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Levande samtal om den odédliga Henrietta:
Biografin som stdd for reflekterande diskussion
och lirande
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Hir diskuteras om och hur en biografi kan bidra till reflekterande diskussioner och
kritiskt tinkande i grundutbildning om etik. Den biografi som fokuseras dr "Den ododliga
Henrietta Lacks” av Rebecca Skloot. Bokens anvindning redovisas och diskuteras med fokus
pa det litteraturseminarium som ingick i kursen. Slutsatsen, baserad pé savil lirar- som
studentperspektiv, dr att biografin fungerar vil som grund for reflekterande diskussioner.
Genom att skildra komplexa och kinslomissigt starka situationer skapar berittelsen om
Henrietta Lacks engagemang och bidrar till en mer komplex forstielse av olika perspektiv pa
etik och moral kopplade till vird och medicinsk forskning.
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LITTERATURSAMTAL FOR REFLEKTION OCH KRITISKT TANKANDE

Som kursansvarig och undervisande lirare i en etikkurs for studenter i rehabiliteringsvetenskap
har det synliggjorts att de teoretiska perspektiven blir allt for abstrakta for att fullt ut greppa
och koppla till specifika hindelser i samtal om etiska problem. De teoretiska begreppen inom
omréidet tycks vara svara for studenterna att knyta till reella fragor och situationer. For att bidra
till 6kad analytisk forméaga och kritiskt tinkande vad giller etik har vi introducerat en biografi
som obligatorisk kurslitteratur. Biografin anvinds som underlag for reflekterande samtal om
etik. Erfarenheterna fran arbetet med denna bok och de aktiviteter som kopplats till denna
kommer att diskuteras hir.

Foreliggande reflektion ansluter till den vetenskapliga diskursen om litteraturens roll for att
frimja reflekterande diskussion och forméga till kritiskt tinkande (Dimaano & Spigner, 2017;
Lewenstein, 2007; Lie et al., 2002; Nisbet & Fahy, 2013; Walton, 2014), det vill siga formégan
“att kunna se, artikulera, problematisera och laborera med sina synsitt” (Wolrath Soderberg,
2016, s. 47). I biografier, fiktion, populdrvetenskap och annan icke-traditionell kurslitteratur kan
komplexa vetenskapliga frigor goras begripliga genom kontextualisering och éverforing till kon-
kreta och vardagliga sammanhang (Dimaano & Spigner, 2017; Lewenstein, 2007; Lie et al., 2002;
Nisbet & Fahy, 2013; Walton, 2014). Detta kan relateras till synen pa litteratur som en ram inom
vilken lisaren skapar virdeladdade bilder av minniskan vilka paverkar ldsarens uppfattningar om
normer och virderingar (Eckart & Fjordevik, 2015). Gemensam ldsning av sidana texter kan
hjdlpa studenterna att utveckla etiske grundade stindpunkter och empatisk forméaga (Black et al.,
2012), trina kritiskt tinkande (Clouser, 1990; Weed, 1995), koppla ihop abstrakta vetenskapliga
fragor och praktik samt stimulera studentaktivitet och samarbete (Hunt et al., 2019).
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I den hir texten diskuteras en specifik undervisningssituation, dir en biografi anvindes som
underlag for reflekterande samtal om etiska fragestillningar. Att pa detta sitt lyfta ett konkret
exempel for reflektion kring undervisning knyter an till de idéer om “det akademiska lararska-
pet” (Silén & Bolander Laksov, 2013), dir det vetenskapliga skrivandet om undervisningspraktik
lyfts som ett uttryck for utveckling av hogre utbildning genom synliggérande av personliga
erfarenheter (Fjellstrom & Wester, 2019; Odman, 2007). Forhoppningen ir att foreliggande
reflektion ska bidra till sidan utveckling.

Mot denna bakgrund ir syffer hir att diskutera om, och hur, anvindningen av en biografi
kan bidra till reflekterande diskussioner inom ramen for samhillsvetenskaplig grundutbildning.

DEN ODODLIGA HENRIETTA LACKS

"Den ododliga Henrietta Lacks” av Rebecca Skloot (svensk dversittning 2012), gavs ut i USA
2010 under titeln 7he Immortal Life of Henrietta Lacks (Skloot, 2010). Boken ir skriven av jour-
nalisten Rebecca Skloot som, med utgingspunke i litteraturstudier, arkivsékningar och inter-
vjuer med efterlevande, aterger den gripande livsberittelsen om Henrietta Lacks.

Henrietta var en fattig afroamerikansk kvinna fodd 1920 som avled 1951 efter svar livmoder-
halscancer. Under sitt sista levnadsar kom hon att bli dterkommande patient pa Johns Hopkins-
sjukhuset i Baltimore dir hon undersoktes och fick behandling for den cancer hon drabbats
av. I samband med provtagning togs, utan medgivande frin Henrietta eller hennes familj,
cellprover for forskning. Dessa celler kom att kallas for HeLa-celler (efter initialerna i hennes
namn) och var de forsta minskliga celler vilka fungerat vil f6r cellodling. HeLa-cellerna har haft
mycket stor betydelse for medicinsk forskning. Bland de exempel som vanligen lyfts fram for att
visa pi HeLa-cellernas avgorande betydelse nimns att forskning baserad pd dessa har legar till
grund for likemedel mot herpes, leukemi, blodarsjuka och Parkinsons sjukdom. Aven utveck-
ling av provrérsbefrukening (IVF) och framtagandet av vaccin mot polio — vilket belonades med
Nobelpris — var direkt avhingigt tillgingen till HeLa-celler.

