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dgade placerare som skrimdes bort av IT-raset
kan inrikta sig pa nista bransch: bioteknikfore-
tagen.”” Med dessa ord startade Svenska Dag-
bladet under sommaren 2001 en artikelserie om
bioteknik och forskningen om den minskliga kroppen.
Med rubriker som "Frin topp till t3”, ”Skapelsens krona ir
guld vird” eller "Kroppen vird att satsa pa” nirmade sig
niringslivsredaktionen samspelet mellan den minskliga
kroppen och bioteknikforetags kursutveckling.

Under senare ar har antalet borsnoterade bioteknik-
foretag okat avsevirt (Sandstrom m.fl. 2001). Biologiska
material har blivit virdefulla rivaror som kan foridlas till
sdvil medicinska som kommersiella produkter. Den hir
utvecklingen foljs inte bara av ndringslivet, men dven av
dags- och kvillspressen dir minniskors kroppar beskrivs
som guldgruvor och handelsvaror. Hir finns artiklar om
embryon som siljs pa nitet liksom beskrivningar av hur
stamceller och gener blir féremal for ekonomiska transak-
tioner. Sambanden mellan kropp, medicin och ekonomi
bér pi ett mer grundliggande plan s6kas inom modern
bioinformatik.? Ett av de mer kinda exempel ir det ir
2000 avslutade Human Genom Project (Hugo) som syf-
tade till en kartliggning av den minskliga arvsmassan.
Genetisk information av det hidr slaget innebir att nya
likemedel kan tas fram, men ocksd en patentering och
kommersialisering av minskligt biologiskt material. Hir
banas silunda vig for savil medicinska framgangar som
ekonomiska vinster.

Frigan huruvida gener ska reduceras till kommersia-
liserbara forskningsobjekt eller bor definieras som individ-
birande kroppsliga delar 4r komplex. De offentliga debat-
terna har frimst tagit fasta pa politiska och etiska problem
(Rabinow 1999, Heyer 2001). I denna artikel vill jag, med
utgingspunkt i det nystartade projektet Biovetenskap,
kunskap och kultur (Lundin & Akesson 2000), resonera om
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de samband som finns mellan minniskors
drémmar om en frisk kropp och biotek-
nikens affirsmissiga utveckling. Dessa
drémmar om kroppen vill jag belysa ut-
ifrain tre overgripande perspektiv. Det
handlar for det forsta om att kroppen i dag
ofta beskrivs i biologiskt determinerande
termer — vi dr vira gener. For det andra
finns det en medvetenhet om gentekni-
kens mojligheter till férindring — vi kan
dndra virt genetiska jag génom t.ex.
avligsnandet av oonskade sjukdomsanlag.
For det tredje stiller detta samspel mellan
genetikens determinism och biomedici-
nens potential en rad 4rav pd likemedels-
branschen.

NORMALITET GENOM BIOTEKNIK

Under de senaste aren har jag som kultur-
forskare rort mig mellan en rad olika
biomedicinska omraden. Det handlar om
sjukhus, forskningslaboratorier och bio-
teknikforetag. Jag har ocksid nirmat mig
patienter som varit involverade 1 allt frin
konstgjord befruktning till transplantatio-
ner av organ, celler och gener fran sivil
minniska som djur. For de flesta innebir
sjukdomar en kris som bryter ner kroppen
och forindrar minniskans sjilvforstaelse.
Minga upplever att deras sjukdom eller
handikapp gér dem annorlunda, onor-
mala. En neurologiskt sjuk man, vars
kropp kastas mellan okontrollerbara mus-
kelryckningar och total ordrlighet, ut-
trycker det si hir: "Jag har Parkinsons,
men min hogsta dnskan 4r att bli frisk, att
bli normal igen.” Det kunde ligga nira till
hands att se denna kinsla av annorlunda-
het som enbart nigot subjektivt och
individrelaterat. I sjilva verket skapas ett
sidant utanforskap i ett samspel med sam-
hillet — med de normer och virderingar

som ir knutna till bl.a. hilsa, kropp och
identitet.

