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lampolgarsag formalodik.! Ez az, amit ,biolégiai dllampolgarsagnak”?

nevezek. Marshall klasszikus esszéjének® megjelenése ota szokds az &l-
lampolgarsag egyfajta, a 18. szdzad 6ta tarté evoltcidjarél beszélni Eurépaban,

ﬁ biomedicina, a biotechnoldgia és a genomika id6szakdban egy ujfajta al-

" A forditas alapjaul a kovetkez6 kotet 5., Biological Citizens cimi fejezete szolgalt: Nikolas RosE:
The Politics of Life Itself. Biomedicine, Power, and Subjectivity in the Twenty-First Century. Princeton-
Oxford, Princeton University Press, 2007. 131-154.

1 A szdveg eredeti verzidja Carlos Novas tarsszerz&ségével, Biological Citizenship cimmel jelent
meg (Novas-Rosg, 2005. 439-463.) Koszonettel tartozom Carlos Novasnak, amiért engedélyezte,
hogy megjelentessem ezt az atdolgozott valtozatot. Bar empirikus kutatasaibél szarmazé megal-
lapitasait igyekeztem minden esetben megfelel6 médon feltiintetni, fontos megjegyeznem, hogy
a tanulmany koncepcidjat és érvelését egyiitt épitettiik fel.

2 A biologiai dllampolgérsag kérdéskorérdl el6szor 1999-ben, The Politics of Life Itself cimmel meg-
jelent (Rosk, 2001.) tanulmanyom kapcsan kezdtem el gondolkodni. Mikézben Carlos Novasszal
kozosen dolgoztunk a koncepcion 2001-ben, és el6adast készitettiink egy 2002-es pragai konfe-
renciéra, felfedeztiik, hogy masok is hasznaljak ezt a kifejezést, habar gyakran mas kontextusok-
ban. Itt kell kiemelntink Adriana Petryna munkassagat a csernobili katasztréfa utani Ukrajnarol
(PETRYNA, 2002.); eztton is kdszondm, hogy a rendelkezésemre bocsatotta a kéziratat. Sajat ver-
ziénkban a fogalmat egy meglehet6sen specifikus keretben értelmezziik. Egy internetes keresés
sordn 2001-ben raleltiink Christian Latiolais tanulmanyara (The Body Politic: Naturalizing Biological
Citizenship and Philosophical Reservations), amelynek el6adds véltozata a chicago6i egyetemen hang-
zott el 1998 marciusdban. Megkerestiik a szerz6t, aki vélaszaban a kovetkezdket irta: , A fogalmat
nem igazin veszem komolyan. A "biologiai dllampolgarsig’ kifejezés nyilvinvaldan egy oximoront takar,
elmeéleti és természettudomdnyos kategoridk egybeolvasztdsdt kiilonbozd, szabadon vdlasztott praktikus és
erkélesi-politikus kategoridkkal. A ‘naturalizdlo” jelz6 kétértelmiien jelzi azt az eldfeltételként megjelolt
folyamatot, amely kiterjedhet az organizmus és a politikai identitds dltal befogott hézagra... az ilyesfajta
klasszifikdcick a jogi szempont tekintetében teljesen irrelevansak.” A genetikus allampolgarsag elmélete
ennél joval elterjedtebb (lasd példaul: PErersoN-Bunton, 2002.) és mindenekel6tt Deborah Heath,
Rayna Rapp és Karen-Sue Taussig munkdassaghoz kotédik (lasd HeatH-Rapp-Taussig, 2004.).
Novas és én sokat tanultunk publikélas el6tt 4116 munkaikbol. Masok a passziv és aktiv allam-
polgarsag fogalmat az egészségtigyi ellatashoz kapcsoltak (lasd példaul: AsraHAaM-LEWIs, 2002.),
am ez a megkiilonboztetés a passziv és az aktiv kozott a késéi kapitalizmust kontextusaban azon
mulik, hogy elfogadjuk-e ezt a periodizaciét. Tovabba Chetan Bhatt és Engin Isin a torontéi York
Egyetemrdl egy bevezet6t készitettek az allampolgarsag torténetéhez. A tanulmény sok szem-
ponttal gazdagodott a korabban emlitett pragai konferencia résztvevéinek hozzaszoélasai soran,
f6ként Aihwa Ong és Stephen Collier, és 2002-ben a Brunel Egyetemen szervezett CRICT szemi-
narium résztvevdéi dltal. Kutatdsaink kozben megsziiletett Amaya Carmen Novas-Pefia; sziiletése
sokat segitett nekiink a biologiai dllampolgérsag mai valtozatainak értelmezéseiben.

® MARSHALL, 1950.
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Eszak-Amerikaban és Ausztralidban. Eszerint a 18. szazadban biztositott polgar-
jogok sziikségessé tették a politikai értelemben vett allampolgarsag kiterjesztését
a 19. szazadban, és a szocidlis értelemben vett allampolgéarsagét a 20. szazadban.*
Ez a megkozelités azért hasznos, mert szakit az dllampolgarsag fogalmanak poli-
tikai-filozofiai elgondolasaival, és a fogalmat az ,allampolgarsag-projektek” (ci-
tizenshhip projects) politikatorténetén beliil helyezi el. Allampolgarsag-projekten
azokat a modokat értjiik, amelyek mentén a hatalommal rendelkez6k az (egyes)
egyénekrdl potencidlis allampolgarokként gondolkodtak, és amelyek mentén
megprobaltak érvényt szerezni torekvéseiknek. Igy példaul annak meghatarozasa,
hogy ki vehet részt egy régié vagy varos politikai dontéseiben; kozos jogrendszer
bevezetése egy orszagban; dllamnyelv bevezetése; az oktatds uniformizalasa és ko-
telez6vé tétele; épiiletek és kozosségi terek tervezése és épitése abban a remény-
ben, hogy azok el8segitik bizonyos gondolkodasmoédok, érzések és cselekvések
megsziiletését; és tarsadalombiztositdsi rendszerek kialakitdsa, amelyek kozos
kockazatvallalasra 6sztonozhetik az allampolgéarokat. Az ezekhez hasonlé allam-
polgarsag-projektek kozéppontban alltak mind a nemzetallam eszméjében, mind
pedig az ilyen allamok létrehozasanak gyakorlati technikaiban. Az allampolgérsag
alapvet&en nemzeti volt.

