Om sjukdom,

arv och miljo

i gamla kdllor

AV ULF DRUGGE

Srestillningen att irftligt betingade
sjukdomar, eller sliktsjukdomar som
de vil ofta kallas i folkmun, uteslu-
tande ir inavelssjukor, ir vanlig. Med
detta menar man antagligen att en
hég grad av ingiften ar forklaringen till att
folk blir sjuka. I sjilva verket dr flertalet slakt-
sjukdomar €j sk. inavelssjukor. For minga
irftligt betingade sjukdomar ricker det med
att en forilder bir pi anlaget for att anlaget
skall dverforas till nista generation. Arftlig-
heten betecknas dd som dominant.

Runt om i virlden finns ett stort antal
sjukdomar, som ir arftligt betingade. Nor-
malt ir antalet drabbade i var och en av dessa
sjukdomar forhillandevis fa. Ibland ar de
knutna till bestimda geografiska regioner;
andra kan best3 av ett relativt stort antal fall
men med stor spridning runt om i virlden.
Totala antalet bland de senare nimnda sjuk-

domarna kan dirmed vara timligen omfat- |

"tande men med stor spridning.

Vissa av sliktsjukdomarna medfor redan
vid fodseln handikapp medan andra innebir
funktionsnedsittning senare i livet och dr da
att betraktas som progressiva. Symptomen
varierar betydligt mellan och ibland dven
inom de enskilda sjukdomarna. Savil synliga
yttre symptom som forandringar 11inre organ
kan upptrida, i vissa fall i kombination och
sven tillsammans med utvecklingsstorning.

En genomging av olika sjukdomar av detta
slag ar ett kapitel for sig, som vi kan limna
ddrhin har.

Just det faktum att relativt f3 ir drabbade
inom var och en av dessa sjukdomar och att
minga av sjukdomarna upptrider progres-
sivt ir forenat med sin alldeles speciella so-
ciala problematik. Problem som samman-
hinger med yrkesliv och familjeliv uppstar
litt. Sillan eller aldrig ror det sig hir om
egentliga folksjukdomar som diabetes. Sna-
rare betraktas de som timligen marginella
vilket gor att de drabbade ofta upplever sig
bortglomda av sjukvirdande myndigheter.

Folkliga sociala reaktioner kan givetvis
skifta betydligt. Ibland kan man f3 hora att
»utvecklingen miste ha sin gilla ging”. Att
s6ka bota de sjuka skulle med ett sddant syn-
sitt kunna ses som ett ingrepp i skapelseptoces-
sen. For manga minniskor blir allt som ror
arftliga sjukdomar mycket dngestladdat, ja,
rent av tabubelagt. Man vill helt enkelt inte
befatta sig med sidant. Ofta kinner de drab-
bade sjilva av allt detta, utan att de tycker sig
ha nigot att vinna pi att pipeka detta utat.

Atfiliga sjukdomar i historiska kdllor

Det egentliga dmnet 4r hir att diskutera hur
irftligt betingade sjukdomar framtrider 1
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gamla killor. Finns Gverhuvudtaget anled-
ning att belysa detta? Om s ir fallet, gar det
att med nigon sikerhet alls lokalisera fall
med vissa bestimda irftliga sjukdomar i kil-
lorna? Vilka kallor kan 153 fall utnyttjas? Den
sistndmnda frigan besvaras forst. Direfter
‘behandlas problem som sammanhinger
med de tvi andra problemstillningarna.
Slutligen gors analyser av hur en speciell
irftlig sjukdom framtrider 1 killorna.

De svenska historiska killorna 1 form av
register, protokoll, kartor m.m. ir ju virlds-
unika genom savil bredd som djup. Sverige
innehar bl.a. virldens dldsta dnnu existe-
rande befolkningsstatistik. De s.k. husfor-
horslingderna, som utgdr den empiriska
grunden for denna statistik, har gamla anor
och ir 1 rittslig mening en direkt f6ljd av
1686 4rs svenska kyrkolag, dven om orsa-
kerna egentligen kan spéras lingre bakdt i
tiden. Kyrkolagen fOreskrev bl.a., att pras-
terna skulle registrera befolkningens liskun-
nighet och forstielse av vissa religiosa skrif-
ter. Minimikrav formulerades 1 dessa av-
seenden for att bli konfirmerad. Kraven fick
iven sociala konsekvenser, exempelvis for
mdéjligheterna att fi ingd dktenskap och att
vara vittnesgill infor domstol.

