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Sjalvbiografiska
berattelser om sjukdom

En introduktion till en levande genre

Av Katarina Bernhardsson

forfattaren skriver om personliga upplevelser i métet med sjukdom,
lidande och dod. Det kan handla om redan kinda ménniskor som
slapper in lasaren bakom kulisserna till sitt liv, det kan handla om forfattare

D E HAR BLIVIT allt vanligare de senaste decennierna — berittelser dér

och andra intellektuella som genom att ge sig i kast med en sjukdomsberét-
telse fortsatter sitt forfattarskap, och det kan handla om manniskor som gor
sin rost hord for forsta gangen nér de viljer att berdtta om den sjukdom de
upplevt.

Séavil i bocker som i bloggar och andra medier méter vi berittelser om
sjukdom och sjukdomsupplevelser av olika slag. Vi far ta del av hur livet
paverkas av upptackten av en sjukdom eller tilldelandet av en diagnos som
i ett slag forandrar personens liv: sjukdomen blir ett biografiskt brott i en
tankt livsbana, nagot som formar en beréttelse om hur det normala dver-
gar i avvikelse och begriansning av livet.! I andra fall ar det berittelser som
handlar om sjukdom eller funktionsvariation som funnits ldnge: kroniskt,
medfott eller fran tidig barndom. Ytterligare andra berittelser gestaltar ett
sjukdomstillstand som ett sitt att tdnka eller uppleva tillvaron.

Insikten att dessa berittelser kan behandlas som en egen genre har fun-
nits i ett par decennier i Sverige, men ingen storre, overgripande studie har
gjorts.”? Ett flertal artiklar finns som lyfter fram specifika verk eller diagnoser,
och ocksé bidrag som foreslar hur analysen kan utvidgas till andra medier
utover boken, som dr den traditionella publiceringsformen fér genren. Har
ger jag en oversiktlig introduktion till genren som helhet, sarskilt publice-
ringen i bokform och dess svenska utveckling, med malet att erbjuda en
grund for vidare forskning.
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Sjukdomsberattelsen — en genre med manga kontexter

Personliga berittelser om sjukdom har getts olika bendmningar: illness nar-
ratives, patient narratives, patient stories, pathography, autopathography.®
Man kan ocksa se beteckningar som utgar fran en specifik sjukdom eller ett
sarskilt tillstind, som exempelvis cancer stories eller stories of survivorship.
Ser man internationellt finns det ingen konsensus om vilken beteckning som
ar att foredra, men i Skandinavien har termen patografi fitt ett ganska stort
genomslag. Alla de foreslagna namnen har sina problem: illness narratives,
ursprungligen definierat av antropologen och psykiatern Arthur Kleinman,
ar sa pass brett att det inte bara handlar om sjélvbiografiska skildringar, att
placera "patient” i beteckningen betonar ett patientskap som bara ar en del
av sjukdomsupplevelsen, och pa ett liknande sitt riskerar patografi att klinga
alltfor medicinskt nér forfattaren ar nagon som vill beskriva sitt liv.* Jag
kommer framéver framfor allt att anvinda bendmningarna sjalvbiografisk
sjukdomsberittelse och patografi, och mitt intresse dr hér sjukdom generellt
och inte ndgon enskild diagnos.

Den sjélvbiografiska sjukdomsberittelsen eller patografin kan definieras
som sjalvbiografiska eller biografiska berattelser om personliga erfarenheter
av sjukdom, skrivna av den sjuka eller en néra anhorig till denna. Genren
tacker in erfarenheter av sjukdom, medicinsk behandling och stundtals
av doende, allt skrivet utifran ett individuellt och personligt perspektiv.®
Det personliga” i definitionen &r viktigt hér, det vill sdga att det inte &r en
berittelse skriven med distans till den sjukdom och den sjuka person som
omskrivs. Det dr darfor jag behaller termen “sjélvbiografisk” nar jag talar
om genren dven ndr en anhorig skriver — ocksé da ar det en sjalvbiografisk
berittelse, utifran anhorigpositionen.® Anne Hunsaker Hawkins, som myntat
termen patografi i dess moderna form, skriver att genren “returns the voice
of the patient to the world of medicine, a world where that voice is too rarely
heard, and it does so in such a way as to assert the phenomenological, the
subjective, and the experiential side of illness”’” Termen autopathography,
foreslaget av Thomas Couser, dr en ytterligare precisering som vill sarskilja
den sjukas perspektiv fran patografi som en bredare genre.®

Dessa individuella berdttelser om sjukdom dr en heterogen grupp. De ér
intressanta bade som enskilda berittelser och som ett fenomen som beréttar
om vér samtida kulturella forstaelse av sjukdom, liv och dod, i en tid som
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préglas av en kraftfull medicinsk vetenskap och ett intresse for individuella
berittelser. Genren ger inblickar och lardomar pa flera olika plan, och den ér
intressant for en méangd discipliner, férutom litteraturvetenskap och andra
estetiska vetenskaper ockséa exempelvis sociologi, psykologi, vardvetenskap,
filosofi, sprakvetenskap, etnologi, medievetenskap och medicinhistoria, lik-
som tvarvetenskapliga falt som medicinsk humaniora.