Bizonyos események és er6viszonyok megkérdéjelezik az allampolgérsag nem-
zeti mivoltat. Ahogyan a , multikulturalizmusrél” sz6l6 gyotrelmes vitak is mu-
tatjak, az allamot nem tekinthetjiik tobbé egy kulturdlis vagy vallasi egységnek, és
nem kothet6 konnyen az egységes nemzeti identitas reményéhez sem. A , globali-
zaciorol” szolo vitak pedig azt implikaljak, hogy a tertiletileg j6l kortilhatarolhato
nemzetgazdasag eszméje sem tarthatd. Mindezeken tal a gazdasagi és politikai
migraciérol szol6 diskurzus egy sor, a nemzetek el6tt 4ll6 kihivasok altal felvetett
probléma vonatkozédsaban kérdez ra arra, hogy mennyire hatarolhatjak kortiil sajat
allampolgaraikat a sziiletési hely szempontjabdl, illetve szarmazasi vagy faji tekin-
tetben. Az ezen kihivasokrol foly6 eszmecserék azonban ritkan foglalkoznak a bio-
16gia, az élettudomany és a biomedicina kérdéseivel. Am az ezeken a teriileteken
végbemen fejlédés kikezdheti az allampolgarsag mar létez6 koncepciéit, és jelen-
t6s modon osszefiigghet az itt sorolt egyéb tendencidakkal. Egy ennél éltaldnosabb
feltevéssel is élnék: bizonyos biolégiai el6feltételek — explicit vagy implicit médon
- a korabbi allampolgarsag-projektek hatterében is munkaltak mar, meghataroz-
tdk az allampolgarsag-felfogassal kapcsolatos koncepcidkat, és alatdmasztottak
a kiilonbségtételt a valds, potencidlis, problematikus és ,lehetetlen” dllampolgarok
kozott.

Természetesen tobbszor felmeriilt mar a biolégiai kérdések jelentSsége a 19. és
20. szazadi politika és torténelem viszonylataban. De a politika biologizaciéjanak
felderitésére az allampolgérok szemszogébdl kevés kisérlet tortént. Mégis, a fa-
jelméletrsl, degeneraciordl, eugenikarodl, a n6khoz kotéd6 eszmékrél és az Sket
érint6 torvényhozasrol, anyasagrol és a csaladrél, valamint a demografiarol és
népszamlalasokrol irott torténeti munkak sora mutatja, hogy hany allampolgar-
sag-projektet kereteztek biolégiai kérdések; azaz a faj, a vérvonal, a szdrmazas, az

* Az allampolgarsag koncepciéihoz és az dllampolgarsag-projektekhez a korabbi idészakokban
lasd: IsiN, 2002.
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intelligencia stb. problémai. A ,biolégiai allampolgarsag” fogalmat tehat leir6 jel-
leggel hasznaljuk, mindazokat az allampolgérsag-projekteket ideértve, amelyek az
allampolgarokroél alkotott koncepcidikat olyan, az emberek biologiai 1étezéséhez
kapcsolodo elképzelésekhez kototték, mint példaul az individuum, a né és a férfi,
a csalad és vérvonal, kozosségek, populaci6 és faj, illetve fajta. Es ugyanugy, aho-
gyan az allampolgarsag mas dimenzioi, a biolégiai dllampolgarsag is folyamatosan
valtozik, és djrapoziciondlja 6nmagat nemzeti, lokdlis és transznacionalis dimen-
ziok menték.

E témak targyalasa esetén elkertiilhetetlentil megidézziik a faji kérdés altal meg-
hatérozott nemzeti politika, az eugenika és a faji tisztasag elméleteinek szellemét.
Az emberek ilyenfajta biologiai szempontt értelmezése egyértelmtien kotédott
mind az allampolgarsaghoz, mind az allampolgarsag-projektekhez az egyén és
a nemzetdllam szintjén. Azonban napjainkban a ,nyugati” liberalis demokraciak-
ban a bioldgiai dllampolgarsag fogalmat nem hatja at ez a faji kérdés éltal inspi-
ralt és nacionalizélt felfogas.” Természetesen a biologiai dllampolgarsag itt targyalt
formai tertileti kiterjedtségtiiket tekintve eltér6ek. Ahogyan a biolégiai er6forrasok
hasznositasa (bio-prospecting) és a bio-kalézkodas (bio-piracy) elemzése ravilagit,
nem rendelkeznek egyenl6 kiterjedtséggel ebben az tj bioldgia altal determinalt
éraban. Mindazonaltal a bioldgia, az ember értéke és az emberi defektusok mai
értelmezései gyokeresen eltérnek az eugenika idészakaban vallott elvekt6l.® A bio-
l6gia szerepérdl az emberi érték vonatkozasaban olyan gyakorlatok informalnak,
mint a szelektiv abortusz, a preimplantaciés genetikai sztirés és az embridszelek-
ci6. Az egyének bioldgiai felel6sségével kapcsolatos kiilonbozé eszméket foglaljak
magukban az egészséggel kapcsolatos kortars normak és az egészségnevelés gya-
korlatai. A testiség felértékel6dése figyelhet6 meg a legkiilonboz6bb allampolgari
gyakorlatokban, amelyek az egyéni identitasképzést szolgdljak, valamint azokban
az Gj technolégidkban, amelyek a test moédositasat célozzdk az egészen felszinestsl
(kozmetikai beavatkozasok) a molekularis szintig (génterdpia). A mai transznacio-
nalis gyakorlatokban az allampolgarok koveteléseivel és védelmével kapcsolatban
a ,meztelen” emberi élet fontossaganak egy tijfajta felfogasa 6tvozédik az embe-
ri jogok védelme tekintetében. Még egyszer hangsulyoznunk kell, hogy bar igaz
az, hogy sok allam sajat populacidjara kezelend6 eréforrasként hivatkozik, ezeket
a vallalkozasokat nem a faji tisztasag keresésének szandéka motivalja. Sokkal in-
kabb az a remény, hogy dllampolgaraik génallomanyanak bizonyos jellemz6i érté-
kes er6forrasnak bizonyulhatnak az intellektudlis t6ke, a biotechnolégiai innovaci-
Ok és a bioérték (biovalue) 1étrehozasanak tekintetében.”

A biolégiai allampolgarsag fogalmédnak elemzése nem allhat azonban csupan
azoknak a feliilrél irdnyitott stratégidknak az attekintésébdl, amelyek az ,allam-
polgarok létrehozéasat” célozzak. Az allampolgéarsag nyelvei és torekvései meg-
hatdrozzak azokat a médokat, amelyek az individuumok énmeghatarozasat és
masokhoz valé viszonyukat befolyasoljak. A 19. és 20. szazad projektjei olyan

5 Mas a helyzet Kinaban és valoszintileg Délkelet-Azsia egyéb orszégaiban is, lasd: DIKOTTER, 1998.
¢ Err6l a konyvem 2. fejeztében értekeztem.

7 Ahogyan utaltam r4, ezt a fogalmat Catherine Waldbyt6l kolcsondztem, aki Visible Human Pro-
ject cimt konyvében vezette be (WaLDBY, 2000.); azonban egy sokkal tédgabb és lazabb értelmezés-
ben hasznéalom.

[SiC] 4 67. (2018) ]



Nikoras Rosg

allampolgarokat hoztak létre, akik sajat nemzeti hovatartozasukat, htiségiiket és
kiilonbozéségeiket - legalabb részben - biolégiai fogalmak mentén értelmezték.
Részben biolégiai szempontok mentén hatéroztak meg egy kozosséghez valé tar-
tozasukat vagy pedig masoktol valo kiilonallasukat. Ez a biolégiailag (is) determi-
nalt identifikaci6 és a kot6dés megteremtése lehetévé tett kiilonboz6 etikai kove-
teléseket: koveteléseket onmagukkal, rokonaikkal, kozosségiikkel, tarsadalmukkal
és a hatalommal szemben.

