiska anlag. Det gor dock inte att de kulturella
kategoriseringarna av vad som riknas som friskt och
sjukt blir lattare att forhalla sig till.

Hagen visar hur en del informanter, som inte genom-
gatt den prediktiva genetiska testningen for Huntingtons
sjukdom, forsoker skapa mening kring det potentiella
och abstrakta ”frimmande” inom dem genom att
fokusera pa yttre likheter mellan sig sjilva och slaktingar
med sjukdomen — eller genom att tolka vardagsolyckor
som att tappa ett glas som tecken pé sjukdomen. Han
anvénder sig pa ett fortjanstfullt sétt att Victor Turners
begrepp den liminala platsen for att diskutera situatio-
ner dér vi befinner oss emellan stabila och kulturellt
igenkdnningsbara klassifikationer som frisk och sjuk,
normalitet och avvikelse frén det normala. Han visar
ocksa hur informanterna, da de vet att sjukdomen finns
i sldkten men inte vet om de sjdlva bér pa anlag, ibland
vandrar mellan kategorierna sjukt och friskt i beskriv-
ningen av den egna situationen och foreslar att sittet
att tillskriva hdndelser mening, som tappade glas, eller
att tillskriva likheter med sléktingar mening — i form
av tecken pa att man bér pa anlag — kan forstas som sétt
att hantera den liminala platsen mellan normalitet och
avvikelse, och som sétt att forvandla situationen som &r
svar och pressad, till ndgot kategoriseringsbart, antingen
normalt eller avvikande, friskt eller sjukt.

Hagen gar ocksa steget vidare och visar att atgiarden
att ta ett prediktivt genetiskt test inte helt 18ser situatio-
nen. Bade bérare och icke-barare, konkluderar Hagen,
verkade ocksa efter testningen befinna sig pa den limi-
nala platsen mellan kategorierna—dér granserna mellan
att vara i riskzonen for Huntingtons sjukdom, att vara
bérare av anlag och att ha symptom pa sjukdomen kan bli
suddiga i vardagslivet. Vidare kan den liminala platsen
inte bara vara emotionellt anstringande, den kan ocksa
innebdra ett radikalt ifragaséttande av den vésterldndska
biomedicinens synsitt pa vad det 4r att vara patient, dér
man forutsitts ha just tydliga symptom.

En av utmaningarna i situationen nér en individ vet
att det finns en risk att hon eller han bér pa anlag for
Huntingtons sjukdom eller vet att hon eller han bér
pa anlag for sjukdomen, kan ligga i hur man kan dela
erfarenheter och tankar med andra personer som kan
forsta komplexiteten i situationen. En del av Hagens



Nya avhandlingar

informanter beskriver hur de fatt stod och information
via lokala stodgrupper for anhdriga till individer som
ar sjuka i Huntingtons sjukdom. For somliga utgjorde
internet och sociala media ett alternativ till den lokala
stodgruppen. Artikeln 4 Molecular Body in a Digital
Society undersoker internets och sociala mediers roll
for de individer som drabbats av Huntingtons sjukdom.

Hir utgar Hagen fran Paul Rabinows begrepp bioso-
cialitet, och identifierar en praktisk biosocialitet och en
online biosocialitet. Den lokala stodgruppen erbjuder en
praktisk biosocialitet dér fokus dr pé stod och praktiska
rad i vardagssituationer, men den &r inte alltid det opti-
mala alternativet for alla. Chansen att hitta individer i
samma situation kan istéllet 6ka pa sociala forum som
Facebook. Lisaren far folja Patricias beréttelse om hur
hon anvénder sin hemsida som ett sétt att hitta andra
individer i samma situation. Hagen beskriver hur det
ar just Facebookgruppen som Patricia vénder sig till
nér situationen ar emotionellt tung — och hur hon hér
far stod fran andra i en liknande situation. Han visar
ocksa pé viktiga skillnader mellan den praktiska och
online-biosocialiteten: i den senare komprimerades tid
och rum vilket mojliggjorde nya moéten med personer
som befann sig geografiskt och tidsméssigt fjarran. Har
fanns ocksa en tydlig grdsrotskaraktdr. 1 kontrast till
tidigare forskning kring biosocialitet, s& har online-
biosocialiteten inte ndgra formella ramar for hur in-
teraktionen pabérjas.