Inom litteraturvetenskapen kan patografin ses som en undergenre till
sjalvbiografin eller life writing, en genre som har en mingd olika subgen-
rer.” Sidonie Smith och Julia Watson skriver i Reading Autobiography om
det svarfingade och mangfasetterade i sjalvbiografiskt berittande: “We
might best approach life narrative, then, as a moving target, a set of shifting
self-referential practices that, in engaging the past, reflect on identity in the
present.”'” Denna kinsla av standig rorelse och svardragna grianser fingar vl
in berittelser och gestaltningar av sjukdom, lidande och dod. Sjalvbiogra-
fiskt skrivande utmérks av anspraket pa autenticitet och kan med Philippe
Lejeunes termer uttryckas i form av ett kontrakt: “ett kontrakt med lasaren
vari bland annat sjilvbiografikern lovar att det som sags i sjélvbiografin ér
sant, i varje fall subjektivt sant”!! Detta visar pa de ansprak som finns i gen-
ren, samtidigt som berdttelserna ar skapade och utformade med mer eller
mindre konstndrliga ambitioner: varje verk dr en helhet med borjan, mitt
och slut; val och bortval; berittelsestrukturer och allusioner; férvintningar
fran omvérlden och pa genren; symboler och metaforer; perspektiv och
experiment - det vill sdga det har en tydlig litterdr dimension.

Som flera forskare papekat dr den berittande texten langt ifran den enda
intressanta formen fOr att representera sjukdom. Andra konstnérliga uttryck
ar konst, fotografi, animation, grafiska berdttelser, teater, performance, digital
konst och datorspel for att bara nimna nagra.'” Den beréttande texten kan
ocksé publiceras i olika medier."” Smith och Watson skiljer pa tva termer:
”We employ the term life writing for written forms of the autobiographical,
and life narrative to refer to autobiographical acts of any sort.”'* En mer tra-
ditionell patografi hor dirmed hemma inom life writing, medan de ansprak
som gjorts pa att utvidga termen till ocksa andra former av gestaltning kan
placeras inom det bredare life narrative.

Intresset for sjukdomsberittelser kan, som redan ndmnts, placeras in i
flera olika kontexter, och i etablerandet av filten narrativ medicin och medi-
cinsk humaniora har genren en given plats.”” Har kompletterar den andra
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texttyper, som till exempel journalanteckningen och den medicinska fall-
berittelsen — tva genrer med mycket strikta regler — och vad som kan kallas
clinical story, det vill sdga en berittelse skriven ur en reflekterande likares
synvinkel.'® Patografin erbjuder har mojligheter att na berittelser och erfa-
renheter om sjukdom, formulerade av den drabbade méanniskan snarare
an fran ett medicinskt perspektiv, och utifran den sjukas vilja att bertta
sitt liv och aterskapa ett meningssammanhang i det, och inte exempelvis
som ett svar pa intervjufragor. Den fenomenologiska synen hjélper oss att
se vad det dr dessa berattelser har kan erbjuda. Fredrik Sveneaus skriver i
Sjukdomens mening att den kropp som forst och framst skadas i sjukdomen
ar "inte den biologiska (dven om det naturligtvis ocksd intraffar) utan den
levda” Att denna kropp ér levd innebdr inte bara att den ér levande, utan
ocksa att den dr upplevd och meningsskapande: ”Vad som trasas sonder i
och genom den levda kroppen dr alltsa inga biologiska funktionssamband,
utan ett meningsmonster.””” Det dr denna fenomenologiska och upplevelse-
orienterade aspekt som Hawkins sérskilt lyfter fram som patografins bidrag
till medicinen. Den kan ocksa séttas i samband med antropologen Arthur
Kleinmans atskillnad av tre olika dimensioner av sjukdom, illness, disease
och sickness, dir medicinen girna fokuserar pa disease-dimensionen, sjuk-
domen som biologisk entitet, och riskerar att glomma bort illness, det vill
sdga den minskliga upplevelsen av symptom och lidande."®

Aven fiktiva skénlitterira verk kan ge individuella perspektiv pa upple-
velser och erfarenhet av sjukdom, utan patografins uttalade ansprak pa att
vara sjdlvbiografiska. Gransen mellan skonlitteratur och sjélvbiografi ar
inte alltid enkel att dra, eftersom skonlitteratur naturligtvis ocksa i manga
fall bygger pa vad Sara Stridsberg i en intervju kallar for “en sjalvbiografisk
skarva” och gestaltar erfarenheter, om an i fiktiv form." Poesi har ofta en
annan relation till det fiktiva dn vad prosa har, och kan darfor inte enkelt
placeras i ena eller andra facket. Man kan ocksé argumentera for att denna
grans inte alltid r viktig, utan att skonlitterdrt berdttande kan ses som en
viktig komponent ocksa inom den patografiska genren. Oddgeir Synnes
och Hilde Bondevik argumenterar for att inkorporera litterdra sjalvfram-
stallningar i form av romaner och poesi och ldser verk som “star i eit spenn
mellom sjolvbiografi og skjennlitteratur og legg opp til ein sjolvbiografisk
lesnad” vilket de menar 6ppnar for nyanserade insikter om sjukdom, liv och
dod.** Linda Nesby menar detsamma och papekar att en drofting av pato-
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grafiens genre og funksjon dreier seg om a se hvordan litteratur overordnet
sett kan bidra med innsikt om sykdom og sykdomserfaringer som supplerer
en biomedisinsk forstaelse.”* John Wiltshire papekar att relationen mellan
medicinen och dessa berittelser ar “much more interesting and complex
than the notion of an alternative, or even of a supplementary, epistemology
recognizes: there is a kind of intertwining, a multicultural dimension to
the patient’s interaction with medicine”** Interaktionen mellan samhdille,
kultur, litteratur, medicin och det sjdlvbiografiska berittandet ar val vart
att studera narmare.

