Moraliska rakenskaper — etik och praxis
inom biomedicinsk forskning

Susanne Lundin

Artikelns utgdngspunkt dr att dagens biomedicinska samhidlle ger upphov till
fragor om teknikens mojligheter och risker. Avstamp tas i Ulrich Becks diskus-
sion om att dessa motpoler foder en reflexiv modernitet. Ambitionen dr att
undersoka hur detta reflexiva tillstand forsiggdr pa ett individuellt plan, ndr-
mare bestidmt inom en yrkesgrupp som bedriver omdebatterad biomedicinsk
forskning. Den empiriska ingdngen dr diskussioner om etik som forfattaren
har haft med forskare fran Lund Stem Cell Center. Forskarnas funderingar
priglas av komplexitet och motsigelsefullhet. A ena sidan forekommer ifrd-
gasdttande av den egna forskningen, d andra sidan en pragmatisk instdillning
som innebdr att den laboratoriestyrda verksamheten blir riktgivande. Arti-
keln visar hur reflexioner om etik fir ringa betydelse for hur biomedicinsk
kunskap produceras — snarare blir de redskap for forskarna att gora yrkesverk-
samheten kulturellt hanterlig. Artikeln betonar samtidigt att pad sikt far refle-
xiva etiska samtal betydelse for forskningens praxis.
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Inledning

Det som cirkulerar mellan forskarna och icke-specialisterna eller till och med mellan
en vetenskap och de andra vetenskapernas specialister dr i bista fall resultaten, aldrig
sjdlva tillagningen. Man far aldrig komma in i vetenskapens kok. (Bourdieu 1984/
1992")

Dagens biomedicin - inte minst den humana genomforskningen - férfogar
over kunskaper och redskap som kan kartlagga méanniskans ursprung, gripa
in i hennes nutid och 4ndra hennes framtid. Dessa omstidndigheter har
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savil i det svenska sambhillet som internationellt lett till fsrhoppningar, men
aven till risktdnkande. Denna process beror pa, som sociologen Ulrich Beck
diskuterar, att sjdlva utvecklingen och moderniseringen har blivit reflexiv
(Beck 1986). Det vill sdga att teknikens anvdndning med noédvéindighet
atfoljs av diskussioner om dess konsekvenser. Efter snart tva decennier av
etiska diskussioner har forskningen allt mer kommit att godtas av den
svenska befolkningen. Trots denna 6kande acceptans fortsitter genom-
forskningens utopier att gd hand i hand med skréckscenarier och dystopier
(jfr Koch & Sirnes 2004).

Dessa utopier och dystopier framstills ofta genrespecifikt. Sa uppfattas
till exempel genteknik som nagot positivt da den syftar till att komma till-
ritta med folksjukdomar eller sillsynta édrftliga dkommor, men ses vanligen
som riskfylld da tekniken ska tillimpas pa naturen (jfr Ideland 2004). Det
finns 4ven tydliga bendmningar f6r teknikens utévare och dess avnamare.
Forskaren och Allmanheten ar ett sidant motsatspar, dir den forstnimnde
ofta beskrivs i hjdlte- eller skurktermer och den sistnaimnde som kunskaps-
och maktlos. Att det uppstar generaliseringar och motsattningar ér givetvis
inte férvanande utan bor forstas som kulturella hanteringar av den medi-
cinska utvecklingen. Denna kulturanalytiska insikt dr en sak, en helt annan
sak dr hur vi ska betrakta kategoriseringarnas samhilleliga konsekvenser.
Det dikotomiska tdnkandet blir bland annat synligt i formuleringen av
etiska regleringar, forskningspolitiska satsningar och i sjukvérdens organi-
sering — och det paverkar i hogsta grad dven enskilda ménniskors forestall-
ningar och personliga val. Att av Allménheten definieras som Forskare
(skurk eller hjilte) stéller salunda krav pa individnivé - krav pa att fundera
over savil yrkesroll som det personliga forhéllningssittet till biomedicinen.
Det dr samspelet mellan dessa strukturella processer och individuella for-
héllningssitt som star i fokus for analysen. Artikeln ska visa vad som ryms
inom kategorin Forskare och diskutera huruvida etiska stdllningstaganden
integreras i biomedicinsk kunskapsproduktion.

Min analytiska utgangspunkt &r fotad i kulturanalytisk etnologisk och
kritisk medicinsk antropologi (jfr Lock & Sheper-Hughes 1996; Palsson &
Rabinow 2001). Den teoretiska modellen utgdr fran komplexitet och syftar
till att beskriva vilka férhéallanden som réder men frégar aven varfor och vad
som kan bli de samhalleliga konsekvenserna (Jénsson & Lundin 2007). Mot
den bakgrunden &r mitt antagande att det finns en fara med att upprétta vat-
tentita skott mellan olika grupper, i detta fall mellan Forskare och Allmén-
het. Grupper har svarare att ha tankeutbyte med varandra 4n enskilda méan-
niskor - och kommunikation ar vad som beh6vs ndr det giller att hantera
biomedicinens komplicerade fragor. Det dr av betydelse huruvida vi talar
om forskare som vetenskapliga representanter eller om de beskrivs som
minniskor vilka bedriver forskning. Representanter definieras litt i svart-
vita bilder medan individer dr komplexa, motségelsefulla och situations-
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bundna. Till skillnad fran studier som granskar Forskare (Bourdieu 1984
och 1984/1992; Knorr Cetina 1999), vill jag demontera dessa kategorier och
visa hur enskilda forskare kan fundera kring etiska sporsmél. Som en r6d
trad genom artikeln 16per sdlunda den betydelse etiken, eller snarast talet
om etik, har for forskarna i fraga om att géra den egna yrkesrollen kulturellt
hanterlig.

Det huvudsakliga empiriska materialet dr samtalen fran en diskussions-
grupp med forskare fran Lund Stem Cell Center dér verksamheten i hogsta
grad dr laddad med forhoppningar liksom farhégor. Detta material speglas
mot analyser frdn nidgra av mina andra undersokningar om biologi och kul-
tur. Min utgéngspunkt ar att diskussionsdeltagarna dr savil forskare som
individer i ett kulturbestdmt reflexivt samhalle och jag vill resonera om hur
de navigerar mellan olika forhallningssatt — mellan deras sjalvklara hemvist
i en profession och en lika sjalvklar tillhorighet i ett 6vergripande kulturellt
system. I artikeln presenteras salunda hur de i vissa stunder ger uttryck for
stindpunkter som Allmanheten tillskriver dem som Forskare, i andra stun-
der uttrycker sina privata moraliska uppfattningar som stundom samman-
faller med lekmins. Men &dven hur diskussionsdeltagarna ger strategiska
och pragmatiska formuleringar som askadliggér den inre logik som styr
yrkeskollektivet — och 6ppnar f6r det som kultursociologen Pierre Bourdieu
i det inledande citatet sé triffande kallar f6r vetenskapens kok.

Hur det bérjade

Genom sina resonemang om positionsbestimda filt, det vill séga de arenor
dér kampen star om specifika intressen, som till exempel makten att defini-
era vad som dr kunskap och vad som dr moraliskt acceptabelt, ger Bourdieu
redskap att narma sig biovetenskapens roll i samhillet (Bourdieu 1984 och
1984/1992). Men, som han sjilv konstaterar, dr det svart att ta sig in i speci-
alisternas kok och fa kunskap om forskningsprocessen. For mitt syfte, att ta
reda pa hur etiska reflexioner tar sig uttryck i forskarkollektivet, kravs att
blicken riktas mot individnivén. Eller snarare mot samspelet mellan individ
och sambhille. Antropologen Emily Martin (1994) har beskrivit denna
process som ett komplext system; ett kommunikativt niatverk som viver
samman individuella och biologiska enheter med sociala ssmmanhang (jfr
Lakoff & Johnson 1999 samt Rabinow 1996). Ett sitt att nirma sig dessa
komplexa system och komma in i specialisternas kok ar att genomfora
fokus- och samtalsgrupper.