Biografin ir inte en beskrivning av ett patientfall, utan dokumenterar Henriettas livsbe-
rittelse med fokus pa hennes méte med hilso- och sjukvardssystemet och hur denna process
paverkat hennes familj och efterlevande. I sin bok sammanfér Skloot berittelsen om det sam-
manhang i vilket Henrietta levde med berittelsen om hur forskare anvinde HeLa-celler for
att uppna framstdende medicinska framsteg samt de efterlevandes strivan efter upprittelse for
hanteringen av HeLa-cellerna.

Biografin éver Henrietta Lacks anvinds idag som obligatorisk kurslitteratur pa flera hall.
I Sverige finns ingen mojlighet att séka i samtliga kursplaner men jag har kunnat se att bio-
grafin, forutom i min egen kurs i rehabiliteringsvetenskap (Etiska perspektiv pa hilsa och
rehabilitering i arbetslivet, 7,5 hp), har anvints i en universitetsévergripande doktorandkurs
i etik pa Mittuniversitetet (Ethics in social science, 7,5 hp), i medicin vid Orebro universitet
(Tumérpatologi, avancerad nivé, 15 hp) och i audologi vid Karolinska Institutet, Stockholm
(Professionell utveckling II, grundliggande nivd, 1,5 hp). I USA, det land som utgér centrum
for berittelsen, har biografin inkluderats som kurslitteratur pa fler 4n 150 universitet (Hunt
et al., 2020).

En rad studier har undersokt hur biografin om Henrietta Lacks kan anvindas for bok-
klubbsliknande samtal. I en utbildning f6r farmaceuter (se Black et al., 2012) genomf6rdes
strukturerade litteratursamtal kring boken utifrin overgripande fragor som till exempel: Skulle
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de situationer som beskrivs i boken kunna uppsté idag? Har medicinsk kunskap f6rindrats fran
1950-talet till idag? Vad 4r informerat samtycke? Hur skulle du resonera om du eller en familje-
medlem ombads om samtycke vad giller att ta vivnad for forskning? Vidare skulle studenterna
diskutera fragor som berérde deras roll som blivande apotekare, till exempel om de blev forva-
nade 6ver att apotekare inte alls nimns i boken. I en kurs i medicinsk etik byggde uppligget pa en
kombination av strukturerad lisning med uppf6ljning av i vilken man studenterna tagit till sig
av (fakta)innehall ur specifika delar av biografin. Vid varje samling genomf6rdes inledningsvis
ett kunskapstest for att sikerstilla att studenterna hade med sig likvirdig kunskap infor de fol-
jande diskussionerna som fokuserade pa teman som ekonomiska drivkrafter i medicinsk forsk-
ning och (frivilliga/ofrivilliga) donationer av celler, vivnader och organ (se vidare i Malcom,
2018, s. 603—604). Ett liknande uppligg hade en kurs i folkhilsovetenskap (se Dimaano &
Spigner, 2017). Hir utvirderades studenternas kunskaper om betydelsen av socioekonomisk
status, etnicitet och kén for skillnader i hilsa och tillgang till vird och vardkvalitet fore och efter
licteraturdiskussionerna. Det blev tydligt ate lasningen hjilpte studenterna att kontextualisera
hur hilsa kopplas samman med sociala och ekonomiska levnadsférhallanden och bidrog till en
djupare forstielse (Dimaano & Spigner, 2017).

Liknande studier av att anvinda "Den odédliga Henrietta Lacks” inom amerikansk hogre
utbildning finns inom hilsovetenskap (Virtue et al., 2018), folkhilsovetenskap (Dimaano &
Spigner, 2017), hilsoadministration (Bridges & Hanson, 2012), medicin och farmaceutik (Van
Winkle et al., 2012; Black et al., 2012), omvardnad (Bridges & Hanson, 2012; Hunt et al.,
2020; Lewis & Estis, 2020; Malcom, 2018) och biologi (Walton, 2014). Etiska perspektiv har
fokuserats i flera studier (Black et al., 20125 Bridges & Hanson, 2012; Dimaano & Spigner,
2017; Malcom, 2018; Walton, 2014; Virtue et al. 2018). Samtliga studier visar positiva effekeer pa
studenternas lirande. Studenterna trinas i att diskutera komplexa etiska dilemman (Malcom,
2018), belysa betydelsen av kultur, sociockonomisk status och integritet (Hunt et al., 2020) och
att forstd sambandet mellan socioekonomiska skillnader och etik (Virtue et al., 2018). Biografin
ger stdd for fordjupade diskussioner specifikt kring etik och hilsa (Black et al., 2012; Bridges &
Hanson, 2012; Malcom, 2018) och synliggor amnets komplexitet genom att knyta ihop fragor
om informerat samtycke, betydelsen av klass, kon och etnicitet f6r hilsa och tillgang ill vérd,
ckonomiska perspektiv pd medicinsk forskning, vetenskaplig utveckling och betydelsen av make
i relationen mellan vardgivare och patient samt fragor som ror personlig integritet (Nisbet &
Fahy, 2013).