Arthur Frank jamfor de personliga sjukdomsberittelserna med post-
kolonial litteratur och dess "demand to speak rather than being spoken
for and to represent oneself rather than being represented or, in the worst
cases, rather than being effaced entirely”* Ocksé sjukdomsberittelsen kan
ses som ett uttryck for en stravan att representera sig sjélv i stéllet for att bli
representerad, att gora sin rost hord. Spanningen mellan hur nagon annan
definierar den sjuka och det egna perspektivet ar ofta synlig i de sjalvbiogra-
fiska berattelserna, ddr forfattaren gér motstand bade mot att bli definierad
av sin sjukdom, och pa andra ménniskors villkor. Samtidigt kan anspraket
diskuteras — vem &r det som pa detta sétt kan gora sin rost hord, vilken typ
av patienter och vilka berittelser?** Fragan giller beréttarens bakgrund
och kunskap, dér det finns en 6vervikt av redan skrivande personer och ett
intresse for kinda manniskors beréttelser. Den giller ocksa diagnoser och
typ av sjukdomsbana. Villkoren ser olika ut beroende pa publiceringsplats
och medium, och samtidigt som kdnda ménniskor fortsatter att locka lasare
har genren ocksa demokratiserats, bade genom fordndringen av bokproduk-
tion och tillkomsten av sociala medier.

Den sjdlvbiografiska sjukdomsberittelsen kan alltsa sdgas befinna sig i
mer 4n ett spanningsfilt - mellan det medicinska, det personliga och det
kulturella, mellan olika konstnarliga uttrycksformer och medier, och mel-
lan det sjalvbiografiska och det fiktiva. Inom denna ram finner vi berittelser
som anvéander sig av olika uttrycksmedel och har hogst olika ansprak med
det de berittar. Ocksa de mdjliga ldsarna av genren skiljer sig at. Thomas
Couser fangar komplexiteten i mottagarpositionen genom en bild av hur
olika delar av publiken kan visualiseras som koncentriska cirklar. Den inre
cirkeln bestér da av personer med samma diagnos, anhoriga till dem, vardare
och sorjande. Hér finns ett intresse for exempelvis information, trost och
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ocksa ett terapeutiskt perspektiv. Berittelserna ger “formal public expression
to their experience”. For en mindre direkt involverad lasekrets formedlar
berittelserna vad de i den inre cirkeln genomlever och "teach those who are
well how to respond to those who are ill”. Ytterst finns den lasande allmén-
het som ar mer inriktad pa den estetiska lasupplevelsen, mer intresserad av
sjukdomsberittelsernas poetik dn politik.> For olika skildringar kommer
olika cirklar att dominera. Vissa 6versitts till ett eller flera andra sprak och
blir da i dn hogre grad en del av en storre, yttre cirkel med bade existentiella
och estetiska ansprak. Tre berittelser om sjukdom och d6d som blivit mycket
lasta, bland annat i Sverige, dr Jean-Dominique Baubys Fjdrilen i glaskupan,
Joan Didions Ett dr av magiskt tinkande och Paul Kalanithis Nér andetagen
blir till luft.* Bland svenska patografier giller detta exempelvis Ulla-Carin
Lindquists bok om hennes insjuknande i ALS, Ro utan dror, som 6versatts
till ett flertal sprak.”’

Sjukdomsberittelserna kan i manga fall ldsas som en sorts rapportering
“hem” till en frisk vdrld som den sjuka limnat - en sddan dikotomi mellan
sjukt och friskt ar naturligtvis férenklad, men den finns ofta som en under-
strom i berdttelserna. Kristian Gidlund beskriver det i sin I kroppen min som
att han skriver "om krig. For jag star bortom en frontlinje. Min alldeles egna.
Jag ar en krigsfange, som pa nagot oforklarligt satt lyckas kommunicera med
mitt hemland.”* Detta bildsprak, om den sjuke som en krigsfange och krigs-
korrespondent i ett, fungerar vil i relation till Gidlunds egen yrkesbakgrund
som journalist. Det paminner ocksa om Susan Sontags klassiska metafor,
som Gidlund kan sdgas bygga vidare pa. Sontag inleder sin essd Sjukdom
som metafor med en bild av sjukdomen som ett eget land, och insikten att vi
alla forr eller senare behdver acceptera att vi har ett dubbelt medborgarskap
och dirmed ar medborgare ocksé i detta andra kungadome.” Den hir typen
av rumsliga metaforer som gor upplevelsen av framlingskap begriplig dr inte
ovanliga i sjukdomsberittelser. Over huvud taget ér sjukdomsmetaforik ett
givande omrade att studera.’