Pontosan az ilyen tipusd bioldgiai dllampolgarsagra fokuszal Adriana Petryna
tanulménya, amelyben a csernobili katasztrofa utdni Ukrajnat veszi gércs6 ala.® Az
Gjonnan fliggetlenné valé Ukrajna kormanya az allampolgarok demokratikusan
kinyilvanitott valasztdsara alapozta a hatalomgyakorlés jogat. Es azok az allampol-
garok, akiket a csernobili sugarszennyezés ért (vagy legalabbis ezt allitottdk), gy
gondoltak, hogy joguk van az egészségiigyi ellatasra és a szocidlis tamogatasra,
amit a testiiket ér6 roncsold hatds miatt a kormanytol kovetelhetnek. Ebben a kon-
textusban Petryna a kovetkez&kkel érvel: , ezen dllampolgdrsag-értelmezés szerint az
dallampolgarsig eszméjét dathatja a tiilélés kényszerének terhe... a tarsadalom nagy, és egyre
novekvd mértékben elszegényedd szegmense megtanulta, hogyan alkudozzon gazdasdgi és
szocidlis fontossagarol, érvként magdt az életet’ felhaszndlva.”® A bioldgiai dllampol-
garsag tehat magdban foglalhatja bizonyos meghatarozott védelmi funkciok ko-
vetelését, vagy, ebben az esetben, a hozzajutast specidlis er6forrdsokhoz. Ebben
az esetben , a szocidlis jolét egy formdjahoz, amely orvosi, tudomdnyos és jogi alapokon
nyugszik és elismeri a biologiai értelemben elszenvedett sériiléseket és kompenzaciot tud
nyujtani.”! Az élet egy Gj potencialis értékkel ruhazodik fel, amelyrél gyakorlatok,
szabalyozasok és kompenzaciok egész rendszerében alkudozhatunk. Ez nem egye-
di eset. Valami hasonlét lathatunk azokban a kampanyokban, amelyek a bhopali
katasztréfa aldozatainak jovatételét célozzak, és szamos amerikai példat citalha-
tunk olyan kiizdelmekre, amelyek az elszenvedett testi sértilésekért jaré6 kompen-
zaciéért folynak példaul az olyan, csak részben fikcionalizalt filmekben, mint az
Erin Brokovich vagy Zavaros vizeken (A Civil Action). Természetesen ezeket a par-
tikularis eseteket nagyon kiilonb6z6 politikai, jogi és etikai keretek fogjak kozre.
Am minden ilyen esetekben a fizikai sériilést elszenvedettek kovetelései a politikai
hatalom vagy jogi szervezetek felé iranyulnak.

A biolégiai dllampolgarsag egyszerre foghato fel individualis és kollektiv jel-
legtiként. Individualizalt abban az értelemben, hogy a sajat testiikrél valo tudas
tekintetében az egyének formaljak a kapcsolatukat snmagukkal. Biolégiai képek,
magyarazatok, értékek és itéletek fonédnak ossze Snmagunk jellemzésének egyéb
nyelveivel és az onmaguk feletti itélkezés mas kritériumaival, egy sokkal éltaldno-
sabb, kortars, megfontolt, am vallakoz6 szellemt individuum ,én-rezsimjében”,
amely valasztasok sorozata folytan alakitja sajat életének menetét.’> Az Snmagun-
kért vallalt felel6sség most egyszerre implikalja a ,testi” és a ,genetikus” fele-
16sséget: az egyén mar régota felelGs sajat teste egészségéért és betegségéért, am

8 PETRYNA, 2002.

9 Kiemelés az eredetiben.
10 PETRYNA, 2002. 5.

1 PETRYNA, 2002. 4.

12 Novas-Rosk, 2000.
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a mostani Gj szomatizélt individuumok felel6sek a sajat genomjaik altal implikalt
kérdések értelmezéséért és irdnyitasaért is. Ezt az djfajta kotelességet, amelynek
értelmében az egyén jelenét sajat jovEjérol valo tudasanak kell meghataroznia, , ge-
netikai 6vatossagnak” is hivhatjuk: egy kortiltekint§ normanak, amely az etikai
valasztasok 1j, jo vagy rossz alanyait és a bioldgiai hajlam fogalmait vezeti be.”®

A bioldgiai allampolgéarsagnak létezik egy kollektivizalé felfogésa is. Paul
Rabinow vezette be a bioszocialitas koncepcidjat, hogy meghatarozza a kollektivi-
zéacié azon formadit, amelyek a kozos és egységes szomatikus vagy genetikus sta-
tusz kortil szervez&dnek. Felhivta tovabba a figyelmet az 4j etikai technologiakra,
amelyek a testi sebezhet6ség egyre szaporodo kategoriai koré szervezédnek, agy-
mint a testi szenvedés, a genetikai kockézat és a hajlam." A bioszociélis csoporto-
suldsoknak - kozosségeknek, amelyek identitdsukat biolégiai koncepciok mentén
alakitjak ki - hosszt torténelme van, és azok fellépése, akik elutasitjdk azt, hogy
csupan , paciensek” legyenek, megel6zi a legtjabb fejleményeket a biomedicina-
ban és a genomikaban. Sok korai aktivista csoportosulds komolyan szembekertilt
az orvosi hivatas hatalmaval és koveteléseivel. Sokan koziilitk engesztelhetetlentil
orvos- és orvostudomany-ellenesek maradnak; sokan pedig tgy mtikodnek, hogy
bar nem ellenzik feltétleniil a hivatalos orvosi tudasformakat, inkabb annak kiegé-
szit6iként miikodnek. Mindenesetre azok a kozosségek, amelyek specifikus bio-
medikus klasszifikaciok koré rendezédnek, egyre jelentésebbé valnak. Az allam-
polgarséag ide értett formai nagyon sokszor specifikus tudomanyos és orvosi tudast
foglalnak magukban az egyén allapotara nézve: ezt hivhatjuk ,informacids bio-al-
lampolgarsagnak”. Az aktivizmus egy masik formaja jéval dltalanosabb tevékeny-
ségeket olel fel: jobb ellatasért, a stigmak megsziintetéséért, a szolgaltatasok jobb
elérhet8ségéért stb. lefolytatott kampéanyokat és hasonlékat. Ezt nevezhetjiik ,jogi
bio-adllampolgarsagnak”. De magéban foglalja az allampolgarsag megalkotasanak
4j moédozatait is, példaul az elektronikus kozosségek bekapcsolasaval, levelez6lis-
tak és weblapok hasznalataval: ezt nevezhetjiik , digitélis bio-allampolgarsagnak”.