Bedomningarna av olika firdigheter i
samband med de 4rliga husforhoren bar till
en borjan de enskilda kyrkoherdarnas mer
eller mindre personliga prigel. Efterhand
standardiserades emellertid registreringsru-
tinerna alltmer. I en avhandling om liskun-
nigheten i en visterbottnisk kustsocken har
framhillits, att husforhorslingdernas be-
domningar 1 detta avseende varit av hog
kvalitet (Johansson 1973).

I husforhomslingderna registrerades en
mingd uppgifter hushdllsvis. Forutom
namn, civilstind, sysselsittning eller social
position, fodelse-, giftermils- och dodsda-
tum finns uppgifter om nirvaro vid husfor-
hor och deltagande 1 nattvard. De senare ar
forenade 1 kyrkolagen med krav och plikter.

Viktigt ur vir synpunkt ir de las- och for-
stielsebetyg, som borjade registreras i sam-
band med barnens forsta stapplande forsok
att l4sa och som sedan ofta foljde de enskilda
individerna resten av livet. I extraordinira
fall, exempelvis i samband med defekter i /‘
sinnesorganen, var dessa betyg dessutom
ofta kompletterade med anteckningar, som
i ditida tidsdrikt nirmare berdrde skilen till
utebliven nattvardsging eller bristande las-
formaga. Man kan pé goda grunder anta att
firdigheter, som direkt inverkade pd den
enskildes forutsittningar att ldsa och kom-
municera med den husforhérande pristen,
nira nog regelmissigt registrerades.

Det hittills sagda kan sammanfattas pd ett
lite annorlunda sitt: Husférhorslingderna
var ett verksamt medel i att uppritthilla en
lingt driven formell social kontroll knuten
till kyrkliga krav formulerade i Kyrkolagen
och effektuerade genom husforhoret. I
lingderna registrerades efterlevnaden av
diverse kyrkliga plikter. Vad som i detta
sammanhang blir av intresse dr de avvikelser
frin dessa plikter, som pristen noterade i
lingderna. Med hjilp av pristens anteck-
ningar samt utifrin noteringar i alternativa
killor bestir analyserna som foljer nedan
bl.a. i, att soka “faststilla” orsaker till dessa
avvikelser i form av exempelvis utebliven
nattvardsging eller dalig lasformaga. Ibland
framg3r i killorna att nigot handikapp som
exempelvis bristande horsel eller blindhet
lig bakom. Inte s sillan och av samma skal
antyds att utvecklingsstorning forekom.

Mycket talar for att synen pd utveck-
lingsstorning varierade mellan olika regio-
ner och olika typer av samhillen.

Terminologin var ju dessutom lingt ifrin
enhetlig men hingde 3tminstone fram till
1800-talets senare del ihop med den en-
skilde och dennes relationer till kyrkliga
mil. Efterhand 6kade emellertid inslag av
termer grundade i medicinsk vetenskap.

Att spegla specifika arftligt betingade
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sjukdomar utifrin historiska killor ar givet-
vis forenat med flera svirigheter och maste
goras med stor forsiktighet och urskiljning.
Forutom att sjalvklara etiska problem som
hinger samman med konfidentialitet och
integritet miste 16sas finns dven uppenbara
empiriska problem. Vad man ju bl.a. f6rs6-
ker gora ir, att begreppsligt bygga broar mel-
lan en gingen tid och nutid och att delvis
beskriva och tolka foreteelser framstillda 1
en ditida begreppsram utifrin vira nutida
frigestillningar.

Vad fir man ut av uppgifter om hur arft-
ligt betingade sjukdomar framtrider i de
historiska killorna? Rimligt ar att tolka fram-
tridelseformerna som sociala och i ett fital
fall dessutom som rittsliga reaktioner pa
avvikelser frin bestimda normsystem. De
reaktioner som framtrider inrymmer darfor
inte bara forutsittningar, som gor det moj-
ligt att belysa irftlighet och mdojligheter att
medicinskt analysera sjukdomarna. Man fir
ju iven inblickar i reaktionsmonster bakat 1
tiden, som kan ge perspektiv pa hur aven vi
i nutid ser pi olika typer av avvikande be-
teende.