Ndgra foreslagna kategoriseringar

Inom studiet av den sjdlvbiografiska sjukdomsberdttelsen finns nagra forslag
till uppdelningar och distinktioner som forsoker tydliggéra genren. Hir
namner jag kort nagra av de mest anvinda.
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Arthur Frank delar i The Wounded Storyteller upp genren i tre typer av
berittelser. Den forsta innehaller sa kallade restitution narratives, alltsa berit-
telser vars intrig gar ut pa en fullstindig aterstallelse till det normala, berit-
telser som forsoker “outdistance mortality by rendering illness transitory”.
Den andra kategorin ar chaos narratives, som han ser som en sorts anti-
narrativ, "sucked into the undertow of illness and the disasters that attend
it” som kan egentligen inte kan berdttas, men kaosets rost kan identifieras
och berittelsen rekonstrueras.’’ Den tredje kategorin, slutligen, dr quest
narratives, berdttelser dar den sjuka hittar ett satt att acceptera och hantera
sjukdomen och forsoker anvanda sjukdomserfarenheten pa ett konstruktivt
satt. Darmed blir dessa sistndmnda skildringar till beridttelser "that affirm
life beyond restitution”** De flesta publicerade sjukdomsberittelser faller
inom Franks sistndmnda kategori, om &n det gar att hitta berittelser ocksa
fran de andra, eller ddr dessa tillstand far tar storre plats. Kategoriseringen
ar en paminnelse om de tvd poler som denna typ av berdttelser balanserar
mellan, en pol dar livet aterstélls och inga slutsatser egentligen behover dras
utifran sjukdomen, och en pol dir det inte dr mojligt att fa ihop det som
hander till ett sammanhang. I quest narratives ges mojligheten att bearbeta
och omprova, samtidigt som de andra berdttelsetyperna kan finnas nérva-
rande. I exempelvis dagboksformen och poesin kan det kaotiska bryta fram.
Ett exempel dr Andreas Lundbergs Storm i den pelare som bir som bestar
av dagboksanteckningar forfattaren inte sjalv minns att han skrivit. Boken
inleds: "Det hér dr en text inifran ett svart hél varur ingen kommunikation
egentligen ar mojlig. Jag har inget klart minne av att ha skrivit den”*

Shlomith Rimmon-Kenan gor en indelning dér hon intresserar sig for
berittelsens relation till det berdttande jagets kédnsla av identitet. Hon ser tre
grundlaggande strukturer. I den forsta betonas kontinuitet, att skribenten
torsoker aterskapa ett sammanhang mellan det forflutna och nuet. I den
andra dr betoningen i stéllet pa transformation, att skapa ett sammanhang
mellan nuet och framtiden genom att i stillet for kontinuitet koncentrera sig
pé en vandpunkt, som kan kopplas samman med en ny framtid. Den tredje
betonar i stéllet kaos; den ér fragmenterad och forsoker motsta hoplappan-
det av en narrativ identitet.*

Slutligen delar Anne Hunsaker Hawkins upp sin framstéllning av gen-
ren efter nagra grundldggande "myter” som hon identifierar i genren. Hon
diskuterar nagra sadana kulturella metaforer som ocksa ér relevanta for det
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svenska materialet: idén om panyttfodelse, sjukdom som kamp eller strid
och sjukdom som en resa.”> Hawkins avslutar med “the myth of narrativity’,
alltsa den kulturella idén om berittandet i sig som vardefullt, dér tre viktiga
aspekter dr idén om den personliga sanningen, berdttandet som empowering
och berdttandet som potentiellt Idkande.* Detta strak, berattandets kraft i sig,
ar nagot som finns narvarande i manga berittelser, bade implicit och explicit.

Genrens svenska utveckling

Det gér inte att enkelt siga nar den moderna sjalvbiografiska sjukdomsbe-
rittelsen som genre tog form i Sverige. Ett tentativt svar dr att publicerade
sjalvbiografiska bocker om sjukdom dok upp har mot slutet av 1960-talet,
ungefdr ett decennium senare dn vad Hawkins anger fér USA.” Det handlar
dock om fa titlar och inget som vid den tiden sags som en genre. En djupare
analys av bockernas relation till andra litterdra genrer som bekannelselit-
teratur, liksom till andra mediala genrer, skulle med férdel kunna goras.

En artikel i Likartidningen fran 2007 forsoker ringa in den svenska genren
med kvantitativa métt. Den hittar nagra fa titlar fran 1960-talet, och déarefter
en langsam 6kning i utgivningen, som forst vid 1980-talets mitt nar upp till
fler an tjugo titlar per ar.*® En sadan berdkning ar avhiangig bade hur man
definierar genrens grinser och vilken typ av utgivning man soker bland -
exempelvis anger artikelforfattarna att de inte tagit hansyn till egenutgiv-
ning - sa detta dr aterigen ett tentativt pastaende. Fran 1960-talet hittar de
Lena Larssons Som patient, Harald Wollstads Sjukjournal och en antologi
fran 1969.” 1973 kom Tora Dahls Ndr jag blev sjuk, som rattframt berdttar
om sjukdomen och bemétande i varden.*

I det foljande kommer jag att versiktligt beskriva genren och ge exempel
pa verk ur den, utan att pa nagot sitt vara uttdmmande eller strikt represen-
tativ. Det finns manga roster som inte kommer att naimnas har och diskus-
sionen har en viss 6vervikt mot kroppslig sjukdom.*!