ETISKA PERSPEKTIV PA HALSA OCH REHABILITERING I ARBETSLIVET

Hir anvinds ett konkret undervisningsexempel himtat frin kursen Etiska perspektiv pa hilsa
och rehabilitering i arbetslivet (Etikkursen). Kursen ges inom ramen for Programmet for hilsa
och rehabilitering i arbetslivet, ett kandidatprogram vid Mittuniversitetet. Etikkursen omfattar
7,5 hogskolepoing och ges pé helfart under virterminens sista fem veckor. Varterminen 2020
genomfordes kursen hele pd distans. Kursen har utformats av kursansvarig (forfactare till fore-
liggande text) och 4r uppbyggd i enlighet med Biggs modell for konstruktiv linkning (Biggs &
Tang, 2011; Biggs, 1999, 2003) vilket innebir ett uppligg som syftar till ace ge tydliga kopplingar
mellan lirandemal, liraktiviteter, examinationer och bedémning. Denna linkning skapar ett
sammanhang for studenten och ger forutsiceningar for lirande (Biggs & Tang, 2011). I Etikkur-
sen var innehallet vid genomférandet detta ar uppdelat i tre delar dir de undervisningsmoment
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och examinationer som ingar knyter an mot specifika lirandemal. Inledningsvis fokuserades
teoretiska perspektiv pa etik foljt av kursens andra del dir teorier applicerades pé fiktiva situ-
ationer genom ett grupparbete. Dessa bada forsta delar av kursen relaterade till kurslitteratur
av Edlund (2010) respektive Henriksen och Vetlesen (2013). Kursens avslutande del inneholl
en fordjupad analys kring etiska och moraliska perspektiv, som detta ar relaterades for forsta
gangen till biografin dver Henrietta Lacks. For att uppmuntra till aktivitet hos studenterna
(Biggs, 2003) ingick i kursens avslutande del det litteraturseminarium som fokuseras i forelig-
gande reflektion. Kursen avslutades med en promemoria som skrevs enskilt. Vid genomférande
av kursen undervisade kursansvarig universitetslektor (forfattare till foreliggande reflektion) till-
sammans med en adjunkt.

Litteraturseminarium

Det obligatoriska litteraturseminariet syftade till atc ge studenterna mojlighet att reflektera
over etiska och moraliska perspektiv och hur dessa framkommer i "Den ododliga Henrietta
Lacks”. Seminariet bestod av tvd delar. Den forsta delen avsig att sitta boken i ett sam-
manhang genom att lyfta innehéllet i biografin pa ett bokklubbsliknande sitt vilket gar att
jimfora med de uppligg som beskrivits i tidigare studier som redogor fér anvindningen av
biografin i undervisning om etik (Black et al., 2012; Dimaano & Spigner, 2017; Malcom,
2018). Med avstamp i dessa tidigare studier, som ocksd visat att arbete med icke-traditionell
kurslicteratur varit framgéngsrike vad giller att frimja studenters formdga till kriciske tdnk-
ande (Clouser, 1990; Weed, 1995) avsig den andra delen av seminariet att ge forutsiccningar
for reflekterande diskussioner kring etik baserat pa de teoretiska kunskaper studenterna
inhimtat under de forsta delarna av kursen och genom att knyta an mot de berittelser som
vdvs samman i Skloots biografi. Uppligget uppmuntrade till synliggérande av olika perspek-
tiv och reflektion kring dessa och studenterna pimindes om att det siledes inte handlade om
att ta stillning till vilka tolkningar som var mer eller mindre rimliga. Detta sitt att i semi-
narieform lyfta varierande perspektiv snarare 4n att gora bedomningar har framhallits som
ett fungerande arbetssitt for att stirka formdga till kritiske tinkande och ”perspektivisering”
(Wolrath Séderberg, 2016).

Infor anvindningen av biografin éver Henrietta Lacks som kurslitteratur fanns en farhaga
om att studenterna skulle ha svért att hinna lisa och forbereda sig infér seminariet och den
efterfoljande analysuppgift som genomfordes enskile och som baserades pa den individuella
lisningen och seminariediskussionen. En utmaning som vi sig vad giller anvindningen av bio-
grafin relaterades till att alla studenter inte kan forvintas vara vana ldsare av icke-traditionell
kurslitteratur och att biografin ocksd ir férhillandevis omfattande (knappt 400 sidor). Efter
diskussion med ldrositets Forsknings- och utbildningsstod om syftet med momentet konstate-
rades att mélet var att studenterna skulle ta del av Henriettas livsode och kunna identifiera och
dterge olika centrala scener i boken vilka belyser komplexiteten i etiska spérsmal. Utifrin detta
bestimde vi att studenterna kunde vilja mellan att lisa och att lyssna pa biografin. Detta var
mycket uppskattat av studenterna och i nagot fall lyftes ocksd detta fram i samtal mellan student
och lirare som en méjlighet att pa lika villkor delta i kursen, ocksa som student med lis- och
skrivsvarigheter.