Jag har sedan flera ar tillbaka haft upprepade kontakter med biomedi-
cinska forskare. Manga av dem har velat resonera med mig om den egna
forskarrollen och om samhillets forvintningar. Flera har dven velat disku-
tera etiska frégor som uppstatt i anslutning till det egna forskningsarbetet.
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I samband med den ekonomiska satsningen Swegene, pa bland annat stam-
cellsforskning i Sverige, avsattes medel for att gora etiska och kulturella
granskningar av denna forskning.? Jag fick pa sa vis méjlighet att komplet-
tera mina privata erfarenheter och genomfora ett projekt for att mer syste-
matiskt fa inblick i stamcellsforskarnas verksamhet. Under mitt filtarbete
péa deras arbetsplats p4 Lund Stem Cell Center framkastade en av dem
forslaget att skapa en diskussionsgrupp. Pa s& vis uppstod «Discussions
about biotechnology and bioethics» som kom att fortlopa regelbundet
under drygt ett halvir.® Tema for samtalen bestimdes av diskussionsdelta-
garna sjélva. Férutom medicinarna och jag sjilv, medverkade en etnologisk
kollega. Eftersom avsikten var att skapa en miljo som tilldt forskarna att sa
forutsittningslost som mojligt reflektera 6ver savil den egna verksamheten
som biomedicin generellt, bestod etnologens roll i att lyssna och banda
samtalen.*

For allmanhetens basta

Forskargruppens samtal kom vid flera tillfallen att kretsa kring handeln
med celler, vivnader och organ. Redan vid foérsta moétet utspann sig ett
engagerat meningsutbyte om pa vilket sitt organ ska goras tillgidngliga.
Bland annat diskuterades hur man bor forhalla sig till att en del linder tar
till vara dodsdomda fangars organ for att anvinda dem som studieobjekt
eller i medicinska behandlingar. En i diskussionsgruppen séger:

Ni minns kanske The sliced man? Det var en fange i USA som skulle avrittas och
som meddelade att: ‘Nir jag dor donerar jag min kropp och ni kan skira upp den
och anvinda den i den virtuella undervisningen eller for studier’ Sa han hamnade pa
webben dir alla kunde studera hans kropp. Det dr ett intressant moraliskt dilemma
som jag inte riktigt vet hur man ska hantera. Men varfor skulle det vara mer fel att
en dodsdémds kroppsdelar anvinds an att hjarndoda personers organ doneras?
Men 4nda far man en konstig kdnsla. Ungefir som nar den kinesiska staten anviander
och sdljer organ fran avrittade fangar.

Forskaren som vécker fragan &r inte ensam i sin tveksamhet. Flera andra i
samtalsgruppen &r negativa till att individer ska reduceras till forsknings-
foremal och att myndigheter ska disponera deras kroppar.” Det kinns
uppenbarligen problematiskt, inte enbart dodsstraffet i sig, men att andra
an individen sjilv ska bestimma 6ver kroppen vid organdonationer. Allt
eftersom samtalet fortskrider tonar emellertid en medvetenhet om fragans
komplexitet fram. En forskare funderar sa hir:

Men egentligen ér det ingen skillnad till det vi sjdlva gor. Vi arbetar med nervceller

fran aborterade foster da vi vill kndcka parkinson eller alzheimer. Och pa samma vis
som de kinesiska fangarnas liv 4r de har fostrens liv bestimda att utraderas och kan
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darfor lika garna anvindas i ett gott syfte, alltsa utveckla botemedel for neurologiska
sjukdomar.

Flera andra instimmer med kommentarer som:

Ja, s& dr det ju alltid, att samhallet eller staten ‘bestimmer’ vad som giller. I Sverige
accepterar vi inte dodsstraff, vilket Kina gor, men hdr &r abort tillatet och aven att
forska pa foster.

En bidragande orsak till gruppens upptagenhet av att diskutera kropp och
ménniskosyn, kan vara att just d4 pagick en intensiv samhéllsdebatt om
huruvida det var forsvarbart att ta patent pa minskliga stamcellslinjer.® De
fragor som forekom i den dé aktuella samhillsdebatten, liksom i gruppens
funderingar, dr en av de vésentligare inom modern sjukvard. Har framtra-
der det spanningsforhallande som karakteriserar savil formodern som
modern lakarvetenskap — det faktum att strivan efter ménniskans kropps-
liga vilbefinnande gér hand i hand med hennes fortingligande. For att nya
mediciner ska kunna utvecklas krévs att individer transformeras till forsk-
ningsobjekt eller rent av att delar av deras kroppar blir kommersiella pro-
dukter. Denna s kallade kommodifiering, det fenomen dér kroppsdelar
blir till handelsvaror, illustreras genom Hugo-projektets kartliggning av
den minskliga arvsmassan och patenteringen av gener (jfr Pélsson &
Rabinow 2001).

Minniskors oro for medicinska landvinningar beskrivs ofta som irrati-
onellt beteende, skrock och folktro. Likvil ger detta spel mellan kropp och
samhille en fingervisning om basala virden i den visterlindska kulturen,
om normer och virderingar med barkraft fér bade utvecklingen av modern
bioteknik och fér manniskors instdllning till denna teknik. I det véster-
lindska samhaillet framstdr kroppen som ett autonomt och avgrdnsat
system. Varje uppdelning av denna enhet hotar savil individens som hela
samhillets grundval, i enlighet med Mary Douglas klassiska studier av
kroppen som ett symbolladdat element i en overgripande kosmologi,
(Douglas 1966/1979; jfr aven Lock & Sheper-Hughes 1996). Det lagstad-
gade forbudet mot att man «i vinningssyfte tar, 6verlimnar eller tar emot
organ fran en levande méanniska» utgér fran en sddan vésterlandsk tanke-
modell (SFS 1995:831). Andra exempel dr motstandet mot patenteringen av
minskliga gener eller vetenskapliga diskussioner om huruvida celler i labo-
ratoriet ir forskningsobjekt respektive minskliga individer.”

Problematiken om kroppens kommodifiering, om minniskans auto-
nomi och individualitet, har de flesta discipliner funderat kring. Immanuel
Kants idéer om livets virde (1970), ddr tanken &r att varje individ ar skapad
for sin egen skull och aldrig ett medel for ndgon annan, ér en filosofisk
hornsten. Som dess motsats framstar teorier som anlagger nyttoperspektiv
dér individen sitts at sidan till forman for samhallets basta (Singer 1990).
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Dessa och andra virdesystem fungerar som osynliga och oreflekterade rit-
tesnoren i manniskors liv. Men till skillnad fran filosofiska principer har de
olika rittesnorena en tendens att trassla in sig i varandra da de tas i bruk,
det vill séga dé etiken omsitts i moralisk praxis. Det ror sig om en process
som kan beskrivas som att manniskors vardagspraktik gar hand i hand med
en fordnderlig vardagsetik (Lundin 2000). Sa ar ocks4 fallet i forskargrup-
pens samtal. Hiar pendlar man mellan att virna om individens autonomi
(foster far inte brukas i medicinskt syfte) och att fororda allminhetens
intresse (en dodsdomds olika kroppsdelar kan ridda livet pA ménga méan-
niskor).