Ett forhallandevis tidigt exempel som gjorde intryck nér den publicera-
des dr Maria-Pia Boéthius Skalliga damen fran 1988.*> En bok som kom i
oversdttning 1985 och betydde mycket for genreforstaelsen var Peter Nolls
sjalvbiografi om den egna stundande doden, Den utmiitta tiden, utgiven med
ett férord av ldkaren och forfattaren Georg Klein.* En tidig sjalvbiografisk
berittelse om anorexi ar Ann-Charlott Daher Larssons Ormen och jag, som
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liksom maénga efterf6ljande berdttelser om anorexi anvinder en negativt
laddad personifiering av sjukdomen - i detta fall en orm - for att férmedla
maktlésheten som sjuk.*

Pa tidigt nittiotal kom flera verk som varit med och format vér bild av
genren: Maj Fants och Leif Silberskys berittelser om de egna sjukdomarna,
ALS respektive cancer, och tva berattelser om att vara anhorig: Merete Maz-
zarellas bok om moderns dod och Ulla Isakssons berittelse om maken som
drabbas av demens.* I Boken om E namnger Isaksson aldrig sin man utan
kallar honom f6r E, samtidigt som ménga ldsare forstds visste att denne E
var litteraturvetaren och forfattaren Erik Hjalmar Linder. Det dr en intres-
sant aspekt av utvecklingen inom genren, och 6verhuvudtaget av skrivandet
om egna erfarneheter, att de nyare berittelserna mer séllan undviker att
anvdnda namn.

En annan praktik vdrd att studera ndrmare dr inramningen av sjukdoms-
berittelserna i form av for- eller efterord. Det 4r inte ovanligt att verken har
ett efterord, ofta av en lakare som skriver en faktatext om sjukdomen i fraga,
och det ar mojligt att diskutera anvandandet av dessa paratexter.* En annan
typ av sammanhang ir den som skapades runt Sofia Akermans skildring av
sjalvskadebeteende och sjdlvsvalt, Zebraflickan, 2004, dir en natgemenskap
kring boken senare utvecklades till en forening for ungdomar med atstor-
ning och sjilvskadebeteende.”

Om jag skulle placera ndgot verk som det som fick genren att bli tydlig
i Sverige skulle jag vilja Ulla-Carin Lindquists Ro utan dror som gavs ut
2004, tio dr efter Fants berdttelse om samma sjukdom, ALS.*® Den skrevs av
en person som manga hade en relation till eftersom de sett henne i tv-rutan
som nyhetsankare i manga ar, det var en dramatisk berittelse som slutade
med déden, och den berittades i mer 4n ett medium - férutom den egna
boken ocksa i ett reportage som sdndes nira bokens utgivning.* En liknande
multimedial eller transmedial lansering fick ocksa den berittelse som kan
sdgas vara en senare generations slutgiltiga etablering av genren, Kristian
Gidlunds I kroppen min fran 2013. Gidlund, som ocksé han skrev om en
sjukdom med dodlig utgang, publicerade sin sjukdomsberittelse forst som
blogg, dérefter dverford till bok, och gjorde savdl sommarprogram som var
med i andra intervjuer och journalistiska sammanhang.”® Sveriges Radios
program Sommar i P1 dr en av de mediala plattformar som konsekvent gett
utrymme for personliga sjukdomsberittelser.”! Har ar bokgenren i samklang
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med ett bdde medialt och litterdrt intresse for personliga berittelser ur verk-
ligheten, vad Christian Lenemark kallar for en "verklighetshunger”** Under
tjugohundratalet har utgivningen av sjukdomsberéttelser fortsatt. Kdnda saval
som okédnda har berittat om sin individuella sjukdomserfarenhet. Idrottare
och andra kinda manniskor som kanske inte brukar skriva bocker berattar
sina historier tillsammans med medférfattare.>

Patografiernas titlar ar ocksa intressanta att studera i sig, allt ifrdn en som
fangar viljan att hjalpa andra, Boken jag saknade ndr jag fick brostcancer,
via en som visar en livsinstillning, som Livet dven om jag dor, till en ord-
lek som bade signalerar att det dr en berittelse om AIDS och en berittelse
om livsgladje, Mitt positiva liv.>* Det energiska sprakbruket kring cancer
tryfferat med svordomar, som syns i rorelser som hashtaggen #fuckcancer,
aterspeglas i titlar som Jag vill fan leva och En hel jdvla bok om cancer.”> Mer
kontemplativa titlar syns i exempelvis Cancerland tur och retur och Stingt
pga hdlsosjl, liksom i den tidigare nimnda ALS-beréttelsen Ro utan dror
med dess allusion pé folkvisan ”Vem kan segla férutan vind”>