Mind individualizal6, mind kollektivizalé iranyait tekintve, a mai biol6giai al-
lampolgarsagrol elmondhatd, hogy a remény mezején miikodik. A remény alap-
vetd, azonban kétértelmi szerepet jatszik napjaink bioetikdjaban.”” Sarah Franklin
vezette be a ,reménytechnolégidk” kifejezést a mesterséges megtermékenyitést
vizsgal6 tanulmanyaban: ezekben a technolégidkban tudomanyos torekvések, tiz-
leti ambicidk és személyes vagyak fonddnak tssze és kapnak 4j formét egy bioszo-
cialis cél formdjaban.'® A remény fenntartasa elengedhetetlen elemmé vélt nem
csupan a reproduktiv technologiak tekintetében, hanem sokkal altalanosabban
véve is azokban a terapids torekvésekben, amelyek a rakos vagy mas, az életet
veszélyeztet6 betegségek ellatasaban nyilvanulnak meg. Mindez, ahogyan néha-
nyan ramutatnak, értelmezhet6 tgy is, hogy nem hallgatjuk el a betegek el6l az
igazsagot, hanem teljeskort tajékoztatasban kell Sket részesiteniink betegségiik

13 A koriiltekintésr6l lasd: O’'MALLEY, 1996.

14 RaBinow, 1996.

» Lasd példaul Mary Zournazi gondolatébreszt6 allitasait: Zournazi, 2002.
16 FRANKLIN, 1997.
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természetével, a felépiilés statisztikai valészintiségével és a mortalitdssal kapcso-
latban.”” Ez volt az a dilemma, amelyre Mary-Jo Delvecchio Good, Byron Good
és kollégaik 1990-ben ramutattak. Tanulméanyukban nemcsak az amerikai rakke-
zelés egyik modszerére hivtak fel a figyelmet, nevezetesen arra, hogy a remény
fenntartdsat a betegekben az orvosok miként kezelték terdpids eszkdzként, hanem
arra is, hogy az orvosok hogyan voltak képesek megérizni sajat munkdajukba ve-
tett reménytiket azéltal, hogy a biomedikus kezelések progressziv hatékonysaga-
ba vetett hit mellett kotelezték el magukat.’® Bar az orvos-pdaciens viszonyra és
az informaciokozlés normaira koncentraltak, felvetették, hogy mindez a , remény
politikai gazdasagtandba” illeszthets, mert a terdpids gyakorlatok ezen elemeibe
vetett remény kapcsolédott ,,a kutato- és gyogyito intézetek alapitisihoz, [...] bizonyos
rikellenes terdpidk elérhetéségéhez és népszeriisitéséhez, [és az) uj, pdciensek és csaladok
dltali kezelések kutatdsihoz” "

Nik Brown hasonlé dinamikara hivta fel a figyelmet a xenotranszplantaciot 6ve-
z6 remények kapcsan, haszonnal mutatva ra a kortars fogalomhasznélat szemanti-
kus komplexitasara: egy olyan vilagban, amelyet bet6lt annak sziikségessége, hogy
sajat jovonk iranyitdi legyiink, és amely még mindig ragaszkodik a fejlédésben
val6 kétes hithez, a remény egy olyan horizont felé vonja a figyelmiinket, amely
mentén olyan dolgokat képzeliink el, amelyeket vagyakozassal remélink, vagy
amelyekre reménnyel vagyakozunk.? A remény, ahogyan arra Brown rdmutat,
nem csupan hiedelmekben mutatkozik meg, hanem olyan hatdsokkal egésziil ki,
amelyek strukturalni tudjdk azok cselekedeteit, akik munkajuk soran olyan hely-
zetekkel szembestilnek, amelyekben a betegség vagy a betegségtsl vald félelem
kétségbeesést, elkeseredést és a jovétsl valo rettegést vonhatnak maguk utan. Es
a szenveddk félelmeinek és reményeinek mélyen érzelmes reprezentécioi, és va-
rakozasaik, melyek szerint az 4j orvosi technolégiak majd megszabaditjdk Sket
a szenvedéseiktdl, sok tekintetben strukturaljak a paciensek és betegségeik popu-
laris reprezentaci6it. Ezeket gyakran hasznaljak fel a kiilonboz6 egészségtigyi jo-
tékonysagi szervezetek, segit6 csoportok és masok, akik adomanyokat gytjtenek
a remény fenntartasanak céljabol.”!

Carlos Novas kitagitotta és elmélyitette azt az értelmezést, amelynek segitsé-
gével megérthetjiik a kortars biomedicina kortil kiformélédott remény politikai
gazdasagtanat.”? Novas megmutatja, hogyan alakul ez a remény sokféle és sok-
szinli aktor dsszekapcsolodasa altal. Ezek kozott megjelenik példdul a paciensek
és csaladjaik reménye egy hatékony kezelésre; az egészségiigyi ellatdsban él6
remény, amely értelmében minimalizalhaté vagy csokkentheté lenne az olyan
gyakori betegségek hatdsa, mint a stroke, a szivbetegségek vagy a rak; azok re-
ménye egy egészséges gyermekre, akik csalddjaban sulyos, genetikusan 6rokl6dé
betegségek vannak; mindannyiunk reménye egy olyan dregkorra, amelyet nem az

17 Hickey, 1986; HiNDs, 1984; HINDS-MARTIN, 1988; MikLUsCAK-COPPER-MILLER, 1991; PERAKYLA, 1991;
Rupbick, 1991.

18 Goop et al. 1990.

19 Goop et al. 1990. 60.

20 BROWN, 1998.

21 BrowN, 1998. Kiilonosen a 4. fejezet.

22 Novas, 2001.
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Alzheimer- vagy a Parkinson-koér tesz tonkre; a gyogyszeripar és a biotechnol6-
giai cégek reménye olyan gyégymodokra, amelyek altal novelhetik a profitjukat
és a részvénytSke értékét; az orvosok és tudésok reménye a szakmai el6rehala-
dasra és a hirnévre. Tehat sokak végyai 0sszegz6dnek e remény kitermelésében,
modulécidjdban, instrumentalizdcidjdban és iranyitdsaban, ugyantigy, ahogyan
a félelmekében, a szorongéaséban és csalédasokéban - ez adja a rendszer oly erés
dinamikajat.

A bioldgiai allampolgarsag egy sokkal &ltaldnosabb véltozata annak, amit
Debora Heath, Rayna Rapp és Karen-Sue Taussig , genetikus dllampolgarsagnak”
neveztek, ami az emberi kiilonb6z8ségek megértésének egy modozata, kiilondsen
az egészség, és ezen beliil a genetika kontextusaban értelmezhetéké. Amellett ér-
velnek, hogy a genetikdban végbemend fejlédés nem csupan szaporitja azoknak
a modszereknek a szamat, amelyekkel az egyének és a hatalom a termékenység
genetikai kritériumok szerinti novelését 6sztonzik,” hanem egyuttal utat nyitnak
a ,demokratikus részvétel 1j formdinak, elmosva a hatirokat az dallam és a tdrsadalom,
a nyilvinos és a privit érdekek kozott” * Mindez olyan kiizdelmek sordban manifesz-
talédott, amelyek az egyéni identitasok, a kollektivizacié kiilonbozé formai, az el-
ismerést célzo kovetelések, a tudashoz valo hozzaférés és a szakértelemhez vald
jog formalasat céloztak. Ez a nyilvanos vitdk 4j szintereinek megteremtését tette
lehet6vé a testi tapasztalatok aproélékos részletei és etikai implikdciéik kapcsan.
Hozzajarul tovabba tj vitatémak generalasahoz, példaul a megfelel6 hivatalos tes-
tiiletek, privat egyestiletek, egészségiigyi szolgaltatok és biztositok, valamint az
egyének hatalma és felelgssége kapcsan. Uj politikai vitaférumokat nyit meg, Gj
kérdéseket vet fel a demokraciaval és az aktivizmus 4j formaival kapcsolatban.
Heath, Rapp és Taussig érvelése szerint ,,a ‘genetikus dllampolgirsig” az, amely dsz-
szekéti a jogokrol valé diskurzust, az elismeréseket és kotelezettségeket, a nyugtalansigot
az 0rokolhetd identitisok kapcsin, eltérd megtestesiiléseiket és a gondoskodds etikdjat”.®
Tovabba a harom szerz6 abban a kontextusban, amelyben mindannyian, nem
csupan azok, akiket mar betegség suijt, a hajlamokra val6 genetikai sztirés alanyai
vagyunk, azt sugallja, hogy ezek a mozgalmak és vitadk mindannyiunk szdmara
implikalhatjék a jovébeli genetikus allampolgarsagot.®