Detta dr ett illustrativt exempel pa vad som hénder da kategorin For-
skare bryts ned till enskilda individer — da diskussionsgruppen blir ett red-
skap for att finga interaktionen mellan enskilda forskares privata tankar,
forskarkollektivets stindpunkter och samhallets syn.

Det ir tydligt att forskarnas egna funderingar synliggors i diskussions-
gruppens samtal. I egenskap av privatpersoner &r flera av dem kritiska till
att individer fortingligas. Som yrkespersoner anviander de sig dock av ett
slags vikarierande motiv for att bedriva sin forskning, till exempel genom
att anfora att deras arbete sker for allmadnhetens bésta.

Altruism

Vid ett diskussionsmote berittar jag for deltagarna om Sifo-underséknin-
gen Svenskars attityder till transplantationer och transplantationsforskning,
som genomfdrdes 2001 (Lundin & Idvall 2003)8 och later dem titta pé rap-
portens fragestillningar och resultat. Fragorna rorde etablerade transplan-
tationsforfaranden som organdonation fran en ménniska till en annan, men
ocksa xenotransplantationer dir djurtransplantat fors 6ver till méanniskor,
samt transplantationer av celler. Manga svar sammanfaller med forskarnas.
Pé nagra visentliga punkter skiljer sig dock undersokningens svar fran dis-
kussionsgruppens. Sa ér fallet i fragelistans avslutande fréga som behandlar
huruvida avancerad medicinsk forskning skulle genomforas inom akade-
min eller inom kommersiella bioteknikforetag. En klar majoritet (76 pro-
cent) ansag att akademin och universitetssjukhus var de ratta platserna for
medicinska och gentekniska undersékningar. Ett av universitetets histo-
riska sdrdrag, eller snarare det adelsmirke akademiska forskare tillskrivs, ar
fristdende och i det narmaste altruistisk forskning. Bioteknikforetag ar dess
symboliska motpol, karakteriserad av uppdragsforskning och vinstdri-
vande syften (Lundin & Idvall 2003). Diskussionsdeltagarnas arbete utfors
i universitets regi, men dr likvél intimt férknippat med likemedelsféretagen
som omsitter forskarnas resultat i medicinska produkter. Darfor ar det inte
forvanande att de upplever Sifo-undersokningens svar som kritiska till
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deras egen verksambhet. Flera gar i forsvarsposition och s& har siger en av
dem:

Det hir med att genetiskt fordndra celler for att bota sjukdomar, ja det finns det ju
olika uppfattningar om. P4 det stora hela sa tycker jag faktiskt att folk har en konstig
bild av risker och méjligheter — det &r ofta helt irrationellt. Om de bara fick ratt
kunskap och kunde bli ordentligt informerade och lira sig grundldggande fakta, dd
skulle allt vara enklare. Som det r nu ér folk helt beroende av det media sprider -
som att det skulle finnas designade 6verménniskor och odlade organ i labben till
salu for hogstbjudande.

Inte alla deltagare avfirdar Sifo-svaren utan dr medvetna om, och dven
sjdlva oroade av, den koppling som finns mellan deras forskningsresultat
och marknadens behov. En deltagare funderar 6ver vad denna koppling
betyder for ménniskan som individ.

Det ar vil inte direkt sa att vi agerar kopare och séljare, men vi skapar forutsittnin-
garna. Vi synar ménniskan in i minsta detalj, bryter ned henne pa cellniva. Det ar ju
inte sé att jag tror att sjélen sitter dar, men ibland s& undrar man ju vad som egentli-
gen finns dér. Och vad vi gor med den.

Forskarens funderingar sitter fingret pa ett tydligt samband mellan medi-
cinsk utveckling och kulturella strukturer. En kvinnlig forskare i diskussions-
gruppen berittar till exempel att da hon blev gravid, fick hon ett nytt for-
héllningssitt till sitt arbete. Det som tidigare hade varit sjalvklart, att skapa
ododligt DNA av aborterade fosters hjarnceller for att skapa medicinska
terapier, framstod inte som lika oproblematiskt lingre. P4 ett konkret plan
utgar forskargruppens arbete fran fragmenterade kroppar - celler, nervvav-
nad och organ. Pa ett symboliskt plan undergrivs darmed sambhillets
demokratiska idé om den autonoma individen manifesterad genom den
hela kroppen.® P4 ytterligare ett annat plan utgor transplantationer etable-
rade och av allmédnheten efterfridgade behandlingar. Ddrmed 4r det medi-
cinska behovet av celler, vavnader och organ ofrdnkomligt och efterfragan
blir dessutom allt storre. Forskargruppens negativa syn pa kinesiska myn-
digheters handel med d6dsdémdas organ belyser problematiken. Obehaget
bottnar i en medvetenhet om att det globalt sett finns stora behov av trans-
plantat. Detta foder en kritik mot det kinesiska d6dsstraffet, men ocksé mot
att ménniskors kroppar behandlas som egendom vilka kan sonderdelas allt
efter (den nye) dgarens tycke. Lattare att acceptera — for saval diskussions-
gruppen liksom for samhallet i stort — dr tanken att transplantationer moj-
liggérs genom ménniskors avsaknad av vinningslystnad, det vill siga en
altruistisk hallning forkroppsligad som frivillig donation. Till exempel da
en forilder ger sitt sjuka barn sin njure, eller d& organen kommer fran en
dod minniska, som vid sa kallad nekrodonation.
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I de tva sistndmnda fallen ar alla former av ekonomiska transaktioner
eller tveksamheter rorande dgandefrdgor uteslutna. Vad giller den frivilliga
organdonationen dr dock i sjdlva verket individens autonomi bekriftad
snarare 4n ifragasatt. Ett sjalvvalt fortingligande av den egna kroppen styr-
ker dganderitten 6ver densamma. Man skulle rent av kunna sédga att hér
illustreras den moderna identiteten dir objektifieringen och manipulerin-
gen av den egna kroppen dr det fria subjektets rattighet (jfr Frykman 1998;
Martin 1994).1° Inte desto mindre vittnar sjilva begreppet donation om att
autonomi-, integritets- och helhetstanken ar i fara, att det kravs en symbo-
lisk omladdning for att skapa kulturellt och moraliskt rattfirdigande av
transplantationer. En anhorigs gava i form av ett livsuppehallande organ
kan svarligen betecknas som ett oegennyttigt handlande eller altruism. Vin-
ningen - ett dlskat barns liv — 4r uppenbar. Likasa kan den déde inte omfat-
tas av altruismen da denne inte 4r givare i ordets sanna mening. I sjilva ver-
ket illustrerar operationen da organen tas ut att kroppen ar utlimnad at de
efterlevande. Termen donation skapar salunda legitimitet 4t en medicinsk
teknik som pé ett symboliskt plan strider mot kulturens moralkodex om
kroppens helhet, autonomi och integritet.

Diskussionerna i gruppen visar tydligt en sadan strévan efter legitimitet.
Privata beténkligheter om sambanden mellan medicinska behandlingar
och marknaden tonas ned. I forgrunden trader istillet forskningens oegen-
nytta, ddr nyckelordet ar altruism.

