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Gen-etik og samtykke

Om en "etisk model” for genetisk forskning 1 Visterbotten'

o
marts mined 1999 indgik Visterbotten Lins Lands-
ting, Umed Universitet og et nyetableret biotekno-
logisk firma, UmanGenomics, en aftale, der sikrede
UmanGenomics kommerciel eneret til forskning i en
biobank, der har blodprever af storstedelen af Visterbot-
tens voksne befolkning. Det nye firma blev i de folgende
mianeder rosende omtalt ikke bare i svenske aviser, men
ogsd 1 prestigefyldte internationale naturvidenskabelige
tidsskrifter som Nature og Science. Omtalen gik ikke i sa
hej grad pi bioteknologiens adgang til en meget sjzlden
ressource — selvom blodprevebanken ér en af de eneste
forskningsbanker af sin storrelse — men snarere pa udvik-
lingen af en sakaldt "etisk model” kaldet Uman-modellen.

Kort fortalt er "Uman-modellen” et princip om sikaldt
“etisk” granskning pa tre niveauer, der med firmaets egne
ord er det individuelle (hvor donoren af genetisk materiale
giver et informeret samtykke til at deltage i forskning), det
samfundsmassige (hvor den regionale forskningsetik-
komité ved Umed Universitet bedemmer alle udtag fra
banken, som firmaet onsker at gore), og det befolknings-
messige (hvor landstinget gennem delvist ejerskab af
UmanGenomics sikrer indsyn og overholdelse af national
lovgivning).

Sidelebende hermed, men egentlig ikke indregnet i mo-
dellen, er udviklet et regelszt til opretholdelse af donors
anonymitet. Denne artikel argumenterer ud fra et antro-
pologisk perspektiv for at denne model har bidraget til at
skabe et forenklet billede af, hvad der er "etiske” spergsmil,
gennem en entydig fokusering pé informeret samtykke pa
bekostning af andre politiske emner og verdispergsmal.
Det problematiseres, hvorvidt det informerede samtykke

virkelig findes; om informeret samtykke overhovedet er
adzkvat for biobanksforskning; og om ikke andre sakaldt
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UmanGenomics’ lokaler i Umed bakom tjocka vaggar och héga staket.

"etiske” sporgsmal er forbigiet 1 denne
model. Artiklen soger ikke at sige, hvad
der er rigtigt og forkert, skont spergsmalet
"hvad er rigtigt at gere?” er vigtigt 1 hvor
tids mede med de nye teknologier. I stedet
analyseres, den made den "etiske model”
forsoger at besvare det sporgsmal.

Emnet “etik”, hvis der overhovedet er
tale om ét og ikke flere emner, har i de
senere ir opniet stigende opmerksomhed
i samfundet generelt og videnskabelige
kredse i seerdeleshed. Serligt bioteknolo-
gien har stimuleret "etisk debat”. Det har

aftegnet et nyt forhold mellem etik somen -

humanistisk disciplin og naturvidenska-
berne, der — med Max Webers ord — bidra-
ger til at frembringe sporgsmil, som de

ikke selv har magt til at besvare (1946).
Naturvidenskabsfolk inviterer nu med
hidtil usete belobssterrelser humanister til
samarbejde (Rabinow 1999). En af de