Vid granskning av nigra av de mer
grundliggande virdemonster som priglar
dagens samhiille, blir det tydligt att vi lever
i en kultur dir biologin och genetiken till-
miits ett stort forklaringsvirde. Det finns
en rad idéer som har kommit att knytas till
biologin och till kunskapen om biologin. 1
det sammanhanget har Hugo-projektet,
med dess upptagenhet av att dokumentera
genetisk likhet snarare 4n genetiska skill-
nader, spelat en viktig roll. Att finna en
enhetlig grundform mot vilket det gene-
tiskt avvikande blir synligt, som t.ex.
sjukdomsanlag, ir nodvindigt inom den
medicinska forskningen och likemedels-
utvecklingen. Parallellt med sidana gene-
tiska kategoriseringar sker emellertid
snarlika kulturella klassificeringar dir lik-
het framstir som representativt och nor-
malt, medan olikhet blir frimmande och i
det nirmaste onormalt. Mot en sidan
bakgrund #r det inte forvinande att mén-
niskor med irftliga sjukdomar eller handi-
kapp kan kinna sig onormala.

Utmirkande for modern tid ér viljan att
ge handikappade ett s.k. virdigt liv. I lika
hog grad finns emellertid idag en ovilja att
acceptera just handikapp och sjukdom.
Som minga moderna diskussioner har be-
lyst 4r ansvarstagandet for den egna krop-
pen nigot centralt i dag (Melucci 1996,
Frykman 1994). Inflitat i dessa tanke-
figurer finns forestillningar som utgar frin
senare irs biovetenskapliga erfarenheter.
Nir minniskor upplever att tekniken for-
mir 16sa upp kroppens biologiska ramverk
— t.ex. di artgrinser overskrids som nér
diabetiker fir insulinproducerande gris-

* celler injicierade — sker dven en upplos-

ning av kulturella grinser. Gamla san-
ningar om naturens orubblighet ersitts
med insikten om dess forinderlighet. I
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sidana situationer framstar kroppen som
en flexibel genetisk enhet som kan trans-
formeras med teknikens hjilp. Ja, som rent
av bor korrigeras genom bruket av me-
dicinska hjilpmedel som t.ex. genetisk
screening f6r undersokning av drftliga de-
fekter (Martin 1994, Lundin 1997). Eller
~ genom att sortera bort sidana defekter
~ och egenskaper redan pi cellstadiet, 1 sam-
band med konceptionen.

Kravet att ta ansvar f6r den egna krop-
pen, oviljan att godta en skréplig och
“onormal” kropp, dr bade ett personligt
identitetsprojekt och ett kulturellt pabud.
Mot denna bakgrund vixer tanken fram
att med bioteknologins hjilp erévra en
perfekt kropp.* Kanske dr det sa att inte
bara ekonomiska marknadskrafter styr
likemedelsproduktionen utan dven min-
niskors drommar och fantasier.

"MAN MASTE VAGA FOR ATT VINNA”

Nir Lundaforskare dr 1987 blev forst 1
virlden med att transplantera hjirnceller
fran aborterade foster till en Parkinsons
patient, forvintade de sig massiv kritik
(Lundin 2000). Att lita abort bli en férut-
sittning for sjukvird bedomdes som tvek-
samt. Efter den framgangsrika transplan-
tationen borjade telefonerna ringa hos
forskarteamet. Samtalen var av tva slag: 4
ena sidan ringde journalister, 4 andra sidan
desperata minniskor som sokte behand-
ling for egen del eller f6r nira anhoriga.
Da nya kliniska experiment presenteras
1 media, som transplantationer med fos-
terceller, beskrivs de ofta i termer av eta-
blerade terapier. Det hir innebir att dven
om en behandling dnnu dr mycket avlig-
sen, f6ds hos manga minniskor drommar
och férhoppningar — och det hos sivil
patienter och forskare som biomedicinska

KULTURELLA PERSPEKTIV 2001:3

investerare. Senare tids avancerade klo-
ningsteknik ir ett tydligt exempel. Bara
kort tid efter den sensationella fédelsen av
det klonade firet Dolly 1997, visade det
sig att metoden reste flera medicinska fra-
getecken. I dag framhalls bl.a. att klonade
individer inte dr livsdugliga, vilket har ini-
tierat en omfattande medicinsk och etisk
debatt om teknikens risker. Trots detta
hérs starka roster frin forskare som vill
vidareutveckla tekniken och féretag som
vill framstilla likemedel. Men, hir finns
dven en allt storre skara lekmin som vill
att kloning ska anvindas i medicinskt
syfte, t.ex. barnlosa personer som pi detta
vis hoppas bli forildrar.