Moraliska rakenskaper

Genom biomedicinen erbjuds manniskor avancerad teknologi - forfaran-
den som associerar till rationalitet och dndamalsenlighet. Samtidigt ryms
hdr skimmer av magi, alkemistiska 6vningar med forhoppningar om att
skapa savil evigt liv som guldkantat kapital. I ljuset av Georg Simmels
(1990) teorier om att penningekonomin fortingligar manniskor men dven
skapar vilstand, skulle detta fenomen kunna betecknas som en tydlig
ofrihet lankad till en lika pétaglig frihet (Johansson 2002: 44). Man kan
dock fréga sig vad som egentligen utspelar sig i dessa skdrningspunkter
mellan vetenskapens rationalitet och individers drémmar, och med vilka
kulturella implikationer. Hur tar sig abstrakta begrepp som «individens
frihet/autonomi» eller «individens ofrihet/fortingligande» uttryck i vardag-
liga sammanhang, i ett slags vardagsetik? Det vill sdga hur forloper de ske-
enden som bland annat liter ofrihet och forutsagbarhet forvandlas till frihet
och foranderlighet, eller som gor att tankar om etiska risker forvandlas till
sjdlvklar trygghet? Den svenska abortlagstiftningen utgér ett tydligt
exempel pa sddana kulturella konverteringar dér etiska farhagor om livets
helgd forvandlas till kvinnors ritt 6ver den egna kroppen.
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En utgangspunkt for att ndrma sig kulturens organisering och méannis-
kors vardagsetik dr att granska hur moral formuleras i sprakliga termer. Sa
askadliggor till exempel Sifo-undersékningen att begreppen «fristdende,
«kommersiell» eller «<madnniskovirde» — vilka ofta anvinds i granskningar
av biomedicinsk forskning - i hogsta grad ar styrande. «Mianniskovéirde»
gor ansprak pa att virna om vad som ar unikt manskligt samtidigt som ter-
men ér fotad i tankestrukturer dir individens vilbefinnande uttrycks i mét-
bara termer - «varde» rymmer en kalkylerbar gradering av individen.

Kognitionsforskarna George Lakoff och Mark Johnson (1999: 290)
pekar pa att det finns en rad metaforer som definierar manniskors mora-
liska forstdelse. Dessa metaforer beskrivs som sprungna ur ménniskors
erfarenheter. Sa har till exempel individer genom olika tider fatt kinnedom
om vad det innebdr att vara frisk istéllet for sjuk, att dricka rent vatten istil-
let f6r smutsigt eller att ha en stark kroppskonstitution istillet for en svag.
En god fysik ger vilbefinnande och ddrmed édven forutsittningar for okat
vilstand. Ur dessa konkreta erfarenheter har vuxit fram en folklig forstaelse
for vad som ger vilbefinnande och &r virdefullt och vad som ddrmed é&r
moraliskt acceptabelt.!’ Den folkliga forstaelsen kan iven liknas vid ett
symboliskt bokforingssystem dar siffrorna motsvaras av metaforiska mot-
satspar som «ren — smutsig», «frihet — ofrihet», «dkta — odkta», «spara -
slgsa» och sa vidare.

«Spara» dr en metafor som nastan alltid har positiva fértecken, medan
«slosa» lika sjdlvklart definieras som en negativ handling. P4 samma vis
som dikotomierna spara och slosa, dr de i bioetiska sammanhang flitigt
anvinda begreppen donation (gava) och integritet (intakt manniskovarde)
allt annat dn neutrala, utan infogade i ett virdesystem som for tankarna till
finansiella transaktioner. Aven forskargruppens resonemang om organ fran
dodsdomda fangar och celler fran aborterade foster genomsyras av en
sddan folklig forstaelse. Alla dr eniga om att det i hogsta grad vore sloseri att
lata biologiskt material som skulle kunna radda liv g4 till spillo. En av dem
uttrycker det s& har:

Det skulle vara fel att inte ta tillvara pé det, det skulle vara att misshushélla med natu-
ren. Eller om man sa vill, med det Gud har gett oss. Jag menar inte att jag egentligen
foresprékar allt det ddr — men nér organen, cellerna, dggen och vad det nu kan vara
redan finns dér dé skulle det faktiskt kdnnas fel, helt omoraliskt, att bara slinga bort
dem. Istallet for att anvinda dem i forskningen eller utveckla likemedel.

Det 4r mot bakgrund av den symboliska balansrdkningen som kampen for
hilsa a priori framstar som moraliskt férsvarbar — och dér sjukdom kan
associeras till bristande ansvarstagande och i det narmaste omoral, eller dér
eventuellt andra principer om dodsstraff, abort eller ménniskans integritet
far sta tillbaka. De tveksamheter som manga trots allt hyser forkastas vanli-
gen med ord som: «Det dr bara min magkansla som tycker att det ér fel, som
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ger signaler om att ‘ménniskovérdet urholkas, som det brukar sta i tidnin-
garna.» Den etik som diskussionsdeltagarna kan enas om - bade i egenskap
av privatpersoner och av forskare - verkar vara styrd av tingen. De mora-
liska rakenskaper som gors dr sdlunda bundna till de mojligheter som labo-
ratoriet ger i form av tillgdng pa biologiskt material (jfr Latour 1998).

Genom etikens labyrinter ...

Som synes genomsyras forskargruppens funderingar kring transplantatio-
ner av motsagelsefulla uppfattningar. Har pagar 16pande férhandlingar om
vad som ér ritt eller fel, sjalvklart eller otdnkbart och vad som definierar
ménniskans virde. Deras kluvenhet finner sin motsvarighet i Sifo-under-
sokningen Svenskars attityder till transplantationer och transplantationsfors-
kning liksom i mina och andras undersokningar rérande synen pa biome-
dicin (Strathern 1992; Lundin 2000; Westerlund 2002). Ur ett filosofiskt
perspektiv dr det intressant att granska vilka etiska riktlinjer som ligger till
grund f6r manniskors tankar och handlingar. For en kulturanalytisk diskus-
sion dr det ddrutover angeldget att skdrskadda hur dessa normativa riktlinjer
samspelar med sambhillets kulturella strukturer samt vilka strategier mén-
niskor har for att gora komplexiteten hanterlig. Klara etiska direktiv eller
moraliska metaforer 4r nigra metoder, andra dr - likt forskarnas tal om
magkénslan - kidnslomaissigt eller somatiskt organiserade.

Som jag ovan lyfter fram, formulerar diskussionsdeltagarna inte primart
sin osdkerhet i egenskap av Forskare. Tveksamheten uttrycks i egenskap av
ménniskor som pa arbetsplatsen konfronteras med en rad medicinetiska
fragor, dvs. da de knyter ihop det personliga med professionen. Kanske dr
det denna med yrkesverksamheten intimt férknippade problematik som
later deltagarna i diskussionsgruppen soka efter paralleller till andra biotek-
niker. Det vill sdga referenser till tekniker som initialt har vallat stora etiska
problem, men som successivt har accepterats och integrerats i samhallet.
Transplantationer ar en sadan verksamhet som kan kasta ljus 6ver en ny
experimentell teknik dar savil forskningspraxis och regelverk dn sa linge ar
i vardande. Mycket talar for att forskarnas aterkommande funderingar om
dodsbegreppet, organtransplantationer och ménniskovirde utgér nagra
sddana hjdlpredor genom vardagsetikens labyrinter.