centrale forudsztninger for at kunne be-

drive genetisk forskning er adgangen til

genetisk materiale, og biotek-industrien
beror dermed pi befolkningens villighed
til frivilligt at stille materialet til ridighed.
De menneskelige vardier, der kommer til
udtryk ved donationen af blod, er siledes
en mulighedsbetingelse for den nye forsk-
ning og den hastigt voksende bioteknolo-
giske industri, og netop deri ligger maske
dele af en forklaring pa naturvidenskabs-
folks interesse i veerdisporgsmil, i "etik”.
UmanGenomics har da ogsd tilkende-
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givet, at Uman-modellen i deres opfattelse
har hjulpet til en glat modtagelse blandt
Visterbottens indbyggere, som skal for-
syne dem med genetisk materiale. Det
ville dog veere forhastet at ga til den kon-
klusion, at modellen er skabt for at fore
befolkningen bag lyset, tvaertimod skal de
jo nu give deres samtykke. I stedet vil jeg
argumentere for, at vi med modellen ser et
eksempel pi en ny form at mede “etik” i,
og det er denne form, artiklen analyserer.
Da 7etik” siledes er dét, som analyseres
kan vi ikke blot bruge det som et veldefi-
neret analytisk begreb, men ma bevare en
dbenhed for at det kan have forskellige
betydninger for forskellige akterer 1 for-
skellige sammenheange. Derfor sztter jeg
det i anforelstegn, ogsd nir jeg nu beskri-
ver forst baggrunden for firmaet og siden
den etiske models” indhold og udela-

delser.

BAGGRUNDEN FOR FIRMAET

Visterbotten Lin har i anden halvdel af
sidste arhundrede vaeret maerket af en tra-
gisk overdedelighed af sarligt hjerte-/kar-
sygdomme. Det har veret almindelig
kendt 1 drevis at visse familier er hirdere
ramt end andre. I begyndelsen af firserne
tog landstinget initiativ til at gere noget
ved denne ulykkelige situation. Man fore-
tog en satsning i form af et praventivt
helseprogram, hvor man indkaldte folk,
der fyldte 30, 40, 50 og 60 4r til en helse-
undersogelse af et par timers varighed,
som mundede ud i en individuel radgiv-
ning om levevaner.

Programmet er siden udvidet fra én
kommune til hele linet, om end de 30-
arige ikke indkaldes lengere. Helseunder-
sogelsen udferes overvejende pé véirdcen-
tralerne af distriktssygeplejersker og den
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giver deltageren en risikoprofil, der opreg-
ner visse biokemiske markorer, usund livs-
stil med mere. Til hele programmet har
veret koblet et ambitiest forskningspro-
jekt, der sigter pa at bidrage til bedre
forstaelse af drsagerne til sygdommene og
identifikation af tidlige symptomer.

Dette forskningsprojekt var 1 begyn-
delsen rettet mod ernzringsforskning, og
det var neglepersonerne her, som sa store
muligheder i at indsamle blod fra del-
tagerne. Disse blodprever blev samlet i en
biobank, der senere har fiet navnet Medi-
cinska Biobanken.

Mod slutningen af 90’erne var den bio-
teknologiske forskning kommet si langt,
at det var tydeligt banken rummede store
forskningsmuligheder, man ikke havde rad
til at forfolge. En storre reorganisering af
det, som nu kom til at hedde Medicinska
Biobanken, blev sat i gang. Lesningen
blev at folge den internationale trend
inden for bioteknologien og initiere et
selvstendigt kommercielt firma. Dette
firma, UmanGenomics, fik et forretnings-
grundlag i form af kommerciel eneret til
proverne fra helseundersegelsen, og skal
betale landstinget for denne brug. Samti-
dig pitog landstinget sig at betale driften
af banken.

Forskerne bag opbygningen af banken

havde med en af mine informanters ord

‘hurtigt fiet en fornemmelse af, at de havde

gang i noget "stort”, og havde derfor ogsi
valgt at bede donerne underskrive en sed-
del, der informerede dem om, at de havde
givet blod til forskning. Det har ellers ikke
veret almindelig praksis 1 Sverige at in-
formere patienter, nir man tager ekstra
blodprever til forskning eller administra-
tive formél. Da man nu lancerede det ny
firma viste disse sedler sig af afgerende
betydning.