Inf6r seminariet fick studenterna alltsd i uppgift att ldsa eller lyssna pa biografin och att vilja
ut en scen (en situation eller foreteelse) ur boken som upplevdes vara sirskilt viktig utifran etiska
perspektiv. De instruktioner f6r genomforandet av litteraturseminariet som studenterna fick ta
del av sdg ut sa hir:
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Del 1, bokens innehill (ca 30 minuter)
Diskutera bokens innehdll utifrén foljande punkeer:
* Vad handlar boken om? Delar ni uppfattning om detta?
* Hur ir berittelsen uppbyggd? Vems berittelse berittas? Finns det flera roster?
* I vilken milj6 utspelar sig boken? Hur paverkar det berittelsen?
* Hur uppfattar ni personerna i berittelsen? Vad tror ni det dr som far er att kiinna sa?
* Finns det nagot sirskilt i boken som ni reagerar (positivt/negativt) pa? Vad tror ni det
ir som fér er att kdnna s&?
* Har boken férmedlat nagra nya insikter?

Del 2, etiska/moraliska perspektiv (ca 30 minuter)
G4 laget runt och presentera vald scen for varandra.
* Vilka etiska/moraliska perspektiv lyfts fram i valda scener?
* Pavilka sitt bidrar de scener ni valt till att bira berittelsen?
* Tycker ni att boken har ett budskap i friga om etik/moral? Vad i sé fall> Hur kommer
det fram?

Vid seminariet, som genomférdes pé distans med stod av universitetets verktyg for distansun-
dervisning, delades studenterna upp i mindre grupper om tre till fyra personer. Vi lirare deltog
inte aktivt under seminariet men turades om att omvixlande ga in i respektive grupprum (break
out rooms) for ate lyssna pa diskussionerna. Lirarna var inte aktiva som samtalspartners. De
flesta grupper tog sig an den forsta delen av seminariet genom att f6lja instruktionerna bade
vad giller innehall och ordning. Studenterna inledde med att upprepa fragan fran instruktio-
nen. Direfter turades de om att dterge sin tolkning. For forsta frigan (Vad handlar boken om?)
kunde en sidan tolkning till exempel vara att biografin handlar om Henrietta Lacks levnads-
ode, eller att den ger en bakgrund till HeLa-cellerna eller beskriver hur det var att leva som
morkhyad och fattig i USA i mitten av 1900-talet. Slutligen diskuterades likheter och skillnader
mellan tolkningar som gjorts for respektive friga. Dessa avslutande diskussioner kunde vara mer
eller mindre omfattande och manga ginger gav de associationer till andra aspekrter vilket ledde
gruppen vidare in i bredare diskussioner. Samtal om etnicitet och villkor for olika befolknings-
grupper i olika kulturella sammanhang och/eller vid olika tidpunkter i historien gav till exempel
upphov till diskussioner om den samiska befolkningsgruppens villkor i Sverige.

Den andra delen av seminariet inleddes i de flesta grupper genom att studenterna redovisade
respektive scen for att ddrefter gemensamt diskutera dessa scener utifrin moraliska och etiska
perspektiv. Bland de scener som valdes fanns beskrivningen av nir Henrietta Lacks genomgar
sin forsta cancerbehandling vilket synliggor beméotandet av henne som svart, fattig och outbil-
dad och dir ocksé provtagningen som ligger till grund f6r HeLa-cellerna gors; dtergivningen av
den vetenskapliga artikel i vilken Henrietta Lacks namnges och som utgér grunden for upp-
tickten atc det ar just hennes celler som anvints f6r utvecklingen av cellinjen HeLa; utdrag ur
Henriettas dotters dagboksanteckningar dir hon uttrycker en kinsla av att hennes mamma och
hela familjen ficc sina rittigheter krinkea till f6ljd av atc cellprover togs frin Henrietta utan
medgivande — i dagboksanteckningarna star det att ”vi utnyttjades genom att ta vért blod och
liog” (Skloot, 2010, s. 286). Nigra studenter valde att fokusera pa mer dvergripande scener ur
biografin dir villkoren f6r mérkhyade minniskor illustrerades som en bakgrundsbeskrivning till
Henriettas specifika situation. Bland dessa exempel fanns beskrivningar av hur det sjukhus dar
Henrietta fick sin cancerbehandling — vilket var ett av fi sjukhus som pa tidigt 1950-tal 6verhu-
vudtaget tog emot morkhyade patienter (Skloot, 2010, s. 28) — anklagas for act ha genomfore
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oetisk forskning pd morkhyade unga min vilka bland annat blivit injicerade med syfilis for att
mojliggdra studier pa sjukdomen (Skloot, 2010, s. 79-80).