Hagens analys belyser hur online-gruppen kan bi-
dra med hjilp for individer att hantera paradoxen i att
befinna sig emellan de kulturella kategorierna frisk
och sjuk. Via Facebook-kontakterna kan ocksé en ny
sjukdomsidentitet skapas. S& beskriver Patricia hur
hon forstar sig sjdlv som HD+, dvs. bérare av anlag for
Huntingtons sjukdom, men utan symptom. Poéngen
for Patricia ar att hon som HD+ &r sjuk — i Hunting-
tons sjukdom — trots avsaknaden av kliniska symptom.
Slutligen visar Hagen pa en mer problematisk sida av
online-biosocialiteten. Aven om individer &r “vinner
pa nitet” sa kan vinskapen visa sig skor nér man inte
langre klarar av att kommunicera pa internet.

De forsta tre artiklarna undersoker, for att tala med
Habermas, livsvarldsnivan. Den sista undersoker
den potentiella konflikten mellan livsvirld och sys-
temnivéd i moderna samhillen. I artikeln For better
or for worse — Lifeworld, system and family caregi-
ving for a chronic genetic disease undersoker Hagen
och kollegor senare stadier av Huntingtons sjukdom,
dé en familjemedlem har neurologiska symptom pa
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sjukdomen och da familjemedlemmen liksom hennes
eller hans familj behover hjélp fran valfardssystemet
for vardagsomsorg och omhéndertagande. Syftet &r att
bittre forsta vad som dger rum i interaktionen mellan
familjer och vilfardssystem, att problematisera det
sitt pa vilket familjer konfronterar vilfardssystemets
krav och att visa hur familjerna i vissa fall lyckas skapa
utrymme, en plats mellan sig sjdlva och systemet, och
hur de utifrén den platsen béttre kan konfrontera de
svarigheter de moter.

Hagen och kollegor visar hur informanterna ibland
beskriver kontakten med viélfirdssystemets representan-
ter som konfliktfyllt; man fick inte den hjélp man behov-
de och beskrev dethela som frustrerande. Forfattarna till
artikeln analyserar beréttelser om konflikt utifran skill-
naden i betraktelsesétt mellan de drabbade individerna
och vilfardssystemet: & ena sidan livsvérldsperspektivet
med fokus pé individernas behov och erfarenheter och &
andra sidan systemperspektivet som ska hantera hjalp-
behov i ljuset av de lagar som reglerar vélfardsstatens
allokering av resurser. Hagen och medforfattare noterar
ocksa att en hel del kultur- och samhillsvetenskaplig
forskning kring diskrepansen mellan livsvérld och sy-
stem fokuserat pa just konflikten mellan perspektiven.
Konfliktaspekten finns i den analys Hagen och kollegor
presenterar, men hér finns ocksa nagot annat: exempel
pa hur familjerna hittar strategier for att kommunicera
med vilfardsstatens representanter och skaffa sig hand-
lingsutrymme och kunna anvénda vilfardssystemets
egna redskap och fa den hjédlp man behover. Har visar
Hagen och medforfattare hur stodgrupperna fungerade
som forum for att jamfora och diskutera hur man bést
kan hantera konflikter med vélfardssystemet, och hur
berérda individer via patientorganisationerna kunde
erbjudas kurser i juridik med fokus pé just de lagar som
reglerar vilfardsstatens sétt att bedoma hjélpbehov. En
del av de drabbade familjerna lyckas kombinera sina
perspektiv med vélfardssystemets perspektiv, vilket
Hagen och medforfattare diskuterar via Homi Bhabas
begrepp den tredje platsen. Den tredje platsen mellan
livsvérld och systemniva, hybridformen och platsen
mittemellan &r nagot familjemedlemmarna sjdlva ska-
par mellan sig sjélva och vélfardssystemet genom att
anamma vélfardssystemets sprakbruk. Har kan mojlig-
heter uppnés att paverka sin situation genom att drab-
bade individer och familjer kombinerar livsvérlds- och
systemperspektiv.