To journalister skrev nemlig en artikel-
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serie i Aftonbladet i 1999 om de svenske
biobanker under rubrikken ”Aftonbladet
avslojar. . .” og vandt Stora Journalist-
priset for den. Startskuddet var en spise-
seddel med overskriften: "Forskare goér
hemliga forsok pé delar av din kropp” (4f-
tonbladet 10-14/4 1999) og med ét slag var
biobanker et varmt politisk emne. Artikel-
serien fremdrog til slut UmanGenomics
og Medicinska Biobanken som den posi-
tive undtagelse pa grund af underskriften,
som viste at alle var informerede om, at de
donerede genetisk materiale til forskning.
Denne hazndelse var hejst sandsynligt
med til at stimulere det fokus, Uman-mo-
dellen fik pi informeret samtykke: Her var
man foran konkurrenterne og her kunne
“etiske problemer” ikke sztte en stopper

for forskningen i form af folkelig mod-
stand og dirlig presseomtale.

MODELLENS FOKUS PA SAMTYKKET

En analyse af modellen ber dog ikke
stoppe med en antagelse om, at et fokus pa
informeret samtykke skyldes en historisk
tilfeldighed alene. Modellen er indrettet
siledes, at den beskriver en procedure, der
skal opfyldes, for at man kan sige et forsk-
ningsprojekt er godkendt. Godkendelse er
s at sige dens slutresultat. Den er blevet
udviklet i samarbejde med blandt andre en
toneangivende personlighed inden for
Medicinska Forskningsridets arbejde med

etik, og mange aktorer har over for mig

"Forskare gor hemliga firsik pa delar av din kropp. ” Artikel i Aftonbladet 14 april 1999.
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betonet, hvorledes man virkelig har for-
sogt at finde den rigtige mide at gore det
pa. Netop at kunne forvisse sig om at man
har fundet en méde, der er "rigtig”, kan
vere en selvstzndig motivation for at
udvikle en "model” — frem for et forum for
diskussion, en offentlig debat eller andre
mider at behandle “etiske” sporgsmal pa,
som ikke afsluttes med et facit af godken-
delse. Langt de fleste af mine informanter
bide blandt de ledende figurer inden for
universitetet, firmaet, landstinget og ban-
ken udtrykker stor tilfredshed med mo-
dellen.

Det informerede samtykke figurerer pa
to af de tre niveauer for “etisk provning”,
som modellen rummer. Den regionale
forskningsetikkomités godkendelse beror
nemlig — let simplificeret — pa en vurde-
ring af dels om der foreligger samtykke,
dels kvaliteten og nedvendigheden af det
foresldede projekt. Nogle medlemmer af
forskningsetikkomitéen har over for mig
og i komitéen internt udtrykt deres be-
kymring over, om komitéen kommer til at
fungere som “blastempling” af Uman-
Genomics, og mener, at hele modellen
reelt hviler pa deres godkendelse. Der-
udover har enkelte medlemmer veret
tvivlende over for, om et samtykke over-
hovedet eksisterer. Det har ledt til en dis-
kussion af graden af samtykke, der er ned-
vendig for, at ansegninger fra firmaet kan
godkendes i komitéen. Samtykket stir
siledes 1 centrum for ikke bare modellen,
men ogsd den kritik, der er i det viden-
skabelige milje, som har modtaget model-
len.

Det synes at vere fuldt berettiget, nir
der i komitéen er tilbageholdenhed med at
antage, at de underskrevne sedler udtryk-
ker et informeret samtykke. Det mi for
det forste bemarkes at selv pa et rent
formelt plan, ma folk vare blevet infor-
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meret om en anden form for forskning,
end den det er muligt at lave i dag.
Hverken genetisk forskning eller kom-
mercielt finansieret forskning var aktuelle
emner, da man begyndte at indsamle blod
(at forskningsresultater altid har kunnet
anvendes kommercielt diskuteres sjal-
dent).