I genetikens och bioteknikens fotspar
vixer det fram en rad forvintningar. Men
det uppstir dven krav att samhillet ska
uppfylla dessa forvintningar. Mer 4n na-
gonsin finns 1 dagens biologiskt och infor-
mationsteknologiskt orienterade sambhiille
bilden av tekniken som ett slags under-
gorare. Forvisso en riskfylld sidan som
dock, om tekniken brukas ritt, kan for-
sitta berg.

Tekniska injektioner kallar Max Black
denna forestillning om att problem i
forskningsprocessen alltid kan 16sas ge-
nom att nya och bittre tekniska uppfin-
ningar gors (Black 1980:26-27). Den tek-
niska injektionen rymmer emellertid dven
en normativ kraft: ett dubbelt axiom om
att vad som kan goras, det bor ocksa géras
(Bauman 1993, Lundin 2000). En aids-
sjuk man uttrycker denna syn pa bio-
tekniken pa foljande vis: "Det 4r samhil-
lets ansvar att utveckla nya likemedel.
Man maiste vaga for att vinna.” Och mam-
man till en cancersjuk flicka kriver gen-
terapi at sitt barn fastin flera dodsfall har
forekommit i1 samband med sidana be-
handlingar: ”Jag skulle ge min sjil 1 utbyte

om detta bara kunde ridda min dotter!
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Dessutom har jag hort att bittre och sik-
rare metoder dr pa ging.”

Pi ett 6vergripande plan, som i den
offentliga debatten och i etiska kommit-
téer, dr bioteknisk forskning alltid om-
girdad av reflektioner och restriktioner.
Minniskor som ir direkt berérda — pa-

tienter sivil som forskare och likare — har
ofta helt andra prioriteringar. Den Par-
kinsons sjuke man som ovan talade om sin
lingtan efter att bli frisk och normal, ser s
hir pd den omdiskuterade behandlingen
med fosterceller: ’Jag vet att folk kan tycka
det ir fel att anvinda aborterade foster.

Kroppen vird att satsa pd. Text: Med rubriken "Kroppen vird att satsa pa” inledde Svenska Dagbladets

néringslivsredaktion en artikelserie om den minskliga kroppen och bioteknikforetags kursutveckling (Svenska
Dagbladet, 5 juli 2001).
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Sjilv dr jag mest orolig for att de inte ska
kunna f3 ihop tillrdckligt méinga foster —
det krivs ju en massa hjirnceller for att
operationen ska lyckas.” Sa langt patien-
ters och lekmins syn. En forskare 1 den
grupp som utvecklat dessa celltransplan-
tationer beriittar att han under 4rens lopp
fatt en "mycket mer 6dmjuk syn pd arbe-
tet”. Att det "visserligen i hog grad 4r mina
egna idéer och hypoteser jag vill forverk-
liga”, men att en annan drivande faktor
utgdrs av patienterna, “deras smirta och
deras hopp om botemedel”.

Under mina 4r som etnolog pi det
medicinska filtet har jag langt ifran alltid
métt en sidan idealism och empati. Medi-
cinsk forskning (liksom annan forskning)
ir 1 hog grad en friga om vilka ekono-
miska anslag som beviljas. Det vill siga
vilka sjukdomar som samhillet vill be-
mistra och vilka mediciner som bor pro-
duceras. Emily Martin talar om att min-
niskor i dag ser pa sina kroppar som
komplexa system, enheter vilka 1 sin tur ar
inbiddade i kulturella och ekonomiska
system  (Martin  1994). Biomedicinsk
forskning och likemedelsproduktion ut-
gor en del i ett saidant komplext system ddr
individuella 6nskningar flitas samman
med dvergripande strukturer.