Az allampolgarsag genetikus szempontu elrendezése kétségtelentil jelentds, és
mar most lehetséges olyan programok beazonositdsa, amelyek a genetikai oktatast,
a genetikus muveltséget kiterjesztik azokra is, akik nem kozvetleniil érintettek, igy
példaul sziilskre, iskolas gyerekekre és mas allampolgérokra.” Am azt gondolom,
hogy a genetika korunk biolégiai allampolgéarsaganak mindossze egy épitSkoc-
kajat adja, egyetlen tengelyét azon elemek sokasaganak, amelyek mentén mind-
annyiunk biolégiai felépitése politikai megfontoldsok, elismerés vagy kirekesztés

» Ezt az ,eugenika” kifejezéssel irjak le, &m korabban mashol amellett érveltem, hogy érdemes
lenne az ,eugenika” fogalmat azokra a megtervezett kisérletekre szoritani, amelyek a nemzet
vagy a faj minéségének javitasat céloztdk az utédnemzés szabalyozasaval.

# HeatH-RapPP-TAUssIG, 2004. 152.

% HeatH-RaPP-TAUssIG, 2004. 57.

2 HeatH-Rarp-TAussIG, 2004. 66.

7 Lasd példaul: Jennings, 2003. Koszonom Carlos Novasnak, hogy felhivta a figyelmemet erre
a szovegre.
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targyava valhat, és jogok kovetelésének és kotelességek el6irasanak alapjat jelent-
heti. A biol6giai dllampolgarsag eltéré nemzeti kontextusokban kiilonb6z6 forma-
kat oltott, ugyanagy, ahogy a kiilonféle betegségek, deformaciok és a rokkantsag
esetében is. Formajat kiilonbozé tényezdk alakitjdk, kiilonosen biopolitikai szem-
pontt torténetiik és kormanyzatuk, tradicidik és a hozzajuk kapcsolédé aktiviz-
mus, az emberrdl, jogairdl és kotelességeirdl alkotott feltételezéseik. A tanulmany
tovabbi részében ezeknek a kérdéseknek a feltarasara teszek kisérletet empirikus
példak segitségével. A célom egyszerre leird és diagnosztikai jellegli - azaz, hogy
elkezdjem feltérképezni a biolégiai allampolgarsag egy 4j teriiletét és egyben fo-
galmi kereteket dolgozzak ki elemzésére.

Felépiteni a nemzetet

Paul Gilroy a ,faj” gén-orientalt értelmezésének olyan konstrukciéit vazolta fel,
amelyek eltérnek ,, a faji gondolkodds régi formditol, amelyek a 18. és 19. szdazadban sziilet-
tek”.® Ahogyan a genomika atformalja az emberek és a természet kozotti viszonyt,
a faji kiilonbség jelentése is megvaltozik. Gilroy tgy véli, hogy ez lehet6séget te-
remt a faji gondolkodas terhelt logikajanak kétségbe vonasara. Feltevése talan op-
timistanak ttinhet, 4m egy olyan értelmezés felé mutat, amely szerint a biolégiarél
kialakitott bizonyos feltevéseink a 18. szdzadtol kezd6den dsszekothetek a nem-
zetr6l valé gondolkodéssal, az emberekkel, a fajjal, a populacioval és a teriilettel.
A nemzeteket alkot6 individuumokrdl és kollektivakrél valé gondolkodés egyet
jelentett a vér, a népesség, a fiziognémia és a veliik sziiletett erkolesi készségek fo-
galmi rendszerén beliil val6é gondolkodéssal. Azok, akik felett az eurépai gyarma-
tositok hatalmat gyakoroltak, szintén e kategoriakkal kertiltek leirdsra. Roviden: az
allampolgarsag azokon az alapokon &llt, amelyek 6sszességét a korai 19. szazadtol
kezdédéen a ,biolégia” fogalmaval irhatjuk le. A nemzeten beliili kiillonb6z6ségek
arra vonatkozoéan, hogy ki érdemli meg vagy képes teljesiteni az dllampolgarsag
feltételeit, és az emberek kozotti kiillonbségtétel arra nézve, hogy ki uralkodhat és
ki az, aki felett uralkodnak, arra az explicit és implicit biol6giai taxonémidra épiil-
tek, amely beleirédott mind az egyén, mind a kdzosség testi-fizikai valdjaba, és
amely a leszarmazas soran 6rokl6dott.

Itt nincs lehet&ségiink 6sszegezni mindazokat a médokat, amelyek mentén az
ember, a faj, a nemzet, a torténelem és a szellem a vérség keretében 6sszekapcso-
l6dnak, és amelyek mentén feloszthaténak, hierarchiaba és leszarmazasi tablaza-
tokba rendezhetének itéltettek. Mindezen kérdések megtalalhaték a liberdlis esz-
mék filozéfusaitol, példdul Locke-t6l és John Stuart Milltél kezd6déen a 18. és 19.
szazad faji elméletein at a 19. szazadban a faji romlasrol és degeneraciorol lezajlo
vitakig, és a birodalmi rivalizélasban részt vevé nemzetallamok sorsa szempontja-
bol lényeges, a populécié nagysagat és alloképességét 6vez6 aggodalmakig. A ka-
raktert és felépitést, valamint a vérségi koteléket, a fajt és a nemzetet 6vez6 eszmék
elvalaszthatatlanul dsszefonddtak a 20. szazad els6 felében megjelené eugenika
iranyzatanak érvrendszerében, amely hatassal volt Eszak-Amerika, Skandinavia,

2 GILrOY, 2000. 15.
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Ausztralia, Azsia, Dél-Amerika és mas teriiletek allamainak politikai elképzelései-
re. Ezek a gondolatok megannyi kiilonb6z6 stratégiaban oltottek testet azért, hogy
az egyes allamok megdrizhessék sajat biologiai felépitésiiket. Néhany allam a kiil-
s6 fenyegetésekre koncentralt, példaul az ,alacsonyabbnak” tekintett fajok bevan-
dorldsanak kovetkezményeire. Masok a bels§ fenyegetéseket céloztak, példaul
a fogyatékkal él6k, az elmebetegek, a betegek és a blinoz6k utédnemzésével fog-
lalkoztak. A nemzeti identitas és egység biologiara alapozott koncepciéi a nemzet(i
1ét) és allampolgarsag rengeteg jogi fogalmanak megsziiletéséhez jarultak hozza.
Németorszagban az ebben a szellemben megfogalmazott 1913. évi allampolgarsa-
gi torvény a leszarmazas vonatkozédsaban hatarozta meg az allampolgarsagot. Ez
a torvény tulélte a ndcizmus id6szakat is, és egészen 1999-ig érvényben maradt.”
Az 1920-as években a kinai dllampolgarsag azon a feltételezésen alapult, hogy 1é-
tezik ,a sarga faj” leszdrmazasa.’® Ugyanebben az idészakban Mexikéban néha-
nyan megproébaltak amellett érvelni, hogy a vérségi keveredés az, ami a mexikoéiak
sajatos karakterét adja.”? A nemzet e magyarazatok egyikében sem csupan egy po-
litikai egységet jelentett; bioldgiai vonatkozasokkal is kiegésziilt, és csak az egyéni
és kollektiv bioldgiai entitdsokra irdnyulé figyelem mentén tint megerdsithetének.