Om hur en svirartad arftlig sjukdom
framtrdder i kdllorna

Nedan ges nigra exempel pd hur en viss drft-
lig sjukdom, Huntingtons sjukdom (i fort-
sittningen HS), framtrider i historiska kal-
lor. Forst skall bara nigra ord nimnas om
sjukdomen 1 friga. Symptomen maste be-
tecknas som mycket svrartade. I mer folk-
liga sammanhang har man benimnt den
for danssjuka, p.g.a. de ofta slingiga, ryckiga
och oftivilliga rorelser, som sjukdomen kan
alstra.

Socialt mer problematiskt 4r emellertid
de ofta grava forindringarna i personlighe-
ten. Fysiologiska forindringar i de hjirn-
funktioner, som gor att vi tinker logiskt,

intrider efterhand. Ofta ir detta fOrenat
med allminna demenstillstind och svdr-
artade sociala slitningar med omgivningen.
Olika beteendemassiga avvikelser som gravt
spritmissbruk och brottslighet kan fore-
komma. Normalt dor den drabbade cirka 15
ir efter sjukdomsdebuten.

Arftligheten 4r dominant vilket ju inne-
bir, att det enbart krivs arvsanlag for sjukdo-
men hos en av forildrarna, for att barn skall
fi sjukdomsanlaget. Normalt ir debutildern
mellan 30—>50 irs dlder, vilket innebar att
manga hunnit gifta sig och skaffat barn. Alla
som bir pa anlaget och som inskridit i dessa
§1drar forvintas bli drabbade av sjukdomen.
Antalet mutationer, dvs. nybildningar av
sjukdomsanlaget, berdknas vara mycket ligt.
Saledes finns formodligen sliktband mellan
de flesta familjer inom en region som drab-
bas (Hayden 1981).

Antalet diagnostiserade patienter 1 Sve-
rige var 362 individer och fordelade lika pd
konen, enligt en Oversikt gjord 1 mitten av
1960-talet (Mattsson 1974). Vissa uttalade
koncentrationer av sjukdomen férekommer
i bl.a. mellersta Norrland. Hir ska ges fem
exempel pi HS-fall under forra seklet.’

Exempel 1

Denna person anknyter till en timligen stor
familj med betydligt fler personer drabbade
av HS 4n vad slikttavlan nedan visar (se figur
1). Mannen symboliserad av en fylld fyrkant
vid den nedre pilen (kvinnor dr symbolise-
rade med ringar) var forst arbetare och sedan
torpare. Mer in ett tecken i killorna tyder pd
att han var drabbad av HS. Hans lisbetyg
sjonk efterhand enligt husforhrslingderna
och han betecknades som svag till hilsan och
som lidande av sjuklig krampdans. Han dog i
borjan av detta sekel 48 ar gammal. Dessa
indikatorer p4 HS understryks av slaktband
med personer i senare tid med liknande
symptom och med diagnosen HS. -
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Den beskrivne mannens farfar, en bonde
todd 1 slutet av 1700-talet var enligt socken-
stimmoprotokollen registrerad for brutali-
tet gentemot sina barn. Detta féranledde
sockenstaimman att overfora barnen till fos-
terhem. Efterhand betecknades denne man
som fattighjon. Han slutade sina dagar vis-
tandes 1 socknens fattigstuga och 1 en dlder
av 57 &r. Man kan pd goda grunder anta, att
dven han var drabbad av HS.

Exempel 2

Att HS ofta leder till svarartade sociala kom-
plikationer, inte minst bland den drabbades
nirmaste anhdriga, dterkommer man ofta
till i litteratur om HS. Foéljande fall har
sddana sociala implikationer, att man undvi-
ker att i detalj beskriva det. A andra sidan ger
exemplet dven som det foreligger hir inblic-
kar 1 hur nira man kommer den enskilde
hundra ir bakit i tiden via vira unika killor.

Den man vi hir beskriver var t6dd under

1810-talet. Hans vuxna bana borjade som
bonde, direfter som torpare och inhyses-
hjon och slutligen, nir hans virld totalt rasat
samman, som fistningsfinge pa Linghol-
men. Kyrkostimmoprotokoll frin 1860-
talet ger detaljerade beskrivningar av forhor
med honom sjilv och hans nirmaste samt
med grannar. Beskrivningarna innehiller
sivil exempel pd hot och svarartad misshan-
del emot hustru och barn, otrohet 1 dkten-
skapet och, sist men inte minst, ett flertal fall
av otukt och incest. Mannen ifriga hade
redan blivit ddmd {or stold 1 annan forsam-
ling nir hela denna incesthirva nystades
upp. Mycket intima detaljer rorande vad
slikt och vinner kunde se via nyckelhil
odyl. framkom vid forhoren. Sjilv upp-
tridde mannen enligt protokollen arrogant,
anklagande sin hustru for att ha varit for hird
emot honom och hela tiden nekande till
anklagelserna. Ur rittshistorisk synpunkt
bide intressant och mirkligt ir att mannen
¢j blev domd av domstol utan hemskickad