ETISK TROVARDIGHET

Svenska Dagbladets satsning pd en serie om
bioteknik och minniskokroppen inrikta-
des mot det faktum att biovetenskaplig
kunskap ir ett kapital som kan ackumule-
ras och omsittas i hardvaluta — foretrides-
vis amerikanska dollar och japanska yen.
Detta 4r dock bara ez bild av modern bio-
teknik. Den andra bilden ir betydligt mer
komplex och fir konsekvenser lingt utan-
for bioteknologins dominer.
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D3 biologiskt material blir foremal for
tekniska och ekonomiska Gverviganden
betraktas kroppen och minniskan med
nya ogon.’ I den samhilleliga debatten
forknippas biovetenskapen vanligen med
en objektifierande minniskosyn som leder
till en rad riskscenarier — det mi vara
existentiella faror eller konkreta medi-
cinska biverkningar.® Vad som inte minst
har ifrigasatts dr att medicinsk akademisk
forskning ofta integreras med affirsmissig
likemedelsutveckling.” Foretaget deCode
Genetics inkop ar 1999 av den islindska
befolkningens genetiska data illustrerar
problematiken med all tydlighet. Diskus-
sionen om huruvida biologiska data frin
en hel nation kan siljas och kopas, men
ocksd pantenteras och transformeras till
en ny foretagsprodukt, blev snabbt en
internationell angeligenhet. En anledning
dartill ér att den biovetenskapliga utveck-
lingen ir infogad i ett globalt forsknings-
baserat och ekonomiskt nitverk (jfr
Pilsson & Rabinow 2000:166-171). Ett
annat skil dr att det islindska fallet 6pp-
nade for en intern granskning av de egna
nationernas bioteknik och hantering av
genetiskt material. Sa framkom t.ex. att
det pd svenska sjukhus, universitet och
likemedelsforetag fanns miljontals blod-
och vivnadsprover samlade dir dganderit-
ten inte var reglerad.

Det ir tydligt att biovetenskapen och
biotekniken medfor att specifika hotbilder
uppstér. Sddana hotbilder kan vara proble-
matiska f6r medicinska forskare, bl.a.
eftersom allminheten och inte minst
anslagsgivare blir tveksamma. Det krivs
garantier som 4r svira att ge. Allt mer har
dessa krav pa garantier kommit att om-
fatta en rad etiska skyldigheter. Mot
denna bakgrund ir det inte férvinande att
medicinare, och framfér allt likemedels-
foretag vars uppgift dr att kommersialisera
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Biologiskt material har blivit virdefulla ravaror som kan Sforddlas till saval medicinska som kommersiella
produkter (Genetics for Beginners, Jones & Van Loon. London: Icon Books, 1993).

forskningsresultaten, soker strategier for
att bli etiskt trovirdiga. Det handlar om
att skapa en image dir risk ersitts med
sdkerbhet.

Ett talande exempel pa hur sidan tro-
virdighet skapas fir jag vid mitt besok pa
bioteknikforetaget Ns Gene. Detta fore-
tag arbetar med den idag omdebatterade
stamcellsforskningen med syfte att ut-
veckla medicin “f6r olika neurologiska
sjukdomar. I Ns Genes foretagspresen-
tation kan jag under rubriken Market
Evaluation and Competition lisa att
"there is a large potential market for