Nir jeg har interviewet bloddonato-
rerne er det desuden tydeligt, at mange
slet ikke er klar over, at de har doneret blod
ved tidligere helseundersegelser. Det har 1
si hej grad veret en rutinesag, at under-
skrivelsen har veret reduceret til en for-
malitet, der hurtigt er blevet glemt blandt
de langt vigtigere informationer, som del-
tagerne har fiet omkring deres eget hel-
bred. Sidan er det for s vidt stadig, ogsd 1
de omréder hvor man har kert forseg med
forskellige former for information om-
kring UmanGenomics og de nye an-
vendelsesmuligheder. Sygeplerskerne har
enten sammen med kaldelsen til helse-
undersogelsen udsendt en udvidet infor-
mationslap, der skal underskrives som
samtykkeerklering, eller udleveret den
ved undersogelsens begyndelse. Denne
samtykkeerklering forklarer blandt andet
om firmaets eksistens, og at man kan for-
tryde sin donation og bede dem odelegge
proven. Af de 29 deltagere 1 helseunder-
sogelsen, som jeg interviewede, havde 21
fiet den nye informationslap, men kun
otte sagde de havde lest den. Af de otte
sagde de fem yderligere, at de havde gjort
det meget overfladisk, faktisk sia over-
fladisk at det kun var fire af alle de 29
interviewede, der havde hert om Uman-
Genomics, nér jeg senere spurgte om de
kendte dette firma. Kun to af alle de inter-
viewede vidste de kunne fortryde deres
donation.

Selv det meget lille statistiske materiale,
der ligger til grund for disse tal, tyder p4,
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at kun en begrenset grad af information
ligger til grund for det samtykke, under-
skriften udtrykker. Hvad der dog er vard
at bemarke er, at det i hej grad er del-
tagerne selv, som ikke har interesseret
sig for den information, de bliver tilbudt.
For dem har helt andre emner i forbin-
delse deres helseundersegelse vret vigti-
gere.

Der var faktisk en mindre del af infor-
manterne, som konfronteret med mine
sporgsmal direkte udtrykte bekymring
over og utilfredshed med, at de forvente-
des at tage stilling til, hvilken forskning
man mitte foretage. Iseer informanter
uden videregiende uddannelser bag sig
kunne sporge mig forvirret, om der dog
ikke var nogen, som vidste mere om forsk-
ning, som kunne beslutte, hvad blodet
mitte bruges til. I forhold til at modellen
og det videnskabelige miljo legger si stor
vaegt pa, at individet far frihed til at velge
sin egen deltagelse gennem at udtrykke sit
informerede samtykke, er det bemzrkel-
sesveerdigt, at visse deltagere i projektet
anskuer problematikken i et andet lys —
nemlig som et spergsmil om, hvem der
tager ansvaret for forskningen. Det at blive
spurgt om sin godkendelse kan saledes
opleves som at blive afkraevet en ansvars-
falelse for noget, man ikke foler sig i stand
til at vurdere.

DE "ETISKE” PROBLEMER
MED BIOBANKSFORSKNING

Da det informerede samtykke blev en del
af standardretorikken omkring forskning,
var det i forbindelse med behandlings-

forseg, hvor patienten blev udsat for en -

risiko (Lynde 1999). Det udsatter ikke
individet for en sundhedsmzssig risiko, at
man forsker pi vedkommendes blod. Da

forskning pa blodprever siledes er ganske
anderledes end de situationer, det infor-
merede samtykke er udviklet til at sztte
retningslinier for, bliver det verd at over-
veje, om fuld information er det samme 1
forbindelse med biobanksforskning som
anden forskning. Den nuvarende proble-
matik, hvor man for ti ar siden tog prover,
inden man vidste, at man ville anvende
dem til genetisk forskning, behover nem-
lig pa ingen made at vare unik. Ingen ved
hvilke typer forskning, det er muligt at
gore om 20 eller 30 4r, men netop at have
blodprever gemt giver store muligheder
for at fa svar pi spergsmil, legerne i dag
slet ikke kan stille. Der findes i biobanken
gemt blod fra mennesker, som siden har
faet konstateret en sygdom, og miske er
dode af den, og sidanne blodprever kan
ibne op for forskning pa for eksempel tid-
lig diagnosticering. Hvis man skal infor-
mere donoren om, pracis hvilken type
forskning man laver pa blodet, si begren-
ser man forskningens muligheder mere,
end pabudet om ikke at uds=tte patienten
for unedig eller uinformeret risiko legger
op til (derfor kan man dog stadig bede
donoren om samtykke til at en blodpreve
tages med beskeden om, at prcis infor-
mation om dens anvendelse ikke kan
gives).