Vid varje diskussionsméte diskuteras dodsbegreppet och dess konse-
kvenser. D4 det i USA péd 1960-talet blev tekniskt majligt att ridda liv med
hjrttransplantationer uppstod behovet av ett nytt dodsbegrepp.!? Hada-
nefter var midnniskan dod da hjarnan hade slutat fungera, men hjartat fort-
farande slog for att uppritthalla kroppens funktioner. Forskarna i diskussi-
onsgruppen ér alla engagerade i transplantationsfragor och sa hir funderar
en av dem kring hjarndédsbegreppet:
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Det borjar verkligen bli komplicerat att acceptera hjarndéd. Vad gor man da man har
en person som inte — dnnu inte — dr hjarndod men som helt sikert dr dodsdomd?
Det ena alternativet dr att vi haller henne vid liv i respiratorn, det vill siga vi haller
patienten i akutvérd for att d6 som hjarndod samtidigt som organen halls igang. Det
andra alternativet &r att koppla bort alla apparater och ldta henne d6 en normal d6d
- vilket jag tycker dr etiskt korrekt men samtidigt véldigt svart eftersom behovet av
organ dr enormt.

En annan i diskussionsgruppen pekar pa svarigheten att be anhoriga till en
hjarndod person om den dédes vavnader och organ. Han sager:

Det ir inte ldtt att friga en mor till en pojke som har férolyckats med till exempel
motorcykeln om hans hjarta och lungor ska kunna ges till ndgon annan. Inte d4 hon
mirker att hjartat fortfarande slar och kroppen dr varm och hon kanske séger: Jo jag
forstér att han dar hjarndod, men dr ni sédkra pa att han ar dod p4 riktigt? Tank om ni
skar i honom fastén han lever’

Att acceptera en anhorigs dod ar svart for de flesta manniskor. Dérfor dr det
ménga som inte vill att deras nira och kira ska obduceras. Det upplevs som
en skymf mot kroppen, och ett vanligt argument for att siga nej till
obduktion dr, som psykologen Margareta Sanner (1992) visar i sina studier
om svenskars syn pa déden: «N&, nu har hon lidit nog» (jfr Welin & Lundin
2001). Hjarndodsbegreppet upplevs i det sammanhanget som ytterligare en
orimlighet, i det ndrmaste en krdnkning mot den &nnu varma och
«levande» kroppen. Att godta hjirndéd som definition ar déarfor
kanslomissigt svart for ménga ménniskor - det giller expertis liksom
lekmén. I mina tidigare undersékningar av hur allménheten ser pa olika
biomedicinska tekniker visar det sig ddrutover att flera hyser skepsis inf6r
vad en patient kallar for «lakarnas makt att bestimma vad som ér liv och
vad som dr déd» (Lundin 1999). Det dr vanligt att mina informanter pekar
pé vikten av att kremeras efter att ha forklarats hjarndoda eftersom «det
kanske annars dr sa att man vaknar upp i graven, tja att man alltsd inte var
dod pé riktigt» (Lundin 1999).

Hjarndodsbegreppet och transplantationsteknologin belyser hur vil-
kinda tankemodeller om individens frihet respektive ofrihet, autonomi
eller fortingligande, formuleras i konkreta scenarier. Méjligheten till ett for-
lingt liv genom exempelvis ett nytt hjirta innebdr en fantastisk frihet for
ménskligheten. Samtidigt 4r ménniskor i denna process allt annat &n auto-
noma och unika individer utan snarare reducerade till biologiska organis-
mer - till kroppar som ska repareras eller kroppar som ska tillhandahalla
reservdelar. Hjarndodsbegreppet askadliggor forvandlingen fran individ
till objekt men ocksa dess motsats, som da till exempel ett transplanterat
hjarta ger liv 4t en déendes kropp. I transformationer av det hir slaget expo-
neras dven den meningsskapande relationen mellan natur och kultur. Det
faktum att doden pa en och samma géng &r ett biologiskt fenomen och en
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social konstruktion illustrerar att etiska principer och moralisk praxis ar allt
annat 4n stabila entiteter. Sddana fortlopande identitetsrevisioner &r ett av
skilen till att manga, oavsett hjarndédsbegreppets juridiska hallbarhet eller
likares dodsforklaringar, dr tveksamma till vad som ar liv respektive dod,
vad som dr etiskt héllbart i forhallande till vad som «kénns bra i magen».
Mamman som drog sig for att donera sonens organ fastdn hjarnan var totalt
utslackt 4r bara ett av ménga exempel pa hur en sddan osikerhetskénsla kan
formuleras.

Diskussionsgruppen aterger kontinuerligt andra méanniskors erfarenhe-
ter av och tveksamheter infor bioteknik. Berittelsen om mamman som
accepterade sonens dod samtidigt som hon oroade sig for att operationskni-
ven skulle skada honom, ger uttryck fér det som manga ménniskor i dagens
samhille upplever. Det ror sig om en radvillhet som kan foda ett s6kande
efter savil praktiska som moraliska rattesnoren. Det ér tydligt att diskussi-
onsgruppen genom dessa berittelser bearbetar svara etiska fragor som
deras arbete stiller dem infor.

...inivetenskapens kék

Den aktuella stamcellsforskningen omfattar embryonala och adulta celler.
Det dr framfor allt de férstndimnda som debatten och samhillsintresset har
riktats mot. Embryonala stamceller, som kan utvecklas till i det ndrmaste
vilken kroppsdel som helst, har av media mélats upp som nyckeln till evigt
liv. Vanliga exempel 4r att beskriva hur defekta njurar eller hjirtan kan
ersittas med organ framodlade genom stamceller. For allmédnheten innebar
budskap av det hir slaget att forhoppningar vicks, men ocksa att idéer och
framtidsscenarier fods som ligger bortom dagens forestillningsformaga.'®
I kontrast till detta stdr den kliniska verkligheten som befinner sig oerhort
langt fran mediala bilder och allménhetens uppfattningar. Pierre Bourdieus
(1984, 1984/1992 och 1992) modell av vetenskapssamhallet ger redskap for
att unders6ka hur denna kliniska verklighet ter sig. Det vill sdga hur det ser
ut i detta «vetenskapens kok» dir det konstrueras kollektiva virden och en
inre logik som reproducerar det egna systemets struktur.

Forskarna i samtalsgruppen arbetar med bade adulta och embryonala
stamceller som hédrstammar fran aborterade embryon. Mélet ar att styra cel-
lerna sa att de kan anvindas i behandlingar av neurologiska sjukdomar.
Bland annat dr syftet att skapa nervvavnad som skulle kunna brukas for att
ersitta skadade nervceller. Samtliga dessa forskare siger sig ha funderat
over huruvida det dr berittigat att anvdnda sig av vdvnad fran aborterade
foster och kommit fram till att s& &r fallet, dock inte som permanent 16s-
ning.'* En av dem sammanfattar det s& har:
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Abort som sadan accepterar jag men vi kan naturligtvis inte bygga en lingsiktig
behandling pé abortverksamhet. Det ér ju bland annat dérfor det ar svart med de
nervcellstransplantationer vi har idag for parkinsons, alltsa att vi ar hanvisade att ta
nervvéivnad frén aborterade foster. Dérfor ar det ju annorlunda med stamcellerna.
For tank om vi kunde f& fram den perfekta cellinjen, den som kan anvéindas igen och
igen. P4 sa vis skulle stamcellsforskningen vara ett verkligt alternativ.