I nagra grupper valde man att dela upp avsatt seminarietid och ga igenom respektive scen
var for sig. Det innebar att en scen presenterades och diskuterades och att denna diskussion
avslutades innan nista student presenterade sin scen och samtalet gick vidare. Oavsett uppligg
kom den andra delen av seminariet att knyta an till savil biografin om Henrietta Lacks som den
teoretiska litteraturen pd kursen (Edlund, 2010; Henriksen & Vetlesen, 2013). Genom att ater-
knyta till de teorier de arbetat med tidigare under kursen skapades forutsittningar for tolkningar
av valda scener utifran olika perspektiv.

BIOGRAFINS ROLL FOR DISKUSSION OCH LARANDE

Genom att som ldrare gi runt i grupperna och lyssna pd samtalen mellan studenterna var det
mojlige ate f6lja studenternas arbete. Det var tydligt ate deltagarna arbetade strukturerat genom
att knyta an olika scener himtade frin "Den odédliga Henrietta Lacks” till de olika teore-
tiska perspektiv pa etik som de arbetat med under forsta delen av kursen. Studenterna reflek-
terade Gver pa vilka sitt valda exempel frin litteraturen kunde tolkas utifrin hur begreppen
konsekvensetik, avsikesetik, pliktetik och diskursetik beskrivits i évrig kurslitteratur (se Edlund,
2010; Henriksen & Vetlesen, 2013). I relation till exempelvis avsiktsetik, som i kurslitteraturen
beskrivs som ett uttryck for att en handling ska forstds som god om avsikten med handlandet ar
gott (Edlund, 2010; Henriksen & Vetlesen, 2013), menade studenterna att det gir ace forstd de
situationer som beskrivs i boken utifran hur man, vid den tiden, sig pé vad som skulle definieras
som goda avsikter. Det férekom i studentgrupperna att man diskuterade hur tillgang till vard
mojliggjordes ocksa f6r personer vilka inte hade frutsittningar ate sjilva finansiera behandling
och likemedel och att det, vid denna tid, sigs som ett uttryck for god vilja och stdd att erbjuda
mindre bemedlade att inga i behandlingsprogram utan kostnad, men med en forvintan om att
patienter skulle stilla upp pd att bidra till medicinsk forskning och utveckling. Ett annat exem-
pel dr hur studenterna, med stod av hur pliktetik definieras i kurslitteraturen, diskuterade hur
likarens beslut att utan samtycke ta vivnadsprov fran Henrietta kunde forstis som ett uttryck
for upplevd plike hos likaren. Pliktetik beskriver att vad som ska bedémas som etiske riktigt styrs
av vad som uppfattas som en pliket, det vill siga nigonting som upplevs vara en ofrinkomlig
forvintan vad giller handlande (Henriksen & Vetlesen, 2013; Edlund, 2010). Sidana tolkningar
kunde till exempel knytas till den forskningsintensiva milj6 i vilken likaren ingick och hur det,
utifran det sammanhang som beskrivs i biografin, kan f6rstis som en milj6 dir den medicinska
forskningens utveckling prioriteras framf6r enskilda patienters eventuella samtycke till vivnads-
prov. I "Den ododliga Henrietta Lacks” illustreras ocksa hur provtagning, pa foretridesvis svarta
patienter med ldg utbildning och bristande ekonomiska forutsittningar, pa bred front anvindes
inom forskning och utveckling. De vivnadsprover som togs frin Henrietta Lacks var séiledes ett
i raden av cellprover som togs frin personer frin denna patientgrupp vid denna tid.

Var bedémning var att studenterna i de flesta grupper lyckades vil vad giller att knyta kur-
sens teorier och etiska perspektiv till den berittelse som utgdr grunden for biografin genom
fokus pa valda scener. I vissa grupper kom samtalen stundvis att fastna i delar av boken som
vicke sirskilt starka kinslor men som i ligre grad limpar sig for tolkning baserad pa olika etiska
utgdngspunkeer, men inte i nigon grupp blev dessa samtal allt for omfattande. Sddana samcal
kunde till exempel utgoras av hetsiga diskussioner baserade pa negativa bedomningar av hur
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ansvarig likare uppfattades som person. Det férekom exempel pd hur scener ur biografin vickte
frigor om situationer vilka studenterna métt i sina egna vardagsliv. Det kunde till exempel
handla om (makt)relationen mellan likare och patient och/eller upplevd utsatthet vid gyneko-
logiska undersokningar. Sddana associationer, vilka endast tog en mindre plats i samtalen, visade
att studenterna relaterade innehéllet i biografin till en svensk kontext och var egen tid.