Nir forskere alligevel synes at veare

~ enige om, at det informerede samtykke er

det vigtigste at diskutere i dag — selvom
det slet ikke var et emne i forhold til bio-
banker for bare fem ar siden — er én af
grundene de kulturelle implikationer af
selve den teknologiske udvikling, de selv
bidrager til. Forestillinger om, at en per-
sons blod indeholder gener, og generne
identitet, er i dag blevet almindeligt
accepterede blandt mange mennesker.
Gener er blevet et kulturelt fenomen.
Derfor er blodet en del af personen 1 en
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delvist ny forstand (Lundin og Akesson
(eds.) 2000, Lundin og Ideland (eds.)
1997). Nogle forskere bag Uman-model-
len peger pa, at i dag indeholder blodet
faktisk s mange informationer om dig, at
du ér udsat for en risiko, hvis ikke en
rekke sekretesseregler overholdes. Men
det er ogsi en forandret opfattelse af per-
sonen. Hvis man for 20 ir siden havde
villet lave en avisspiseseddel med ordene
"Forskere gor hemliga forsok pé delar av
din kropp” er det slet ikke sikkert, det ville
have givet mening. Det er da heller ikke
alle mine informanter, der var enige 1 eller
delte denne opfattelse af blod, som en del
af dem selv. Nogle folte sig ikke voldsomt
mere knyttet til det blod, de donerede, end
det hir de efterlader pi gulvet i en frisor-
salon (som i evrigt ogsa indeholder gener).
De var mere nervese for, hvad der skulle
ske med det udferlige sporgeskema, de
havde udfyldt, og som fortalte om sociale
netvaerk, misbrugsvaner og livskvalitet. I
den sammenhezng synes det interessant
at dette sporgeskema bruges — ogsd uden
samtykke. Det er ikke en del af personen.

‘Samtykket stir siledes i fokus for bade
den “etiske model” og kritikken af den,
men samtykket bruges kun i forbindelse
med blodet: Deltagerne i forskningen
bliver ikke spurgt, hvad de selv finder det
vigtigst at give deres samtykke til. Sporge-
skemaet er et eksempel pa et emne, som
den "etiske model” ikke behandler, og der
er flere andre. Som delvis reaktion pi den
teknologiske udvikling inden for livs-
videnskaberne er der blandt filosoffer
opstiet en hel retning inden for moral-
filosofien, der kaldes bioetik. Her finder
man et veld af problemstillinger med rela-
tion til kommerciel genetisk forskning,
som Uman-modellen ikke bergrer. Blandt
de mest fremtreedende og gennemgiende
temaer 1 den bioetiske litteratur findes
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1) spergsmal om raceforbedring, sikaldt
eugeniske problemstillinger, og 2) over-
ordnede fordelingsspergsmal der sigter
mod at besvare spergsmal som, “hvad
mindsker lidelse mest?” og "for hvem skal
man forske?”