Manga verk handlar om allvarlig sjukdom - dér cancer 4r den vanligaste
diagnosen — men det finns ocksa de som sticker ut, som Sverker Sérlins Réids-
lan for svaghet. En berittelse om sjukdom, smdrta och ldje.”” Som undertiteln
antyder handlar det om en diagnos som har viackt munterhet, inte minst
genom kulturhistorien — namligen gikt. Sorlin diskuterar alla dimensioner
av sjukdomen, ocksa det mycket sméartsamma som gor den till en allt annat
an enkel sjukdom. I Linda Skugges 45 — Morbus Addison ér det den kro-
niska, séllsynta diagnosen Addisons sjukdom som behandlas.’® Ett annat
exempel pa en sjukdom som inte handlar om att stéllas infor sin egen dod-
lighet men dnda kan genomtranga allt &r Niklas Schidlers Kontrolloga om
tvangssyndrom, dér spraket spelar en viktig roll.”* Spraket ar ocksa viktigt
i Isabella Nilssons Nonsensprinsessans dagbok. En sjukskrivning, som hand-
lar om anorexi men framfor allt anvinder dagboken till att skriva sig bort
fran sjukdomen och anvidnda nonsens, poesi och spraklekar som en sorts
lakande kraft; ett exempel dr 22 decembers "Hippokondri: 6verdriven oro
over att inte ha alla hastar hemma”®® Dessa dr exempel pa berittelser som
inte handlar om ett plotsligt sjukdomsfall s& mycket som ett sdtt att hantera
livet med ett sjukdomstillstand. En berittelse som Linda Bostrom Knaus-
gards Oktoberbarn handlar bdde om sjukdom och dgnar mycket utrymme
at psykiatrins behandling av den.®
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Manga intressanta bocker befinner sig pa gransen mellan sjélvbiografi
och fiktion. Ett exempel dr Beate Grimsruds En ddre fri, om schizofreni.®
Grimsrud aterkom sedan till sjukdom i en roman som utgick fran hennes
brostcancerdiagnos, vilken utkom strax innan hon gick bort.* I samma
gransland, ddr vagheten i genrebeteckning ger viss frihet, befinner sig Anders
Paulruds Fjdrilen i min hjdrna som jag diskuterat pa annat hall.* Poesi som
tar sig an ett sjdlvbiografiskt sjukdomsstoff finns det manga goda exempel pa,
till exempel Jenny Tunedals Rosor skador, en poetisk gestaltning av demens
i anhorigperspektiv, och Reidar Ekners Efter flera tusen rad, skriven fran
foraldraperspektiv om en cancersjuk dotter.®®

Det finns manga anhorigberittelser som gjort avtryck, exempelvis Tom
Malmquists I varje gonblick dr vi fortfarande vid liv, som handlar om sam-
bons ovantade och chockartade dodsfall i samband med deras dotters fodelse,
Annika Koldenius Vi var alltid beredda, som beskriver en lang tid av att
vara forélder till ett sjukt barn och Lina Schollin Asks bok om att forlora ett
barn, skriven av en fordlder som ocksa sjdlv ar barnldkare.® En intressant
typ av text dr lakarpatografin, alltsa en sjukdomsberéttelse skriven av en
ldkare, som i och med sjukdomsfallet kombinerar kunskaper om disease med
insikter om illness. Jonatan Wistrand skriver i sin avhandling Léikaren som
patient om hur man kan ldsa denna typ av berittelser som tva roller forfat-
taren forsoker fé att ga ihop.”” I Sverige har exempelvis psykiatern Clarence
Crafoord skrivit om hjértattack, ldkaren och forfattaren Karin Wahlberg om
koloncancer och psykiatern och onkologen Pia Dellsons skriver i Viiggen. En
utbrind psykiaters anteckningar korta, underfundiga dikter om det dubbla
i patientupplevelsen som ldkare.*®

I skrivande stund finns inga tecken pd att genren avmattats, tvartom.
Niklas Radstrom har nyligen utkommit med en berittelse som sin sjuk-
dom, och att std infor den egna majliga doden, liksom Yvonne Hirdman,
Kristina Sandberg och Ewa Frohling — alla i olika typer av cancer: leukemi,
brostcancer och livmoderhalscancer.” Nar Goran Greider, poet och chefre-
daktor pa Dalademokraten, blev sjuk i blodcancer skrev han en rapport om
det pa ledarsidan - ett ganska speciellt forum for en patografisk berattelse
- med en bade humoristisk och vemodig dikt om att kidnna sig utlimnad
och hjilplos.” Vem vet, kanske skriver han sa smaningom en bok - sa som
exempelvis Henning Mankell gjorde, efter att forst ha rapporterat om sin
sjukdom i The Guardian och Géteborgsposten.”
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En spannande aspekt av sjukdomsberittelserna dr deras intertextuella
relationer - till litteratur om sjukdom, till den medicinska berittelsen, och
till genren sjukdomsberittelser och dess framvéxt. Dessa relationer ar manga
och har vill jag bara kort ta upp en: hur ofta forfattarna forhaller sig till Susan
Sontags Sjukdom som metafor. Manga laser den och anvander sig av hennes
tankar - explicit eller implicit, instimmande eller kritiskt. Agneta Klingspor
skriver uttryckligen att hon inte klarar av att ldsa Sontag ndr hon ar under
behandling: ”Sontag ar for intellektuell for henne nu. Hon vill bara veta om
stralning, cellgifter, biverkningar, punkt fér punkt, hela processen”’? Niklas
Radstrom sétter samman tankarna fran Sontag med en fransk guideboks
sakliga redovisningar av ett slagfilt fran forsta varldskriget och den egna
kroppen som en krigsskideplats — en personlig variant av metaforiken kring
sjukdom som en strid.”” Ocksa Yvonne Hirdman ldser Sontag, och hon dis-
kuterar sjalva berattandet och medvetenheten om genren. Hon skriver i sin
dagbok varje dag under behandlingens 205 dagar, men ndr en vén siger:
”Bara du inte skriver nan cancerdagbok, [...] det ar val ett fack du inte vill
hamna i?” blir svaret: "Nej for sjutton, sager jag. Just for sjutton, som om
det vore 1959.7* Likvil skriver hon.