applications of cell and gene therapy”,
medan det under Business Strategy pekas
pé vikten av moraliska 6verviganden som
“respecting the academic’ integrity and
independence of the ‘responsible cli-
nicians”.? For Ns Gene, liksom for hela
biotekbranschen, handlar det om att finna
en balansging mellan ekonomisk och etisk
tillforlitlighet. I detta sammanhang har
efterfrigan pa etisk kompetens och rad-
givning okat. Under senare ar har det upp-
stitt en ny lukrativ marknad pa vilken
forskare och foretagsledare erbjuds snabb-
kurser i etik. Dessa 6vningar ror sig om allt
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an helgsammankomster pa kurhotell till
iska forelisningar pa internationella
onferenser. Det ir frestande att bendmna
nomenet som ett slags catwalk ethics,
vs. en trining 1 att lita foretaget framstd
m fortroendegivande.” Mina erfarenhe-
r frin den medicinska arenan visar sam-
digt att teknikens risker tas pa djupaste
allvar av forskare och foretagare. Lingtan
efter att vara etiskt korrekt, flitas samman
‘med starka 6nskemdl om att ta etiskt an-
svar. Jag dr sedan ett antal ar delaktig 1 ett
nationellt medicinskt projekt vilket har
givit mig inblick i forskarnas behov av tro-
virdighet. Mina kunskaper och forsk-
ningsresultat tas emot med intresse.
- Framfor allt forvintas jag dock hantera
projektets etiska frigor, dvs. dra upp
normativa och moraliska riktlinjer for
verksamheten snarare in ge kultur-
analytiska insikter. Eller som en medici-
nare glatt sade till mig: "En etiker om
dagen gor dig glad i magen!”
Biovetenskapen ingdr i ett gigantiskt
handelssystem dir biologiska ravaror bara
ir en av méinga byggstenar. Lika betydel-
sefull tycks andra kapitalformer vara som
t.ex. etisk kompetens. Silunda reduceras
moraliska virderingar till ekonomiskt
berikningsbara storheter. Kroppen blir,
som Swvenska Dagbladet skriver, i hogsta
grad vird att satsa pa: En satsning dir
minniskors mycket personliga drommar
om ett friskt och normalt liv, samspelar
med bioteknikféretagens borsnoterade
forhoppningar. /

NOTER

U Swvenska Dagbladet 5 juli 2001.

2 Bioinformatik beskriver samverkan mellan mole-
kylirbiologi och datorbaserad informationsbe-
handling. En viktig férutsittning inom moderna
molekylirbiologisk forskning dr utvecklingen av
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omfattande datorprogram for lagring, analys och
information av genetiskt material.

3 Samtliga citat utan killhdnvisning dr himtade
fran mina filtarbeten.

4 Pa ett paradoxalt sitt utgir dagens vilja att ge
handikappade ett normalt och virdigt liv fran
forestillningen att ett normalt liv; 4r ett friskt liv.
Medan ett sjukdomskantat liv i det nirmaste blir
synonymt med avvikelse. Hir drabbar alltsd tva
tankesystem samman: Tanken om alla minni-
skors lika virde, krockar med tanken om att det
annorlunda/avvikande ska sirskiljas.

5 Sherry Turkle talar om att datorn kan bli en "me-
tafysisk maskin” som far minniskor att reflektera
over djupa filosofiska problem (Turkle 1987). Pa
ett snarlikt vis skulle jag vilja benimna genetik
och biovetenskap som en “metafysisk storhet”
som far minniskor att reflektera éver existentiella
fragor.

6 Jfr Akesson i detta nummer av Kulturella Perspek-
tiv — Svensk etnologisk tidskrift.

7 Projektet Biovetenskap, kunskap och kultur intie-

rade 2001 en Sifo-undersdkning rérande min-

niskors syn pa tekniker som transplantationer,
genterapi etc. Frigan stilldes om var den bio-
medicinska forskning skulle 4ga rum, inom
bioteknikforetag (pa affirsmissiga villkor) eller
pa universitet och sjukhus (i en icke-kommer-
siell miljo). En klar majoritet ansig att sadan

forskning bér ske inom akademin (Sifo 2001:

3815560).

Ns Gene, Company Profile 2001:12-13.

Se Lofgren i detta nummer av Kulturella Perspek-

tiv — Svensk etnologisk tidskrift.
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SUMMARY"

The Body Worth a Venture

The last years the number of biotechnological
companies have increased. Biology has become a
valuable raw material that can be refined into
medical and commercial products. My article is
focusing on the links between our dreams of a
healthy body, and the development of the biotech-
and pharmaceutical industry. The human dreams
about the body are illustrated with three compre-
hensive perspectives. First, it deals with the ques-
tion that the body today is described in biological
deterministic terms — we are our genes. Second,
there exists a cultural awareness about the possibili-
ties of genetechnology — we can change our genetic
selves by for example removing hereditary diseases.
Third, this interplay between the determinism of
genetics and the potential of biomedicine makes
demands on the pharmaceutical industry.
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