Sidanne temaer gir igen 1 overvejel-
serne blandt mine informanter pi vard-
centralerne. To deltagere, der tidligere
havde haft psykiatriske problemer fryg-
tede, at man kunne finde pa at "fjerne
genet for manio-depressivitet eller neuro-
ser”. Ogsa andre overvejede granserne for,
hvad det var godt at vide noget om, og
hvad der kunne betegnes som en sygdom,
der skulle vaek. Genteknologiens histo-
riske arv taget i betragtning er det yderst
relevante betragtninger. Uden troen i
begyndelsen af drhundredet pé at praktisk
taget alt var arveligt, ville Watson og Crick
hejst sandsynligt ikke have opdaget
DNA-strukturen, the double helix, si
tidligt som 1 1953 (Keller 2000). Det var
ikke bare en stor interesse for arvelighed —
det var kombineret med en forpligtelse pa
“hygiejne”. Staten mitte tage ansvaret for
kvaliteten af befolkningens arvemasse og
med til de politiske instrumenter herte
tvangsterilisationer (Lynée 2000). I dag er
sceneriet et andet, men det overordnede
mal — at kunne kontrollere og helst fjerne
sygdomme — er det samme. Det abner et
for bioetikken centralt emne: Hvad udger
et veerdigt menneskeliv, og hvor meget kan
man manipulere uden at forulempe denne
verdighed?

Det andet spergsmal som jeg 1 hejere
grad oplevede sygeplejersker end deltagere
tage op, var om genetisk forskning over
hovedet er dét, der er brug for? Om det er
den bedste made at anvende de eksiste-
rende ressourcer pd, hvis malet er at
mindske lidelse mest muligt? Dette knyt-
ter an til overvejelser, som flere af de an-
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satte i sundhedssektoren tog meget alvor-
ligt — nemlig om man ville st med tekno-
logiske muligheder, der ikke var rad til at
anvende.

Eller om man — iser nir man forsker
kommercielt — kommer til at binde forsk-
ningskapaciteten til omrider, der udger et
stort marked. Raske rige mennesker med
en genetisk risiko, der kan mindskes ved
indtagelsen af medicin hver dag hele livet,
udger selvsagt et langt mere attraktivt
marked end fattige syge mennesker, som
kun skal bruge medicinen én gang og
miske ikke engang har rid. Det drejer sig
ogsi om det miske mest sprengfarlige —
politiske — emne for bade sygeplejerskerne
og deltagerne: Hvordan skal man over-
hovedet organisere forskning? Skal det
vaere i offentligt regi eller privat finan-
sieret?

Til sidanne problemstillinger findes
imidlertid ikke en lgsning i den forstand
som den “etiske model” rummer. Skent
der har veret en diskussion i forskerkredse
om, hvorvidt der findes informeret sam-
tykke, har netop samtykket formdet at
blive spergsmilet, der overskygger alle
andre. Med sit bud p4, hvordan det skal se
ud, har det vaeret muligt at sige til offent-
ligheden, som direktoren for UmanGeno-
mics i Visterbotten Folkblad (14/9 2000):

Blodbanken i Umea ir unik pé flera satt. Ett ér
att man /st de etiska problemen som omgardar
forskning pi genetisk material. — Alle som dr
med har fitt information om att blodet ska an-
viindas till forskning och de har givit sitt sam-
tycke. Det 4r den si kallade Umanmodellen,
som blivit kind 6ver virlden. (Kursivering til-
fojet.)

EN NY FORM FOR ETIK?

Den "etiske model” har saledes bidraget til
at skabe et forholdsvist enkelt billede af,

hvad der er vigtige verdispergsmal i rela-
tion til UmanGenomics” forskning, og
med dette enkle billede har man kunnet
sige, at de "etiske” problemer er lost. Ar-
tiklen her har argumenteret for at dette
billede — hvor modellen, og kritikken af
den, fokuserer pa informeret samtykke —
ikke er selvindlysende. Det giver anled-
ning til nye spergsmal, blandt andet
sporgsmal om hvad "etik” er, og hvilke for-
mal, den form for "etik” modellen repra-
senterer, tjener.

Til en begyndelse kan man konsta-
tere, at Uman-modellen tilsyneladende
bidrager til at reducere de sveere bioetiske
sporgsmil, som kommerciel genetisk
forskning ifelge visse bioetikere rejser, til
en mere hindterlig organisatorisk prakss,
en godkendelsesprocedure.