Avslutning

Sjalvbiografiska sjukdomsberittelser dr en dynamisk och levande genre
som gestaltar personliga upplevelser och erfarenheter av sjukdom, lidande,
behandling och dod. Det dr en genre som kan sdttas samman med olika
kontexter och har potential att studeras utifran manga olika perspektiv, vare
sig det dr berittelsen och dess forutsattningar som intresserar eller de olika
erfarenheter som formedlas. Det finns mycket mer att séga om sadant som
rost och perspektiv, metaforik, medier, moten mellan livsvérldar, berittelser
och motberittelser, pedagogisk potential och genrens historia an som fatt
plats har, och jag hoppas att denna introduktion kan stimulera till vidare
studier i &mnet, bade inom olika akademiska discipliner och inom tvérve-
tenskaplig forskning. Arthur Frank skrev for ett kvarts sekel sedan i sin The
Wounded Storyteller att "Illness calls for stories””* Till detta kan man tilligga
att "Illness narratives call for research”.
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Noter

For diskussioner av biographical disruption och disrupted lives, se Michael Bury.
“Chronic illness as biographical disruption”. Sociology of Health and Illness, vol. 4,
nr2, 1982, s. 167-182 och Gay Becker. Disrupted Lives. How people create meaning
in a chaotic world. Berkeley and Los Angeles: University of California Press, 1997.
En tidig artikel som diskuterar denna och andra typer av berittelser om sjukdom
ar Lars-Christer Hydén & Pia Biilow. "Tidens viv: om sjukdomsberittelser”. Tid-
skrift for litteraturvetenskap, nr 3-4, 2004, s. 70-83. I min avhandling diskuterar
jag genren i relation till litterara skildringar av sjukdom och édgnar ett kapitel at
Fjdrilen i min hjdrna som balanserar mellan patografi och skoénlitteratur. Katarina
Bernhardsson. Litterdra besvir. Skildringar av sjukdom i samtida svensk prosa. Lund:
Ellerstroms, 2010; Anders Paulrud. Fjdrilen i min hjdrna. Stockholm: Bonniers,
2008.

Exempel pa hur dessa termer anvinds och utmarkta, grundlaggande bocker i
amnet dr Arthur Kleinman. The Illness Narratives. Suffering, Healing, and the
Human Condition. New York: Basic Books, 1988; Arthur W. Frank. The wounded
storyteller. Body, illness, and ethics. Chicago: University of Chicago Press, 1995; G.
Thomas Couser. Recovering Bodies. Illness, Disability, and Life Writing. Madison:
University of Wisconsin Press, 1997; Anne Hunsaker Hawkins. Reconstructing
Iliness. Studies in Pathography. West Lafayette: Purdue University Press, 1999;
Shlomith Rimmon-Kenan. ”The story of 'T’ Illness and narrative identity”, Narra-
tive, vol. 10, nr 1, 2002, s. 9-27; Lisa Diedrich. Treatments. Language, Politics and
the Culture of Illness. Minneapolis: University of Minnesota Press, 2007; och Ann
Jurecic. Illness as narrative. Pittsburgh: University of Pittsburgh Press, 2012.
Shlomith Rimmon-Kennan skriver att hon uppfattar en s& medicinskt klingande
term som patografi alienerande. Arthur Frank argumenterar mot termen med
motiveringen att han aldrig hort nagon sjuk person anvinda beteckningen om
sin egen berittelse. Det 4r relevanta invindningar, samtidigt som termen ar bade
klargorande och forhéllandevis vedertagen. Rimmon-Kenan, 2006, s. 249, 254.
Frank, 1995, s. 190f.

Hawkins, 1999, s. 1.

Jfr Hawkins, 1999, s. 3.

Hawkins, 1999, s. 12.

Couser har ocksa foreslagit termen autosomatography, som en ytterligare preci-
sering. G. Thomas Couser. "Body Language: Illness, Disability, and Life Writing”,
Life Writing, vol. 13, nr 1, 2016, s. 3-10.

Sidoine Smith och Julia Watson riknar i ett appendix upp sextio undergenrer till
sjalvbiografin, och bland de mer kinda som dagbok, brev, omvindelseberittelser
och autoetnografiska berittelser finns dven mer specifika som autothanatography,
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addiction narrative och Cousers autosomatography. Sidoine Smith & Julia Watson.
Reading autobiography. A guide for interpreting life narratives. Minneapolis: Uni-
versity of Minnesota Press, 2010.

Smith & Watson, 2010, s. 1.

Eva Haettner Aurelius. Infor lagen. Kvinnliga svenska sjdlvbiografier frin Agneta
Horn till Fredrika Bremer. Lund: Lund University Press, 1996.