Fig. 1.
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tillsammans med hustru och barn med for-
maningar att sluta trital Ett fital ir senare
sterkom han dock 1 rittsliga sammanhang
och blev nu démd till andra resans stold och
misshandel. Efter denna dom overfordes
han till Lingholmen dir han dog i ett slag-
anfall 54 ir gammal.

Exempel 3

Eftersom jag hir diskuterar just arftligt be-
tingade sjukdomar och hur de framtrider 1
historiska killor, blir biologiska sliktband av
central betydelse, vilket bl.a. detta exempel
visar. P4 1810-talet och vid en dlder av 45 dr
avled hustrun till en landbonde och kyrk-
vakt i en mellannorrlindsk forsamling. En-
ligt begravningsbokens nekrolog éver kvin-
nan hade hon blivit funnen pé isen till en §j6
nira hennes hem med nistan inga klider pd
sig. Begravningsboken talade dven om att
hon under sina sista ir lidit av konwulsioner.
Tre och fyra generationer senare i tiden
finns diagnostiserade HS-drabbade.
Genom att gora noggranna analyser av

sliktingar utifrin olika historiska killor,
frimst kyrkbdcker och sockenstimmopro-
tokoll, har det varit mojligt att peka pd per-
soner bakit i tiden med tecken i killorna
som kan tyda pa HS. Bla. dog flera av bar-

nen och barnbarnen till ovannimnda kvin-

'na vid likartad 3lder. Noteringar i husfor-

horslingderna om  sinnessjukdom  m.m.
styrker ytterligare misstanken om att dessa
var sjuka. Aven syskon till kvinnan dog
under mirkliga omstindigheter.

Exempel 4

Ibland forekommer i killorna gitfulla so-
ciala bestimningar, som vi skall se i detta
exempel. I borjan av sin yrkesbana var den
man som hir beskrivs soldat. Han var dven
anlitad som skrivare i socknen. Senare och
som f.d. soldat betecknades han som torpare
och efterhand 4ven som utfattig. Utifrin
noteringar frin hans 54:e 4r, kan man lisa
att han var sjuklig, mindre vetande och till-
hér(ande) skakaslikten. Men vilka andra
medlemmar av denna skakaslikt fanns? I

Fig. 2.
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sjilva verket gar det ej att finna ndgra tecken
1 killorna som skulle kunna tyda pd HS
bland sliktingarna. Hans forildrar dog dess-
utom vid 72 respektive 85 drs dlder.

Har kan man kanske bakom utebliven
registrering av sjukdomstecken skonja en
del av de tabun, som ofta ir forenade med
upplevelser av sliktsjukdomar av detta slag.
I sjilva verket dr det ytterst sillan som kyrk-
bdckerna inbegriper Sppna och klara indi-
kationer pd HS. '

Exempel 5

Nedanstdende figur (se figur 2) visar en
summarisk bild av forekomst av HS 1 en
bestimd familj. Samtliga fyllda ringar och
tyrkanter representerar personer, som erhil-
lit diagnosen HS. Men dven personer repre-
senterande ofyllda symboler har av allt att
doma haft HS. De nira sliktbanden samt
den liga mutationsfrekvensen talar entydigt
for detta. I stamtavlan har vissa dodsilders-
uppgifter angivits. Visade nir vi borjade tala
om HS, att sjukdomen normalt debuterar
hos personer som dr mellan 30 och 50 4r och
att man dor efter cirka 15 4r efter sjukdoms-
debuten. Figuren indikerar, att de flesta dott
vid forhillandevis hog dlder. Vad kan detta
bero pid? Var omhindertagandeformerna i
nigot avseende bittre forr? Hur kinsliga 4r
dementa personer for att deras vird alltmer
institutionaliserats? Vid denna tid forblev de
drabbade 1 hemmet om inga ofdrutsedda
handelser intriffade, som ju fallet var med
personen 1 Fall 2. Star forklaringen att finna
1 detta?