Den etiske model” har i den forstand
en legitimerende funktion for en type
forskning, der vekker bide modstand og
angst, men som dog attris som et middel
til at bekempe de sygdomme, som truer
menneskeliv ikke mindst i Visterbotten.
Den er legitimerende, fordi den formar at
forbinde UmanGenomics med bestrebel-
ser pi at gore noget godt, noget “etisk’, og
fordi den formir at indsnavre de emner,
der kan diskuteres, til noget, som den
forskningsetiske komité kan sanktionere;
informeret samtykke. Samtidig tager al
denne diskussion om ”etik” luften ud af
eventuelt politisk modstand, eksempelvis
modstand mod udlicitering, kommercia-
lisering eller en privatisering af sundheds-
sektoren. Det, der kan tales om, er "etik”,
og de "etiske” problemer er lost, hvis der
findes en underskrift. Og legitimitet har
en hej markedsverdi, nir adgangen til
genetisk materiale er selve firmaets for-
retningsgrundlag.

Selvom den ”etiske model” afspejler en
lang rekke bevaegelser og fenomener, der
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bide omgiver og gar forud for den, repra-
senterer den en nyskabelse. Nyskabelsen
er i forste omgang konkret og let at forsta:
Der er blevet udviklet et regelset, som
tilfredsstiller et flertals bekymring i det
institutionelle miljo omkring firmaet for
udviklingen inden for den genteknolo-
giske forskning i biobanker. Der er — som
det er blevet understreget for mig utallige
gange under mit feltarbejde — tale om
noget godt. '

Vigtigere for indevarende analyse er
det dog, at der er tale om en nyskabelse af
den form, som det feznomen, vi kommer
til at kende som "etik”, presenteres i. Hvis
private firmaer producerer tale om “etik”
som en del af en forretningsstrategi, kan
”etik” blive et andet fznomen end det
vidensfelt, hvor humanister tidligere var
specialister. Nar humanister bruges af bio-
teknologiske forskere, mi den humanis-
tiske refleksion bevare en dbenhed for, at
det er foranderligt, hvad der i en given tid
benzvnes “etik”. Og derigennem undgi
blot at legitimere den “etik’-opfattelse,
fenomener som Uman-modellen reprae-
senterer.

Nort

! Denne artikel bygger pa feltarbejde i Visterbot-
ten i perioden juni til november 2000. Jeg har
yderligere foretaget formelle interview med de
eksperter og beslutningstagere, der har bidraget
til udviklingen af den etiske model og med 29
mennesker, der pi deres virdcentral er blevet
tilbudt at donere blod til biobanken.

Helseprogrammet indbefattede ogsa en livs-
middelmarkning, der siden er blevet national
som neglehullet og det er beskrevet i serien Sam-
hillsmedicinsk rapport, nr. 1/1991 udgivet af
Visterbotten lins landsting. Programmet er af
landstinget blevet evalueret i 1988 og 1995, lige-
som dr. med. Lars Weinehall har gennemgiet og
vurderet projektet i sin doktorathandling (1997).
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Udferlige data pa hvem som deltager i program-
met og befolkningens generelle helseleje, som det
har givet viden om, kan man finde i Visterbotten
Lins Landsting (1994 a; b; ¢, 1995 b). Medie-
dzkningen af projektet er analyseret og beskrevet
af Brinnstrém og Lindblad (1993). Forsknings-
projektet bag biobanken har fiet udpraget god
kritik i en nylig international vurdering af svensk

epidemiologisk forskning (Day et. al.1999).
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SUMMARY

Gene-ethics and Consent
An Ethical Model for Genetic Research
in Visterbotten

In 1999 a new genomics company gained all com-
mercial rights to a population based biobank in
Visterbotten, Sweden. It has given rise to hardly
any public discussion. The smooth introduction,
according to the company, is a result of its develop-
ment of a so-called ethical model aiming at solving
all ethical problems related to genetic research in
biobanks. This article, written from an anthropo-
logical perspective, suggests that the ethical model
has social implications requiring further explora-
tion.

KULTURELLA PERSPEKTIV 2001:2