Hagens avhandling visar pa komplexiteten och am-
bivalensen i situationen nér en person vet att hon eller
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han befinner sig i riskzonen for Huntingtons sjukdom,
nérhon eller han genomgatt prediktiv genetisk testning,
liksom nér hon eller han har symptom pé sjukdomen.
Han tar ocksa ett samlat grepp pa de fyra i avhandlingen
ingéende artiklarna och diskuterar hur genetik kan for-
stas som ett experimentellt system dér en instrumentell
och rationell syn pé naturen banat vég for ny genetisk
kunskap, och hur genetisk kunskap innebér ett annat
perspektiv pa den egna kroppen &n det vi har i de flesta
vardagssituationer. ”Gener”, skriver Hagen (2013:66),
”ingar inte i den *forvetenskapliga’ kroppsupplevelsen
som utmérker hur viupplever kroppen i var vardag” och
ny genetisk kunskap som mdjliggor prediktiva genetiska
tester utmanar denna forvetenskapliga kroppsupplevel-
sen”. Den utmaningen méste individer som berérs eller
drabbas av Huntingtons sjukdom sedan hantera — precis
som de maste hantera den utmaning som valfardsstatens
bedomningar av familjernas hjélpbehov kan innebéra
ur ett livsvérldsperspektiv.

Har sker alltsé en utmaning bade av forstaelsen for
kroppen och for den vardagliga erfarenheten av Hun-
tingtons sjukdom i métet mellan livsvérldsniva och
systemniva. Samtidigt visar avhandlingen pa négot
annat. Motet mellan livsvirld och systemniva utgdr en
inneboende del av det moderna samhéllets uppbyggnad,
uppdelningen mellan livsvérld och systemniva kan re-
sultera i ambivalens, vilket utgor ett karaktéristika for
moderniteten samtidigt som en del personer i Hagens
studie inte stannar i upplevelsen av konflikt, utan skapar
en tredje plats fran vilken man kan agera och hantera
utmaningar frén genetik och vélfardsstat genom att kom-
binera erfarenheter som patienter med biomedicinsk
kunskap och/eller juridisk sadan.

Avhandling har flera styrkor. Till dessa hor bl.a. Ha-
gens diskussion om den liminala platsen mellan de kul-
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turella kategorierna friskt och sjukt, dér en del individer
med Huntingtons sjukdom skapar en ny patientkategori
dér de definierar sig sjdlva som sjuka men utan symptom
— tvért emot gingse sétt att se patientskap i biomedi-
cinen. Avhandlingen &r ocksa teoretiskt originell i sin
kombination av analys av sdvil det moderna samhél-
let som kroppslig sjdlvuppfattning nér individen lever
med vetskapen att hon eller han kan béra pa anlag for
sjukdomen. Den ndgot djarva kombination av teoretiker
hjélper Hagen att ldmna ett eget bidrag till forstaelsen
av vardagserfarenheter av Huntingtons sjukdom, liksom
till pAgéende teoretiska undersdkningar av system- och
livsvérldsnivaer. Speciellt lovande &r analysen av den
tredje platsen, dven om hér ocksé finns en mer proble-
matisk maktdimension som riskerar att hamna i skym-
undan. Den tredje platsen &r inte en plats alla kan na
lika 14tt: for att kunna uttrycka livsvérldserfarenheter pa
vilfardssystemets sprak krivs en hel del. Stundtals hade
avhandlingen kunnat lyfta fram analysen av det empiris-
ka materialet dn tydligare. Vidare hade undersékningen
av hur kroppen framtréder for personer i riskzonen for
Huntingtons sjukdom kunnat stirkas genom en mer
detaljerad diskussion om materialitet, affektivitet och
intersubjektivitet ocksa inifran det kroppsfenomenolo-
giska perspektiv som Hagen anvénder sig av.

Med det sagt sa ar avhandlingen ett mycket spén-
nande exempel pé tvirvetenskapligt arbete; hér sker
ett mote mellan naturvetenskap och humaniora, liksom
mellan empiriskt arbete och teoretisk vidareutveck-
ling — férutom motet mellan mikro- och makroniva,
livsviérlds- och systemanalys. Det gér avhandlingen till
ett stimulerande bidrag till den tvirvetenskapliga forsk-
ningen kring hélsa, biomedicin, kultur och samhille.

Kristin Zeiler, Linkoping