Avslutande diskussion

Ovannimnda exempel syftar till att pavisa,
att studier av sjukdomar och reaktions-
monster emot dessa sjukdomar innehiller
rikhaltiga mdjligheter att belysa olika aspek-

ter 1 samhillslivet hundra dr bakdt 1 tiden.
Inte nog med detta. Noggranna analyser av
dessa foreteelser illustrerar dessutom pro-
blem, som 4ven kan igenkinnas i nutid.
Det presenterade materialet grundar sig
pé systematiska studier av individer 1 histo-
riska killor, som ingitt i familjer med HS-
drabbade under fOrra seklet. Presentationen
illustrerar hur en bestamd, svirartad arftlig
sjukdom framtrider i kallorna. Aspekter re-
laterade till centrala sociologiska begrepp
som kon, klass och social utstotning analyse-
ras utifrin generella monster 1 materialet.
Beskrivna exempel illustrerar hur sjuk-
dom ledde till klassmissig degradering och
till sist till social utstotning. Antingen avslu-
tade man sina dagar som utfattiga torpare
eller inhyseshjon eller s3 hamnade man pa
ndgon av datidens institutioner for utstotta
och utslagna individer. ‘
Fler min 4n kvinnor framtrider i killorna
som sjuka 1 vad som troligen var HS, trots att
sjukdomen ju drabbar bida konen lika. Tva
olika men samtidigt kompletterande tolk-
ningar med anknytning till savil ett kons-
makts- som ett konsrollsperspektiv kan hir

antydas:

— Miins avvikande beteende tenderade att
vara synligare dn kvinnors speciellt 1 ut-
priglat patriarkala samhillsforhillanden.
Béde formaner och plikter knots rittsligt
1 betydligt storre utstrickning till man-
nen in till kvinnan.

— Mins avvikelser tenderade att vara starkt
relaterade till manliga konsrollsmonster
med beteenden, som snarare uttrycker
fysisk aggressivitet in oral — man slogs
snarare an man kivades. Dirmed tende-
rade manliga avvikelser dven av detta skl
att vara socialt synligare, vilket dirmed
ledde till att dven de sociala reaktionerna
blev mer explicita.

En mycket allmin iakttagelse dr det fital
klara angivelser 1 killorna pd HS-liknande
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Tllustration av Goya i Caprichos, 1799.
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symptom bland individer, som genom slikt-
skapstorhillanden kunde antas vara sjuka 1
HS. Inte ens den person som ertappades
med att f6réva otukt och incest ansigs som
sjuk, trots att allt tyder pd detta. I sjilva ver-
ket domdes han ju till fistning, trots att en
straffriforklaring rittsligt var fullt mojhg.
Mer subtila tolkningar och analyser av tec-
ken 1 kallorna pi avvikelser frin kyrkliga
krav, som exempelvis utebliven kyrko- och
nattvardsging eller en nedging 1 lis- och
forstielsebetyg, maste till.

Beteckningen skakaslakten, som ett av fal-
len ju sades tillhora, ger mer 4n antydningar
om att forestillningar, som knét an till arft-
lighet relaterat till sjukdomar férekom 4ven
om uttryck for sddana forestillningar ju ir
sparsamma 1 killorna. Betriffande HS maste
man dessutom peka pa dess mycket speciella
symptomatik. Att normala mdnniskor1 vuxen
ilder efterhand blev alltmer konstiga, upp-
tridde som druckna, vinglande och viftande
och dessutom var socialt alltmer oberdkne-
liga, méste ha upplevts nirmast som myste-
rier. Och detta kunde drabba fattig som rik,
betrodd som utstott. Den sociala omgiv-
ningen stilldes verkligen pa svira prov! Den
relativa avsaknaden av synliga sociala reak-
tioner, antingen de kunde forvintas komma

frin pristen genom sina bedomningar i hus-
forhorslingderna eller av andra, maste givet-
vis bedomas 1 ljuset av detta.

Not

! Exempelsamlingen bygger pé en systematisk studie
av ett slumpmissigt urval av tio stora familjer, som av
allt att ddma har drabbade av HS idven vid mitten
av forra seklet och tidigare. Akter om familjerna
finns pd Geriatriska kliniken, Huddinge sjukhus.
Datainsamlingen har skett 1 samarbete med leg.
sjukskoterskan  Elisabeth Winnberg Almqvist pd
samma klinik.
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