Alternativet som forskaren talar om skulle géra det majligt att komma till
ritta med en rad problem. Det faktum att nervcellstransplantationer vid
Parkinsons sjukdom utgér fran abortverksamhet gor det svart att genom-
fora operationer i den utstrickning som skulle behévas. Varje transplanta-
tion kréver tillgang till fler foster 4n vad som finns, vilket innebdr bade
praktiska och etiska problem. Genom att isolera fostervidvnad kan en sa
kallad cellinje skapas - ett bestandigt genetiskt material som dérefter utgor
basen for forskarnas arbete att utveckla nervvivnad.!> I diskussionsgrup-
pen resoneras dterkommande om «den perfekta cellinjen» — dess for- och
nackdelar i forskningen. Vid ett tillfille uppkommer fragan hur forskarna
sjdlva skulle forhélla sig till en sddan behandling. Ar embryonala stamceller
fran en frimmande individ som har isolerats till en cellinje att foredra, eller
adulta som tas fram ur den egna kroppen? Négra sdger att enbart adulta
celler skulle komma ifrdga medan andra foresprakar embryonala stamcel-
ler.

Grovt sett utkristalliseras tva overgripande motiv - trygghet respektive
tillganglighet. Trygghetsargumentet pekar pa att i en evig embryonal cel-
linje kan det finnas en méngd problem inbyggda eftersom «den skulle
kunna innehélla canceranlag eller annat man inte haft mojlighet att
uppticka, och da dr det battre med adulta som kommer fran en sjélv for da
vet man vad man har». Tillginglighetsargumentet kontrar med att en
embryonal stamcellslinje «ger optimala forutséttningar eftersom den alltid
finns didr, kan anvindas vid behov sé att siga». Da samtalet fortsitter blir de
overgripande argumenten - trygghet respektive tillgdnglighet — allt mer dif-
fusa. Férdelarna med de eviga cellinjerna motiveras inte bara med dessa cel-
lers tillganglighet utan i lika hog grad betonas nu sakerhetsaspekten. «For
man kan ju isolera dem och kontrollera dem efter konstens alla regler»,
siger en forskare, medan en annan hévdar att «adulta stamceller &r precis
lika tillgangliga, de finns ju dar du sjélv &r, i kroppen».

Forskarna vander och vrider pa sina argument. Det 4r tydligt att de &r
mana om att finna kategorier for att gora cellforskningen bade tekniskt och
personligt hanterbar. Lika tydligt 4r dock att det primirt ar ett vetenskapligt
problem, mer 4n ett etiskt. I den sterila forskningsmiljon framstar cellerna
som renodlat arbetsmaterial utan négra som helst forbindelselankar till
levande sammanhang. Det 4r i detta skede, da celler inordnas i laboratoriets
abstrakta virld, som de forlorar alla ansprak pa att representera individer
och istéllet forvandlas till kemiska objekt. «The power of laboratories», kal-
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lar Karin Knorr Cetina (1999:28) detta fenomen (jfr dven Beck 2002: 16-17).
Det vill sdga den process dér bioteknik gor det mojligt att avskilja vitala
organismer fran kroppen — som delar av ett embryo — och stopa om dem till
identitetslosa forskningsobjekt, for att sa smaningom aterbordas till indivi-
den.

Den oro som mianniskor kan kénna infor experiment med djurorgan
eller infor organtransplantationer i allménhet har ingen relevans i laborato-
riemiljén. Eventuella tveksamheter rorande vad som ér liv - ett pulserande
hjarta i en hjarndod kropp eller ett embryo som ska aborteras — lyser likasa
med sin frénvaro. P4 kemisk cellnivé kan salunda grinserna mellan vad som
ar liv respektive dod, individ respektive objekt, flyttas utan storre betanklig-
heter. Diskussionsgruppens upptagenhet av att dela in cellerna i bioanaly-
tiska entiteter och lista deras biotekniska potential askadliggor en sddan
forskjutning frén person till forskningsmaterial.

Som synes finns det en uppenbar skillnad mellan hur forskarna ser pa
bioteknik beroende pé deras utkikspunkt. I allmédnna reflektioner kring till
exempel kropp och identitet, ar forskarna i dialog med och integrerade i det
omgivande samhillet. Hir framstar etiska perspektiv och existentiella risk-
scenarier som sjdlvklara och angeldgna. Pa laboratoriets arena tonar dock
ett annorlunda synsitt fram - hir 6ppnar sig dorren till vetenskapens kok
och forskarkollektivets inre drivande logik. Men @ven i denna till synes rati-
onella laboratoriekultur férekommer en alternativ logik som paminner om
de forhoppningar som allmédnheten har pa biomedicinen. I laboratoriet
pagar nimligen inte bara abstrakta forskningsarbeten utan dven alkemiska
processer dir celler, vivnader och organ blir del i forskarens egen drom-
varld om medicinska och personliga framgéngar. Mot den bakgrunden &r
det inte forvdnande att det parallellt med kommodifieringen av manskliga
kroppsdelar kan framtréda till synes motsatta funderingar. Ett exempel pa
en sadan komplexitet dr hur forskarna ger nya perspektiv pa4 sambanden
mellan olika former av stamceller och organtransplantationer. En av for-
skarna siger sa hir:

Om jag skulle beh6va en njure eller ett hjérta eller sa, ja dd skulle jag inte vilja ha det
fran en frimmande ménniska. Kan jag inte fa det fran en anhorig s& skulle jag
foredra ett som ar tillverkat i labbet [organ odlat fran stamcellslinje]. Jag skulle inte
kanna mig séker annars — det skulle kinnas som det fanns en individ bakom organet.

En annan forskare invinder:

Ja men det 4r vil egentligen samma sak med cellerna som med organ i s fall. Tank
pa spermiedonation och sént — dven om det ju inte 4r renodlad cellinje. Det finns ju
massor med mén som vill donera, sprida, sina anlag. Och det finns massor med folk
- barn till donatorer — som idag soker sina ‘riktiga’ fader. De vill finna sina rétter, sin
identitet.
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Det ar uppenbart att individens fortingligande inte star oemotsagd — varken
i det moderna varusambhillet eller i dagens postmoderna biotekniska varld.
Modernitetsteoretiker pekar till exempel pa att ofrihet skapar behov av nya
identitetsmarkeringar (Simmel 1990). Darutover lyfter aktuella diskussio-
ner fram att dagens ménniskor representerar savil forskningsmaterial som
kuggar i ett biologiskt kretslopp, men att de dven gér ansprék pa att vara
unika individer (Martin 1994).'® Mot den bakgrunden ir det forstieligt att
stamcellsforskning, pa liknande vis som organtransplantationer, vicker en
oro hos manniskor. Det faktum att cellerna & ena sidan bedéms som
abstrakta objekt, & andra sidan anses rymma en persons dkta jag, dr kon-
fliktfyllt och hotar idén om ménniskans vérde.

Deltagarna i gruppen delar i mangt och mycket den oro som allménhe-
ten hyser. Men nir deras privata farhagor konfronteras med deras yrkespra-
xis, har osikerheten en tendens att forsvinna. I vetenskapens kok styrs for-
skarnas stallningstagande av pragmatiska forhallningssatt dar riskscenarier
tonas ned till formén for medicinens mojligheter (jfr Latour 1998).

Catwalk-ethics

Minniskors kluvna instillning till biotekniken bor betraktas pd olika
nivéer. Till att bérja med intar de flesta en rad principiella positioner dar till
exempel genteknik forkastas eller dir kanske tviartom de flesta genteknolo-
gier bejakas. Vidare gors det pa en personlig och situationsbunden niva
vanligtvis helt andra bedémningar ddr den enskildes livssituation blir
avgorande. S4 dr det vanligt att médnniskor a ena sidan kan bedoma gentek-
nik som ett samhilleligt riskfenomen, & andra sidan bejaka sddana metoder
som kan ge den egna personen eller en ndra anhorig bittre livskvalitet
(Lundin 2000; Westerlund 2002). Overgripande ménster for minniskors
instéllning till bioteknik 4r att principiella beslut inte med automatik sam-
manfaller med pragmatiska beslut.