Diskussionerna i grupperna knoes till savil innehéllet i biografin som till teoretiska perspek-
tiv och berérde individ-, grupp- och samhillsniva. P4 individnivad kunde till exempel ansvarig
likares val att inte friga Henrietta om samtycke infér vivnadsprov for forskningsindamal dis-
kuteras. I nagra fall diskuterades huruvida detta kunde forstas som etiskt forsvarbart utifrin
ett utilitaristiske perspektiv pd individniva, eftersom det utilitaristiska perspektivet ger att ett
handlande utgar ifrdn storst nytta at si mdnga minniskor som méjligt (Henriksen & Vetlesen,
2013). Den enskilda individens lidande (Henrietta) stills dd mot en stor mingd personers nytta
(alla de som erbjudits lyckosam behandling till foljd av forskning baserad pd HeLa-celler). Pa
gruppnivd diskuterades exempelvis det faktum att Henrietta var svart och hur dllgang till vard
i det sammanhang dir hon befann sig tydligt hingde ithop med etnicitet och socioekonomisk
status. Utifran detta reflekterade studenterna dver hur mérkhyade erbjods kostnadsfri vard i
utbyte mot att ingd i olika typer av studier, ndgot som i biografin beskrivs som vanligt forfarande
vid denna tid. I dessa diskussioner funderade studenterna 6ver de etiska problem som foljer
av forvintan om att morkhyade personer med lag socioekonomisk status ska stilla upp pa att
delta i forskning och, 4 andra sidan, de goda avsikter som samtidigt fanns i friga om att erbjuda
vérd dll en grupp minniskor som annars skulle stillas helt utanfor systemet. Reflektioner pa
samhillsnivd handlade ofta om den forskning och utveckling som {6ljt baserat pa de celler som
tagits frin Henrietta Lacks dir den enskilda individens utsatthet stills mot enorm utveckling av
den medicinska forskningen. Denna typ av brytningar, mellan "4 ena sidan” och ”a andra sidan”
visade hur enskilda hindelseforlopp kan tolkas pé olika sitt beroende pa vems perspektiv som
antas och vilket etiskt perspektiv som ligger till grund for tolkningar som gors.

Studenterna diskuterade ocksd skiljelinjer mellan & ena sidan moraliskt/omoraliskt hand-
lande och 4 andra sidan teoretiska tolkningar pa etiskt handlande. Att ansvarig likare, utan
informerat samtycke, tog celler frain Henrietta och direfter spred dem vidare, kan 4 ena sidan
ses som moraliske forkastligt utifran Henriettas och hennes anhorigas/efterlevandes perspektiv, 4
andra sidan som moraliskt forsvarbart med tanke pé den stora betydelse HeLa-cellerna haft for
medicinsk forskning. Hir diskuterade studenterna alltsi att nigot som de spontant uppfattade
som omoraliskt dndd kunde férsvaras som etiske rikeigt, utifran nagot eller nagra av de teoretiska
perspektiv de arbetat med i kursen. I dessa resonemang, dir olika teoretiska perspeketiv stills mot
varandra och dir situationer tolkas utifrin olika nivéer (individ, grupp, samhille) 6vades stu-
denternas férmaga till kritiskt tinkande, alltsa att observera, ge uttryck f6r och problematisera
sina egna synsitt (Wolrath Séderberg, 2016) baserat pa kunskap om teoretiska perspektiv och
applicerat pa de dilemman som skildras himtade fran biografin.

En utmaning relaterad till boken som sadan var dess komplexa innehdll. Biografin konfron-
terar studenterna med utmanande frigestillningar i friga om etik. Berittelsen om Henrietta
Lacks stiller inte bara fragor kring medicinsk etik och forskningsetik, utan ocksa om etik och
moral relaterat till frigor rorande make och privilegier utifrdn etnicitet, utbildning och socio-
ckonomisk status. Dessa komplexa frigor ska dessutom f6rstas i relation till det historiska och
kulturella sammanhang i vilket Henrietta levde. Den bedémning som vi ldrare gjorde utifran
att lyssna pa samtalen var att studenterna lyckades vil med att, 4 ena sidan, tolka situationen
utifrin de villkor som ramar in Henriettas livsberittelse och att, 4 andra sidan, 6verfora dessa
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diskussioner till fragor av etisk karaktir med relevans i nutidens Sverige. Det innebir exempelvis
att fragor om etik i métet mellan virdpersonal och patient diskuterades utifran hur det ser ut
idag och att frigan om informerat samtycke diskuterades utifrin hur dessa fragor kan forstas
idag. I vissa fall kom dessa fragor att leda till aha-upplevelser hos studenter vad giller forstaelsen
for hur komplexa dessa frigor annu ir och att det ocksa idag kvarstar manga etiska dilemman
och situationer som ir svara att 19sa.

Vad vi som ldrare har kunnat se 4r alltsd att de situationer och hindelseférlopp som beskrivs
i "Den ododliga Henrietta Lacks” framstar som savil engagerande som mangbottnade nir
studenterna talar om dem. Studenterna kan tolka samma enskilda situation, till exempel
det faktum att ansvarig likare tog cellprover for forskning frin Henrietta utan samtycke,
utifrdn olika (teoretiska) perspektiv och med olika utgdngspunkter med individen, gruppen,
organisationen och/eller samhillet i centrum fér de tolkningar som gors. I tidigare forskning
har det visat sig att studenter som list biografin utvecklats vad giller hantering av fragor om
etiska dilemman (Malcom, 2018) vilket kinns igen ocksa i féreliggande undervisningsexem-
pel. Erfarenheterna av det seminarium som genomférts hir visar ocksd hur tolkningar knyts
till det specifika sammanhang i vilket Henrietta levde. P4 liknande sitt, som synliggjorts i
tidigare studier (Hunt et al, 2020; Virtue et al., 2018), relateras de etiska fragor som synlig-
gors genom biografin till betydelsen av kulturellt sammanhang och sociockonomisk status.
Genom samtal i grupp om livsberittelsen om Henrietta har studenterna férméce koppla ihop
fragor om etik och hilsa, vilket ocksa det kinns igen frin tidigare forskning dir anvindningen
av "Den ododliga Henrietta Lacks” diskuterats (jimfér med Black et al., 2012; Bridges &
Hanson, 2012; Malcom, 2018).