Stella Bolaki. Illness as Many Narratives. Arts, Medicine and Culture. Edinburgh:
Edinburgh University Press, 2016. Christian Lenemark. "Att gestalta sjukdom.
Grafiska sjalvbiografier om cancer” Tidskrift for litteraturvetenskap, nr 1, 2019, s.
17-29. Christian Lenemark. "Doing Illness. Cancer Narratives in Digital Media.”
Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund, nr 31, 2019, s. 251-267. Lasse Raaby
Gammelgaard. "Chaos Narrative and Experientiality in the Graphic Memoir: The
Case of Thomas H. Nehr’s Cirkus”. Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund,
nr 31, 2019, s. 89-105. Nina Henriksen, Tine Tjornhej-Thomsen & Helle Ploug
Hansen. "Illness, everyday life and narrative montage: The visual aesthetics of
cancer in Sara Bros Diary”. Health, vol. 15, nr 3, 2011, 5. 277-297.

Carsten Stage. "Cancer narratives on social media as ’small stories’ An investi-
gation of positioning, supportive (dis)alignment and tellability crises in cancer
storytelling on Instagram.” Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund, nr 31,
2019, s. 269-286. Linda Nesby & Anita Salamonsen. ”Youth blogging and seri-
ous illness”. Medical Humanities, vol. 42, 2016, s. 46—51. Katarina Bernhardsson.
“Berittelser om brist: Bloggar om ofrivillig barnloshet”, LIR journal, nr 5, Géte-
borg: Institutionen for litteratur, idéhistoria och religion, Géteborgs universitet,
2015, . 39-58. Yvonne Andersson. ”Bloggarna och doden” i Anja Hirdman (red.):
Déden i medierna. Vald, trost och fascination. Stockholm: Carlsson, 2012. Fér en
populért hallen introduktion om sjukdomsbloggar, se Sara Natt och Dag. Den
bloggande patienten. Hur paverkas patient, anhorig och vard? Stockholm: Gothia
forlag, 2012. Olika typer av berittelser kring moderskap, i olika genrer, lyfts fram
i Margaretha Fahlgren & Anna Williams (red.). Mamma hursombhelst. Berittelser
om moderskap. Stockholm: Gidlunds, 2018.

Smith & Watson, 2010, s, 4.

Se Cole, Thomas R., Nathan S. Carlin & Ronald A. Carson. Medical Humanities.
An Introduction. Cambridge: Cambridge University Press, 2015. Katarina Bern-
hardsson. "Medicinsk humaniora’, i Ola Sigurdson (red.). Kultur och hdlsa. Ett
vidgat perspektiv. Goteborg: Goteborgs universitet, 2014. Rita Charon. Narrative
Medicine. Honoring the Stores of Illness. Oxford: Oxford University Press, 2006.
Rita Charon, Sayantani DasGupta, Nellie Hermann, Craig Irvine, Eric R. Marcus,
Edgar Rivera Coldn, Danielle Spencer & Maura Spiegel. The Principles and Practice
of Narrative Medicine. Oxford: Oxford University Press, 2017.

Har ar det kanske mest kinda forfattarnamnet den amerikanske neurologen Oliver
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34



42

43
44

45

46
47

48
49
50

51

52
53

54

55

SJALVBIOGRAFISKA BERATTELSER OM SJUKDOM

ar Lena Jonsson & Barbro Selander. Mdnniskan i sjukdom och kris. Romanert, dikt-
samlingar och faktabocker. 5. omarb. uppl. Lund: BT] forlag, 2008. Har ér katego-
riseringen gjord efter diagnos.

Maria-Pia Boéthius. Skalliga damen. En bok om cellgifter — och om livsglddje. Stock-
holm: Bonniers, 1988.

Peter Noll. Den utmiditta tiden. Stockholm: Bromberg, 1985

Ann-Charlott Daher Larsson. Ormen och jag. Om en kamp mot anorexia. Stock-
holm: Atlantis, 1990.

Leif Silbersky & Olov Svedelid. Och tiden den stod stilla. Stockholm: Sellin & part-
ner, 1992; Merete Mazzarella. Hem fran festen. Helsingfors: Soderstrom, 1992. Ulla
Isaksson. Boken om E. Stockholm: Bonnier, 1994. Maj Fant. Klockan saknar visare.
Stockholm: Natur och kultur, 1994.

Se t.ex. Daher Larsson, 1990; Lindquist, 2004.

Sofia Akerman. Zebraflickan. Visteras: Forfattarhuset, 2004. Akerman har atervint
till sin historia och berittat den igen med halvtannat decenniums distans i Sofia
Akerman. Arr for livet. Stockholm: Natur och kultur, 2020.

Lindquist, 2004.

Andreas Franzén. "Min kamp mot tiden”, Sveriges Television 10/3 2004.
Gidlund, 2013a; Kristian Gidlund. I kroppen min. Vigskdl. Stockholm: Forum,
2013b. En genomgang av Gidlunds mediala och kulturella genomslag och diskus-
sion av sjukdomsberittelsens transmediala dimension finns i Lenemark, 2013.
Sommarprogram om sjukdomsupplevelser dr ofta mycket populdra hos lyssnarna, och
sedan “lyssnarnas sommarvird” etablerades 2007 har en majoritet av programmen
handlat om sjukdom, sorg och dod. Sveriges Radio. "Om Lyssnarnas Sommarvérd
och tidigare virdar”, 1/4 2014, https://sverigesradio.se/artikel/5825821 (hdmtad
2021-05-14). En av de tidigare sommarvérdarna dr Tina Jansson som ocksa skriver
en blogg pa https://harpasione.blogg.se/ (hdmtad 2021-04-15). Delar av bloggen
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