Sélunda pagar det fortlpande férhandlingar i media, politiska nimnder
och myndigheter liksom hos lekmin och i hogsta grad i forskarvarlden -
samtal ddr pendeln svinger mellan riskscenarier och férhoppningar. I kul-
turella processer av det hér slaget krévs strategier for att géra inkonsekven-
serna hanterliga. Ett sitt som diskuterats ovan &r att med moraliska metafo-
rer uppritthalla tanken om kroppens helhet, integritet och autonomi. Ett
annat sdtt att halla biade den personliga och samhalleliga helheten intakt, ar
att forlagga ambivalens och radslor utanfér den egna sfiren. Intervjuer med
diabetiker som transplanterats med genmodifierade grisceller dskadliggor
sddana kulturella projektioner. Ménga av dessa xenotransplanterade diabe-
tiker dr negativa till «att nagot djuriskt ska foras in i kroppen, nagot levande
allts4, till skillnad fran maten dér djuret ju dr d6tt» (Lundin 2000). Samma
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diabetiker ser emellertid inga faror med just det transplantat som han eller
hon sjilv har inkorporerat. De risker och obehagskénslor som beskrivs kan
istallet hanforas till forskarna som «experimenterar med bdde manniskor
och djur» (Lundin 2000). Det &r vanligt att tala om medicinska laboratorier
som Frankensteins verkstad eller, som inledningsvis podngterades, om For-
skare som doktor Jekyll och Mr Hyde - arenor och personer genomsyrade
av bade goda och onda krafter.

Att det frimmande och tvetydiga har dubbla laddningar dr kulturanaly-
tiskt vilkanda tankar. Det ror sig om krafter farliga att integrera i den
enskilda individen, anomalier som bor hinvisas till ett slags mellanposition
i samhillet - exempelvis till hdxornas och trollkarlarnas sfir (Douglas
1966/1979). Genmodifierade djur, andra ménniskors organ eller skapade
celler dr dven de frimmande element och anomalier vars krafter bor forlég-
gas bortom individen. Laboratorier dér till exempel stamcellsforskning
bedrivs representerar en sidan mellanposition, medan en annan tillskrivs
stamcellsforskarna som, likt magiker, anses trolla med liv och dod. Att 16sa
medicinetisk ambivalens genom sadana projektioner paminner om de
moraliska legitimeringar som &r férenade med begrepp som altruism och
donation. Konsekvenserna kan for allmdnhetens vidkommande innebdra
moralisk ansvarsbefrielse. De biomedicinska forskarna befinner sig emel-
lertid i en rivsax. De delar den kluvenhet som folk i allmanhet upplever
samtidigt som forskningsarbetet och den tillskrivna mellanpositionen i
hogsta grad avkriver dem ett ansvarstagande.

I tidigare diskussioner har jag pekat p& hur biotekniska foretag, vars
uppgift dr att kommersialisera forskningsresultaten, handskas med den kri-
tik och de hotbilder som ofta riktas mot dem (Lundin 2002). Har utvecklas
specifika strategier som paminner om forskarnas etiska reflektioner riktade
till allmédnheten, strategier som ger inblick i forskarsamhillets kulturella
organisering. Allmadnhetens oro kan vara problematisk for forskarna efter-
som det krivs garantier som &r svéra att ge. Allt mer har dessa krav pa
garantier kommit att omfatta en rad etiska skyldigheter. Mot denna bak-
grund dr det inte forvdnande att medicinare, och framfor allt likemedels-
foretag vars uppgift dr att kommersialisera forskningsresultaten, soker stra-
tegier for att bli etiskt trovdrdiga. Det handlar om att skapa en image dar risk
ersitts med sakerhet (Lundin 2002; jfr Idvall 2003).

Ett talande exempel pa hur sddan trovirdighet kan astadkommas fick
jag vid ett besdk pa ett relativt nygrundat likemedelsforetag i Oresundsre-
gionen. Foretaget arbetar med produktutveckling inom stamcellsforskning.
I lakemedelforetagets produktpresentation aterfinns under rubriken Mar-
ket Evaluation and Competition texten: «There is a large potential market
for applications of cell and gene therapy», medan det under Business Stra-
tegy pekas pa vikten av moraliska 6verviganden som «respecting the aca-
demic integrity and independence of the responsible clinicians».!” For detta
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foretag, liksom for hela bioteknikbranschen, handlar det om att finna en
balansgang mellan ekonomisk och etisk tillforlitlighet. I detta sasmmanhang
har efterfrigan pé etisk kompetens och radgivning 6kat. Under senare ar
har det uppstatt en ny lukrativ marknad pa vilken forskare och foretagsle-
dare erbjuds snabbkurser i etik. Dessa 6vningar ror sig om allt fran helg-
sammankomster pa spa-anldggningar till etiska foreldsningar pa internati-
onella konferenser. Det 4r frestande att bendmna fenomenet som ett slags
catwalk ethics, det vill sdga en traning i att lata foretaget framsta som for-
troendegivande. Diskussionsgruppens dterkommande tal om etik och
moral pekar pa ett snarlikt behov av allménhetens tilltro.

Etisk reflexivitet

Den kulturvetenskapliga utgangspunkten for min diskussion &r att katego-
riseringar har samhilleliga konsekvenser. Dessa dr av vitt skilda slag. Att
forpassas till kategorin Forskare kan 4 ena sidan stélla krav pé savil yrkes-
gruppen som den enskilde forskaren. A andra sidan gér konstruktionen av
Forskaren att faktiska stamcellsforskares professionella savil som person-
liga asikter blir osynliga. Avsikten med diskussionsgruppen var att synlig-
gora nagra saddana reflexioner och visa hur enskilda forskare funderade
kring medicinetiska fragor. Diskussionerna visade att det rorde betydligt
mer dn om att till exempel uppritthalla en maktposition genom att defini-
era vad som dr «ritt» kunskap (jfr Bourdieu 1992), eller om ett slags fortro-
endeskapande catwalk ethics. Jag vill hir lyfta fram négra andra perspektiv.

For det forsta kan deltagarnas olika argument och referenser till andra
medicinska tekniker som historiskt sett véllat etiska problem ses som ett
utslag av deras alldeles specifika situation. Talet om etik fungerar i det sam-
manhanget som en diskursiv hjalpreda for att finna en hallbar moralisk pra-
xis och gora likar- och forskargirningen hanterbar.!® Det vill séiga att skapa
stabilitet i en situation préglad av personlig och kulturell osékerhet (jfr Bau-
man 1993). Samtidigt, och for det andra, illustrerar forskarnas resonerande
mer 4n sddana situationsbundna uttryck. Hir formuleras dven overgri-
pande sambhilleliga monster med forbindelseldnkar till historien. I sina
skrifter frdn 1900-talets borjan diskuterar Georg Simmel (1990) hur det
moderna marknadssamhillet frambringar en objektifierande ménnisko-
syn, men ocksa att minniskor svarar pa dessa fenomen med personliga
identitetsexperiment. Det som i postmoderna diskussioner beskrivs som
samtidens autenticitetsstrivanden, kan i viss man forstés utifran denna pro-
cess (Frykman 1998). De 4r sprungna ur spanningsférhallanden dar refle-
xiva individer konfronteras med det omgivande samhillets krav.'® Diskus-
sionsgruppen illustrerar med tydlighet ett sidant kulturmonster som
préglas av etisk reflexivitet. Man skulle kunna formulera det som sa att det
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kulturella imperativet uppmanar forskarna att kontinuerligt ompréva inne-
borden av det egna arbetet. I denna reflexiva kultur utgér samtalet om etik
mer dn en strategi for att upprétthélla den moraliska rikenskapen. Forskar-
nas vandande och vridande pa olika argument limnar, f6r det tredje,
avtryck i forskarkollektivet. Utmirkande for dagens forskare — i kontrast till
gardagens — 4r att de knyter ihop det personliga med professionen. Det fak-
tum att stamcellsforskarna sjdlva tog initiativ till gruppen «Discussions
about biotechnology and bioethics» &r ett illustrativt exempel. Ett annat
exempel 4r att nagra av dem har ansokt om anslag hos Vetenskapsradet med
en projektdesign som innebdr att deras experimentella studier ska observe-
ras av kulturanalytiska forskare.