Studenternas synpunkter

Studenternas perspektiv pd kursens genomforande ir himtat frin den kursvirdering som
genomfordes efter avslutad kurs (juni 2020). Mittuniversitetet anvinder sig av en digital 16sning
dir kursvirderingarna 4r utformade pa ett sidant sitt att de kan bidra med aterkoppling rela-
terad till studenternas uppfattning om sitt eget lirande (Erikson, Erikson & Punzi, 2016), {6r-
bittring av kursens pedagogiska uppligg och att méta behovet av systematisk kvalitetssikring pa
institutionell niva (Spooren, Brockx & Mortelmans, 2013) och att ge studenterna mojlighet att
paverka den egna utbildningen (Astin, 1999). Kursvirderingen for Etikkursen bestod av slutna
fragor med forutbestimda svarsalternativ pd en femgradig likertskala (1 = mycket diligt, 5 =
mycket bra), varav fyra var specifikt utformade i relation till anvindningen av biografin, samt
nagra 6ppna frigor om lirande och utveckling.

Studenternas (st studenter inskrivna pa kursen, svarsfrekvens 49%) helhetsintryck av kursen
var mycket gott (4,5). Studenterna var ocksd generellt sett néjda med anvindningen av "Den
ododliga Henrietta Lacks” (4,5). Detta bekriftas av svar pa den 6ppna fragan om vad som bidra-
git till lirande, dér det nimns att anvindningen av biografin varit ett "bra inslag” och att det gav
“ménga nya synpunkter”. En av studenterna uttrycker det s hir:

Bra med ["Den odidliga Henrietta Lacks”] som lirmaterial. Man tinkte till ordentligt nir man
liiste och fick mdnga nya synpunkter pa allt i och med att man redan list lite om [de teoretiska]
perspektiven.

En annan student ger uttryck for hur anvindningen av biografin engagerat och upplevts som ett
intressant inslag i Etikkursen:
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Jag tycker att det har varit ett vildigt bra inslag med boken om Henrietta Lacks. En vildigt
intressant bok ur etiska perspektiv och den gjorde kursen vildigt intressant upplevde jag.

Den specifika fragan kring litteraturseminariet fir ocksa ett hogt virde (4,3) vilket f6ljs av posi-
tiv aterkoppling som svar pa de 6ppna frigorna dir “seminarium”, “samtal” och ”diskussion”
dterkommer ifriga om vad i det pedagogiska uppligget som upplevts vara till stéd f6r lirande.
Det uppfattades ocksa fran studenthall som att licteraturseminariet fungerade vil som del av
helheten for kursen: "Kursen kiindes genomtinke i att vi fick arbeta sjilva och tillsammans
samt diskuteras i storre grupp.” En av studenterna terknée specifike till den seminarieuppgift
som fokuseras hir genom att lyfta fram dess betydelse f6r 6kad forstaelse och kritiske tinkande
genom reflekterande samtal:

Seminarium gor att vi har kunnat diskutera och arbeta runt det etiska problem vi ska forsta.

Den kritik som framfors i kursvirderingen ir avgrinsad till behov av “mer tid {6r diskussion”.
Ett forslag som framkommer dr att dela upp seminarieuppgiftens bada delar: "Men det skulle
kunna vara tvé dllfillen t.ex. med nagon dag emellan” och ett annat konkret forslag 4r att
genomfdra seminarierna i nagot storre grupper “for att fi en mer méngsidig diskussion”.

LEVANDE SAMTAL?

De reflektioner som redovisats hir ger en bild av att upplidgget med en biografi som grund for
seminariebehandling bidragit till lirande om etiska perspektiv inom rehabiliteringsvetenskap.
Den samlade bedomningen vad giller om, och hur, anvindningen av en biografi kan bidra
till reflekterande diskussioner inom ramen f6r samhillsvetenskaplig grundutbildning, base-
rat pa erfarenheter utifran ett lirarperspektiv och studenternas aterkoppling, ar att den valda
biografin — "Den odédliga Henrietta Lacks” — limpade sig vil till det. Studenterna gavs moj-
lighet att knyta teoretiska perspektiv till en specifik berittelse som dr mojlig att tolka ucifran
varierade utgangspunkter.