A biolégiai allampolgarsag 20. szdzadi projektjeiben tisztan kivehet6 kiilonb-
ségek mutatkoznak azok kozott, akik tgy vélték, hogy céljaik csak erészak segit-
ségével valosithatok meg, és azok kozott, akik a szabadsag nevében ellenezték az
er6szakos cselekedeteket. Am ez a megkiilonboztetés nem vetitheté le egy egysze-
rii kiillonbségtételre az utédnemzést kontrolljat célz6 stratégidk, valamint az egész-
ségnevelés és a kozegészségiigyi ellatas kozott. Egyaltalan nem jelent tjdonsagot
az egyének oktatasara fektetett hangstuly, melynek célja az utédnemzés genetikai
kovetkezményi iranti felel6sségvallalas 6sztonzése. Az eugenika korszakdban pél-
daul allandéan napirenden volt a genetikai oktatas kérdése, és a korai eugenistak
szamos olyan eseményt szerveztek, amelyek sordn az egyéneket és csaladjaikat
arra 0sztonozték, hogy eugenikus keretek kozott gondolkodjanak sajat hazastarsa-
ikrdl, felmen6ikrol és jovobeli leszarmazottaikrol, ezzel is el8segitve az egészséges
utédnemzést. Az oktatdson keresztiil tehat a genetikai allampolgarnak lehet6sége

2 JoprPkE, 2001.

30 DIKOTTER, 1998.

31 Mig a kinaiakra hasznalt ,sarga faj” Nyugaton altaldban pejorativ és negativ konnotaciokkal
bir, a kifejezés éppen az ellenkezgjét jelenti. A Sarga Csaszarra utal, aki a legenda szerint a Ki-
nai-alfold népeinek kozos 6se lehetett, néhany verziéban pedig minden kinai Gsatyja. Sarga Csa-
szarnak nevezték, mert a sarga 16sz minden erényével rendelkezett. Csak a kirdly, a kiralyng,
a hercegndk és hercegek, valamint a kirélyi csalddhoz tartozék hordhattak sargat. Errél kapta
anevét a Sarga-foly¢ is, amely sok kinai képzeletében a kinai civilizacié bolcsGjeként jelenik meg.
A sarga jelképezi az erét és a prosperitast is, és erotikus konnotécidi is lehetnek. Ezekhez a kér-
désekhez lasd példaul: Su, 1991. A szerz6 részt vett az 1988-ban forgatott vitatott kinai tévéso-
rozat (Yellow River Elegy) készitésében is. Konyvem 6. fejezetében kitérek azokra a bonyolult és
valtozékony médokra, ahogyan az 56 helyi etnikumot egyesitették vagy éppen megkiiléonboztet-
ték a kulttra, leszdrmazas vagy genetika szempontjabol. Halaval tartozom a kinai kollégdimnak
azért, hogy segitettek értelmezni a szin szimbolikajat a kinai kultdraban, amelynek segitségével
réamutathattam arra, hogy Kindban egészen mésképp értelmezik a ,sérga” jelentéseit, mint az
Egyesiilt Allamokban.

%2 STEPAN, 1991.
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nyilt arra, hogy felel6sséget vallaljon a sajat leszarmazasaért. Erre a kérdésre nem-
sokara visszatériink.

Ezek utan mi a helyzet a jelennel? Leegyszertisit§ lenne azt allitani, hogy ezek
a kérdések a népesség biologiai és/vagy genetikai felépitésérél mar nem szamita-
nak nemzetpolitikai tényez6ének. Mar onmagaban az allamilag fenntartott egész-
ségligy létezése implikalja, hogy az allampolgarok bioldgiai léte jelentSs kérdés
maradt a jelen politikai helyzete szempontjabdl. Az egyes eljarasok rutinna valasa
az egészségligyi ellatasban - példaul az ultrahang, az amniocentézis, a chorion-
biopszia és masok - azt mutatja, hogy az emberi test bizonyos vonatkozasair6l,
értékeirdl és képességeirdl valo itéletalkotas megkeriilhetetlenné valt, még akkor
is, ha az allampolgar vagy a csalddja hordozza ezt a felel6sséget a szdmara kisza-
mithatova tett valasztas altal. Az egymast kovetd, dllami tdimogatassal megvalo-
sul6 egészségprevencios programok pedig megmutatjak azt, hogy az allampolga-
rok egészségligyi nevelése tovabbra is nemzeti prioritds maradt, habar mas erék is
formaljak azt, ahogyan az allampolgar sajat multjara, jelenére és jovébeli biologiai
valésagara reflektal.

Egy masik perspektivabol nézve a nemzet genetikai sajatossagai kulcsfontossé-
gu er6forrassa valtak a biomedicina és a gazdaséagi hasznossag szempontjabol. Ez
példaul olyan kutatdsokat foglalt magaban, amelyek az egy csaladfan el6fordu-
16 gyakori betegségekre iranyultak azzal a céllal, hogy valaszokat talaljanak egy
adott betegség genetikajaval kapcsolatban. Finnorszag szolgaltatja erre az els6 pél-
dat.® Régota ismert tény a genetikusok korében, hogy a finn populacié bizonyos
rétegei kifejezetten vonzéak a génvadaszat szempontjabdl a viszonylag alacsony
geografiai mobilitds, az egymas kozotti hazassagok magas ardnya, a j6 genealdgiai
és egészségiigyi statisztikak és bizonyos betegségek gyakori el6fordulasa miatt.>
Sok felfedezés kothet6 a finnorszagi genetikai kutatasokhoz, tobbek kozott példaul
a skizofréniaért, a manids depressziéért, az alkoholizmusért és mas betegségekért
felel6s géneké. A genomika kordban azok az édllapotok, amelyek egykor terhet je-
lentettek a népesség és az egészségligyi ellatds szamara, mara potencialisan értékes
er6forrasokka valtak, azaz fontos elemét képezik a Finnorszag altal nemzeti sziik-
ségszerliségként meghatarozott biotechnolégianak. Ahogyan ezt a késébbiekben
latni fogjuk, a finn népesség komoly eréforrassa valt nem pusztan bizonyos pato-
logiak teljesebb megértése szempontjabol; a biomedicina tekintetében is komoly
hasznot hajt.