Konsekvensen av att vardagspraxis kopplas till yrkesetik ger inga synliga
effekter pa hur biomedicinsk kunskap produceras - hir f6ljer, som jag har
diskuterat, etiken pa ett pragmatiskt sétt laboratoriets forutsattningar. Istil-
let dr det forskningsmiljon, den sociala och kulturella arenan, som péaverkas,
vilket - till skillnad fran den stereotype Forskaren - innebdr att forskarnas
privata virderingar paverkar hur yrkesfiltet organiseras. En organisering
som i forldngningen kan fa betydelse for sjdlva forskningens praxis inom
Vetenskapens kok.
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Noter

1 Originaltexten, som 4r hamtad fran Résumé, I Question de sociologie, lyder: ‘Ce qui

circule entre les chercheurs et les non spécialistes, ou méme entre une science et les
spécialistes des autres sciences, ce sont, au mieux, les résultats, mais jamais les opéra-
tions. On n’entre jamais dans les cuisines de la science’ (Bourdieu 1984/1992, http:/
/www.homme-moderne.org/societe/socio/bourdieu/questions/).
Etikforskningsprogrammet i anslutning till Swegene och Wallenberg Consortium
North (WCN). Det ér ett fristdende forskningsprogram, finansierat av Knut och Ali-
ce Wallenbergs Stiftelse, inom vars ramar etiska fragor i anslutning till genetisk
forskning undersoks.

Diskussionerna holls pa engelska eftersom inte alla deltagare var svensksprakiga. S&-
vida inget annat anges hirstammar citaten fran «Discussions about biotechnology
and bioethics». I gruppen ingick sju medicinska forskare fran Lunds universitet och
fran Universitetssjukhuset Malmo Allmanna Sjukhus samt tvéa representanter fran
Etnologiska institutionen i Lund (Kristofer Hansson och Susanne Lundin).

Inga etiska experter nirvarade, vilket annars ar vanligt vid diskussioner om medicin
och bioetik. Bioetik 4r en forskningsinriktning som synar de normativa virderingar
som styr eller som forvéntas styra biovetenskaplig forskning och dess juridiska regle-
ring. Som kulturanalytiker dr mitt intresse av ett annat slag - det 4r inriktat pé att
fanga sdvil bioteknikens som virdemonsters konkreta inverkan pd ménniskors liv.
Lynn Akesson (1996) visar hur det vid 1900-talets borjan i Sverige var brukligt att
staten tog hand om lik fran fattighusen for att anvanda i medicinsk forskning. Vidare
att det fanns ett starkt folkligt motstand mot detta.

6 Sebl.a. Vetenskapsradets faktablad. http://www.vr.se/download/18.6703f9bd10e07d
b4£f180 002 438/Faktablad+stamceller.pdf

En de mer framtridande diskussionerna vad giller patentering pd stamcellslinjer
giller om det ror sig om en upptickt eller uppfinning. Det 4r bara uppfinningar som
kan patenteras. Foresprakare for patentering anser att stamcellslinjerna ar tekniska
bearbetningar av humana celler som inte langre har nagot med ménskliga individer
att gora, dvs. uppfinningar. Motstindare anser att stamcellslinjerna ar upptickter,
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dvs. méinskliga celler som finns i kroppen men som har kunnat detekteras genom av-
ancerad teknik.

Etnologer utgar vanligen fran intervjuer med enskilda manniskor. Unders6kningen
Svenska attityder till transplantationer och transplantationsforskning (Sifo 2001,
projektnummer 3 815 560) ir initierad av etnologerna Idvall, Lundin och Akesson
vid Lunds universitet och ér ett férsok att kombinera kvalitativa metoder med kvan-
titativa. Det vill sédga att komplettera intervjuernas djup med bredd. Fragorna i enka-
ten utgér frén och ar konstruerade pa grundval av tidigare genomforda intervjuer
och kulturanalytiska data.

Samtidigt kan forskarnas verksamhet kopplas till en helt annan tankemodell i dagens
samhille, namligen kunskapen om att manniskan &r en byggsten i ett komplext bio-
logiskt system och del i ett vittforgrenat socialt natverk (jfr Martin 1994).

Mot tanken om kroppens kommodifiering bér sdlunda stillas en helt annan, det vill
sidga det faktum att manniskor som fér eller ger ett organ inte alls med nodvandighet
kénner sig som objekt utan som individer med eget handlingsutrymme.

Lakoff och Johnson (1999) talar om denna kulturella forstaelse som en folklig teori.
Hjarndodsbegreppet infordes i Sverige 1988.

Det finns en nyanserad mediebevakning av biovetenskapen, ddr malsattningen ar att
presentera flera perspektiv. Sddana budskap har emellertid svért att nd fram till all-
minheten. Jfr Nelkin & Lindee 1995.

Abort ér reglerat i Lag om transplantationer mm 1995:831, §11.

Problemen att varje transplantation kréver fler foster an vad som finns kan kringgés
om det lyckas att framstilla dopaminproducerande nervceller frin en stamcellslinje.
Lingtan efter ett autentiskt jag kan ses som ett utslag av senmoderniteten. Samtidigt
rymmer tanken om att manniskan 4r en avpersonifierad byggsten i evolutionen, in-
sikten att individen trots allt ar unik pd grund av sitt specifika arvsanlag/genom.
DNA fungerar sdlunda bade som gransoverskridande (alla tillhor vi DNA-kedjan)
och som grinsbevarande (varje individs genom &r unikt), jfr Nelkin & Lindee 1995.
Foretaget dr en av de empiriska arenor jag har valt inom ramen for ett tidigare, nu
avslutat, projektet (Biovetenskap, kunskap och kultur). Citatet ar hamtat ur detta
foretags Company Profile 2001 s. 12-13. Sjilva foretaget namnges inte har. Detta
med hansyn till sekretessregler och skriftlig 6verenskommelse gjord mellan forska-
ren (S. Lundin) och foretag.

Etisk reflektion utgér frdn Kants moralldra att varje individ dr ett mal i sig och att
man ska handla sa att regeln for det egna handlandet kan fungera som generell lag.
Habermas benamner detta etisk reflektion och menar dessutom att denna reflektion
rymmer en intersubjektiv dimension. Det moraliska tinkandet ar ett samtal, en
kommunikativ gemenskap (se Svenaeus 2002 s. 56).

1900-talets sista decennier och 2000-talets forsta &r har préglats av etiska diskussio-
ner inom en mingd omraden. En viktig orsak dartill 4r den rotloshet som ménga
ménniskor upplever, det vill séga en otrygghet baserad bland annat p4 den moderna
biomedicinens landvinningar som skapar sivil mojligheter som risker. Ur detta
vixer en etisk reflexivitet.
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