Det underlag som anvints hir, egna erfarenheter som lirare och studenternas perspektiv
genom en kursvirdering, ger dock ingen mitbar information om i vilken man anvidndningen
av biografin bidragit till 6kad kunskap och/eller fordjupad forstielse for etiska perspektiv.
Ocksa med annat metodologiskt uppligg hade det varit svirt att uttala sig om effekterna av
anvindning av en biografi som stdd for reflekterande diskussioner da tidigare forskning visat
att det 4r svart att nd mitbara effekter av bokklubbsliknande aktiviteter i hégre utbildning
(Macnaughton, 2000; Middleton, Sen & Middleton, 1995). Trots metodologiska reservatio-
ner ir den samlade bedémningen hir att "Den odédliga Henrietta Lacks” tycks inspirera
till analytiska resonemang kring etik. Dessa resultat gir tolka som ett uttryck for ace boken
bidrar till lirande genom att aktiva och engagerade studenter har en bittre lirandeprocess
(Biggs, 2003). Resultaten bekriftar ocksd tidigare forskning dir biografin bedémdes bidra
med forstielse for sociala determinanter for hilsa pd ett sitt som klassisk kurslitteratur inte
bedomdes kunna gora (Dimaano & Spigner, 2017). P4 samma sitt dr slutsatsen hir att boken
fungerar vil som grund for reflekterande diskussioner baserade pa olika teoretiska perspektiv
pa etik. Anvindningen av en biografi har siledes bedomts bidra till reflekterande diskussioner,
men det finns ocksd behov av ytterligare utveckling av kursen. Utifran ett lirarperspektiv ir
bedémningen att de samtal som uppstod genom litteraturseminariet 4r s centrala for lirande
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att yteerligare forutsictningar for reflektiva samtal behover skapas. Detta ansluter ocksa till de
forslag till forandringar som framkommit av kursvirderingen. Det 4r tydligt att vad som ons-
kas fran studenterna inte ir nagot annat, utan mer av det befintliga. Mot denna bakgrund ges
seminarieformen storre utrymme vid genomforandet av kursen véren 2021 och mer tid avsitts
specifike for det litteraturseminarium som diskuteras hir. Act ge utrymme for studenter att
diskutera svara fragor tillsammans kan ocksd ses som ett svar pa den kritik som framférts vad
giller att studenter allt for ofta limnas ensamma med sina tolkningar inom ramen for hogre

utbildning. Textldsningar ir ndgot som lyfts fram som sirskilc viktigt atc gora tillsammans
(Dodillet, 2015).

Levnadsiden i biografier och fiktion till stod for reflekterande samial

Jamfort med patientfall som ofta anvinds i undervisning om etik inom medicinska utbildningar
dterges i biografin ett specifikt levnadsode. Biografin kontextualiserar livsberittelsen som sitts i
en historisk kontext och presenteras i en sammanhallen berittelse, ett narrativ. Biografins auten-
ticitet och komplexitet ger liv it en specifik person och har hir visat sig frimja studenternas
engagemang och ge bra underlag f6r reflekterande samrtal. Utifrén de likheter berdttandet i en
sidan biografi har med andra narrativa texter kan man ocksa tinka sig att andra typer av texter
utan koppling till verkliga hindelser kan fungera lika vil som underlag for reflektion kring
etiska frigor. I tidigare studier har det visat sig att skonlicteratur sirskilt kan bidra vad giller
att overfora abstrakea teoretiska fenomen till greppbara berittelser som utspelar sig i vardagliga
sammanhang (Dimaano & Spinger, 2017; Lewenstein, 2007; Lie et al., 2002; Nisbet & Fahy,
2013; Walton, 2014). Baserat pé de erfarenheter som gjorts hir kan man dirfor tinka sig acc dven
fiktion kan bidra till reflekterande samtal i olika typer av kurser kring fenomen vilka 4r svara att
nirma sig genom traditionell kurslitteratur.

Intresset for att anvinda icke-traditionell kurslitteratur har funnits en lingre tid inom rehabi-
literingsvetenskap vid Mittuniversitetet. I samband med att biografin, Den odddliga Henrietta
Lacks”, foreslogs som obligatorisk kurslitteratur i en kurs fick diskussionen om icke-traditionell
litteratur i undervisningen fornyad kraft. Detta ledde fram till att &mneskollegiet, i samverkan
med en representant fran lirositets Forsknings- och utbildningsstdd, inledde ett internt arbete
kring fiktion i undervisning. Under 2020 har en mindre grupp (5—7 deltagare, alla verksamma
som ldrare i rehabiliteringsvetenskap) list skonlitteratur och triffats for diskussion kring bock-
ernas eventuella anvidndbarhet inom ramen for utbildning pa grund- och avancerad niva. Dis-
kussioner pagar ocksd om huruvida det gar att skapa forutsittningar att sprida detta arbete inom
ramen for hela universitetet. Detta visar att en mindre férindring pé en enskild kurs kan bidra
till intresse for utveckling i andra kurser ocksa utanfor den egna institutionen. Férhoppningen
ar att foreliggande reflektion ska bidra till ytterligare ringar pd vattnet genom att vicka tankar
hos universitetslirare runt om i landet kring betydelsen av icke-traditionell kurslitteratur till
stdd for reflekterande samtal.
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