Biologiai dllampolgdrrd vilni: a tarsadalmi értéktdl a bioértékig

Az elmult egy évtizedben tobb orszédgban torténtek kisérletek az allampolgérok tu-
datos nevelésére, amelynek koszonhetéen konnyebben, kell$ tajékozottsaggal bo-
csatkozhatnak vitdkba a tudomanyos és technikai fejlédés altal felvetett komplex
etikai és demokratikus dilemmakban. A ,,tudomany érthet6vé tétele a koz szamara”
egy olyan ttnak ttinik, amelynek segitségével a laikus kozemberek visszanyerhetik

3 BERGELUND, 2002.
% Ebben a vonatkozasban lasd a kovetkez6 népszertisit6 cikket: WHEELWRIGHT, 2005.
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a bizalmukat a tudomanyossagot iranyité szabalyszertiségekben. Ez raadéasul azon
»~demokratikus deficit” helyreallitasanak is téinik, ami akkor keletkezhet, amikor
az allampolgarok nem vesznek aktivan részt a tudomény és technoldgia jovéjének
alakitasaban. A nemzet polgarainak tudomanyos miiveltségét célz6 torekvéseket
kisér§ argumentacioknak hosszt torténete van. Ami a biolégiat és a biomedicinat
érinti, mar kitértem az eugenistdk és hasonlé célti ,népnevel6k” szandékaira az
1920-as és 1930-as években, akik egy bizonyos tipust tudomanyos mtiveltség elsa-
jatitasat szorgalmaztak - nevezetesen azt, hogy az emberek eugenikai szempontbél
megfontolt dontéseket hozhassanak a hdzassag és a reprodukci6 kérdéseit illetGen.
Am ez csak egy médja annak, ahogyan az egyén allampolgarsaghoz sziikséges ké-
pességei és a ,,tudomanyos haladds” megértésének kérdései 9sszefonodtak.*®

Azok az er6feszitések, amelyek a tarsadalom minél szélesebb korti informélasara
szolgalnak, részét képezik a biolégiai dllampolgarok , létrehozasat” szolgalo straté-
giaknak.*® Az allampolgarok ,létrehozasa” magaban foglalja annak a viszonynak
az atformalasat, ahogyan a hatalom az emberekhez kozelit - ezt a hatalmat meg-
testesitheti a korményzat, az orvosi személyzet, a jogdszok és a kriminolégusok,
a potencidlis munkaadoék vagy a biztositétarsasagok. Ez az atformalédé viszony
magéban foglalja az dllampolgarok kategorizalasat és felosztasat példaul kronikus
betegekre, fogyatékkal él6kre, latassériiltekre, siketekre, gyermekmolesztalokra
vagy pszichopatakra. Ezek a kategoriak iranyitjak a szakértk kiilonboz6 csoport-
jainak diagnosztikus, igazsagtigyi és interpretacios tekintetét. Az efféle kategoriza-
ci6 lehet megoszt6 vagy egyesitd. Megszabja azok hatarait, akik valamilyen szem-
pontbdl egy csoporthoz tartoznak biintetés, terapia, foglalkoztatottsag, biztonsag,
elénysk vagy jutalmazas szempontjabol. Es egyesiti az egy kategoériaba soroltakat,
feluilirva egyéni kiilonbozéségeiket. Az 1j bioldgiai és biomedikus nyelvezetek Gj
moédokon hatdrozzak meg az allampolgarokat a szakérték és a hatalom képvisels-
inek megfontolasai, szdmitdsai és stratégidi mtikodése soran. Ezt jelenti példdul az
olyan kategéridk meghatarozasa, mint a figyelemhidnyos hiperaktivitds-zavarban
(ADHD) szenvedé gyermekeké, a premenstrudlis diszférias zavarral (PMDD) di-
agnosztizalt n6ké vagy genetikus hajlam miatt preszimptomatikus fazisba sorolt
egyénekeé.

A biolégiai allampolgarok megteremtése magaban foglalja tovabba az olyan
egyének formalasat, akik egy bizonyos moédon viszonyulnak oénmagukhoz. Az
ilyen allampolgarok biolégiai kifejezésekkel ttizdelt nyelvezetet hasznalnak an-
nak érdekében, hogy sajat testiik bizonyos aspektusait vagy identitdsukat meg-
hatérozzak, ugyandgy, ahogyan azt boldogtalansaguk, betegségeik vagy az Gket
érint6 kellemetlenségek koriilirasakor teszik. Példdul magas koleszterinszintrél,
a stresszre val6 érzékenységrél, immunhidnyos allapotrdl, a mellrdkra vagy a ski-
zofréniara val6 orokletes hajlamukroél beszélnek. Ezeket a frazisokat hasznéljak
és olyan szamitdsokat alkalmaznak, amelyek segitségével megitélhetik azokat
a dolgokat, amikt6l félnek vagy amikben reménykedhetnek, és azt, hogy ezekkel
kapcsolatban miként tudnak vagy kellene cselekednitik. Részben természetesen

% Mindenekel6tt természetesen Lancelot Hogben Tudomdny az dllampolgdr szamdra (Science for the
Citizen) cimt konyve. (Hocsen, 1938.)
% Jtt Ian Hacking kifejezését (,making up”) veszem at. Lasd példaul: HackiNg, 2002.
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az allampolgarok onértelmezését és én-technikait meghatarozo nyelvezet dissze-
mindcidja autoritativ csatorndkon keresztiil megy végbe. Ide sorolhat6 példaul az
egészségnevelés, az egészségligyi tandcsadas vagy az orvosok éltal bizonyos tema-
tikakban irt konyvek és a televiziés dokumentumfilmek, amelyek az egyént segitik
bizonyos allapotokkal valé kiizdelmei soran. Erre mutat ra példaul Bruce Jennings,
a bioetikai kutatassal foglalkoz6 Hastings Center munkatarsa egy 2003-ban pub-
likalt tanulmanyaban, amelyben kiilonb6z6 csoportosulasok (Genetic Alliance,
March of Dimes, Oregon Health Forum) stratégidit elemezte, amelyek célja , a kul-
turalis vagy etnikai kisebbségben levdk tirsadalmi tékéjének és a biologiai allampolgdrsagad-
nak védelmezése”. Ezt a munkat, ami egy polgari megutjulasi és demokratikus fele-
16sségvallalasi mozgalom kereteibe illeszkedik, Jennings elengedhetetlennek tartja
a genetikai muveltség és a genetikai allampolgarsag biztositasa érdekében.” Tehat,
barmilyen is legyen az egyének altalanos tudomanyos mtiveltsége, a , biomedikus
arénakban” a tudomanyos és orvosi hatalom képvisel6ivel egyiitt aktivan kiveszik
a résziiket a bioldgiai magyarazatok keresésébdl és az tjfajta kapcsolatok kialaki-
tdsabol abban a folyamatban, amelynek soran egészségiikkel foglalkoznak és arrél
gondolkodnak. Azonban a mai bioldgiai allampolgarok ezen tobbé-kevésbé au-
toritativ vallalkozasok, valamint az informéacidaramlas és az intervencié mas for-
mainak keresztmetszetében ,iilnek” (sitting). Vagy talan az , iilés” rossz kifejezés,
hiszen ekozben is aktivan gyakoroljak az allampolgarsagukat, ennek értelmében
pedig az egyének aktiv szerepet véllalnak a sajat tudoményos, és mindenekel6tt
orvosi muveltségiik kultivalasaban. A tudomanyos tudés elsajatitdsi modjainak
aktiv keresése pedig kiilontsen az egészség és betegség teriiletein mutatkozik
meg: az orvostudomanyban, a genetikaban és a farmakolégiaban, amelyek révén
- ezeket nevezte Rabinow ,harmadik kultaranak”® - az ember sajat vagy az altala
gondozottak egészsége forog kockan. Az a nyelvezet pedig, amelynek segitségével
onmagukat értelmezik és leirjak, egyre inkabb biolégiaiva valik.

Azok szamadra, akik direkt vagy indirekt médon szenvednek a betegségtél, az
olvasas és az adott betegség tudomanyos irodalmaban valé elmeriilés egy kulcs-
fontossagu technika lehet. Ez a tudas aztan felhasznalhato a betegség lefolyasanak
pontosabb megértésére, arra, hogy szakszertibb gondoskodasban részesithessék
a betegségtdl szenved6t vagy arra, hogy az orvossal targyaljanak és alkudozza-
nak a szobajohetd terapids lehetSségeket illetéen. Az elmult egy évtizedben az
internet mar egy jelent6sen 0j utat kinalt a , biomedikus 6nmeghatarozéas” szem-
pontjabdl azoknak, akik szdmara biztositott az elérhet6sége és akiket érdekel sa-
jat egészségiik. Am az internet egyik sajatossdga, hogy nem csak olyan tartalmak
bongészését biztositja, amelyek szakemberek tollabdl szarmaznak; elérhetévé teszi
azokat a narrativakat is, amelyeket a betegségekben szenved6k vagy gondozéik
tettek kozzé. Ezek a beszamoldk gyakran a betegség hétkoznapjainak egy egészen
mas arcat mutatjak: ravilagitanak olyan praktikus technikdkra, amelyek segithetik
a beteg testtel valo egyiittélést, felhivjék a figyelmet bizonyos terapias moédszerek
hatdsaira és karos kovetkezményeikre, informalnak az egészségiigyi ellatashoz
valé hozzaférés lehet&ségeirdl stb. Elmondhaté tehat, hogy e betegségtorténetek

% JENNINGS, 2003. 4-5.
38 RaBiNow, 1994.
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talélési stratégiakat kindlnak egy koros allapot arnyékaban leélt élethez. Egy to-
vabbi megkiilonboztetd jegytiik is van, ami az igazsaghoz kapcsolédik. A bioldgiai
allampolgarok megteremtésének feliilrél iranyitott stratégiai sok esetben problé-
mamentesnek lattatjak a tudomanyt, vagy oly médokon problematizaljdk, hogy
az allampolgarok gyakran félreértik azt. Am az alulnézet vektorai pluralizaljdk
a bioldgiai és biomedikus igazsagot, kétkedést és ellentétességet vezetnek be, és
djrapoziciondljdk a tudomanyt a tapasztalat, a politika és a kapitalizmus mezején.*

Valaszként az ilyesfajta, alulrél szervez6dd problematizacié kérdésére, azok,
akik szamara a t6kemegtériilés és a részvénytSke értéke szempontjabodl érdekel-
tek a kérdésben - a biotechnolégiai, biomedikai és farmakolégiai cégek - ma mar
kiveszik a résziiket az aktiv biolégiai allampolgarok 6nallé tanuldsanak elémozdi-
tasabol. Tobb olyan segité csoportot hoztak létre vagy tdmogatnak, amelyek olyan
betegségek koré szervezddtek, mint példaul az ADHD vagy az epidermolysis bullosa
(EB). Mindezek soran igyekeznek jotékony szinben feltiintetni sajat tevékenységii-
ket és termékeiket, hogy szembehelyezkedhessenek a kritikus hangokkal, és hogy
termékeikkel kapcsolatban segitséget nytjtsanak mar meglevé vagy jovébeli fel-
hasznéléiknak. Az Egyesiilt Allamokban a gy6gyszercégek szamara engedélyezett
a direkt kereskedelmi hirdetés és az egyes gyogyszerek jotékony hatasat hirdets
tévéreklamok széles korben elterjedtek: mindenekel6tt a depresszioként, szoron-
gasként vagy péanikbetegségként dekédolt mentalis betegségek kezelésére ajanlott
szerek hirdetései. Azonban ezek a cégek egyre inkabb az internetet hasznaljak ter-
mékeik népszertsitésére, ezért érdemes egy példat részletesebben is megnézni

Az Eli Lilly Prozac-oldala 2001-b6l egy emblematikus példaja azoknak a tech-
nikdknak, amelyekkel a tudomanyos vagy biolégiai mtiveltség egyes szegmen-
sei reklamozhat6k.” A website kezd6oldaldn a kovetkez6 cim allt: Your Guide to
Evaluating and Recovering from Depression (Az Gtmutatod a depresszi6 értékeléséhez
és a gyogyuldshoz). A Prozac.com tehat egy segité kozpontként reprezentalta 6n-
magét, ahol az egyének informalédhattak a depressziérol, kezelésérdl és a gyogyu-
las biztositékairdl. Az oldal azt allitotta - hasonl6an mas direkt fogyasztocsalogato
praktikdkhoz - hogy az ott 8sszegytijtott és kozrebocsatott informécidknak nem
célja az orvosi segitség helyettesitése. Els6dleges szandékuk a depresszi6tol szen-
ved6k batoritdsa arra, hogy orvosukkal ,aktiv” szovetséget kialakitva keressék
meg a megfelel$ terapias format. Természetesen ennek egy specifikus markdhoz
kapcsol6dé formaja is kinalkozik: az oldal arra vonatkozéan is ellatja informaci-
okkal olvaséit, hogy a Prozac alkalmazasa hogyan jarulhat hozza a depressziébdl
valé felgy6gyulashoz.

Ez részben a probléma egy bizonyos szempontti megkozelitéséhez kapcsolodik.
A Prozac.com a depresszi6 bioldgiai, a neurotranszmitterek miikodéséhez kothetd
magyarazatat hasznélta fel. Szoveges és animalt informaciok segitették az egyént
abban, hogy depresszidjat molekularis szinten értelmezhesse a kémiai egyensuly
felborulésa és a neurotranszmitterek aktivitasa kapcsan, valamint abban, hogy el-
képzelhesse, a Prozac miként éllitja helyre a molekuldris szinten elbillent egyen-
salyt. Ugy ttinik, fontos volt, hogy a depressziés egyén minél tsbbet megtudjon

¥ Lasd példaul: CLaeson et al., 1996.
4 Ez a rész egy koréabbi, 2001-es elemzésemen alapul a Prozac.com-rol.
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a Prozac miikodésérél a neurokémia fogalmai szerint is. Ezt nem az magyaréazza,
hogy a gyégyszer szedése 6nmagaban elég lett volna. Eppen ellenkezéleg, eléfel-
tételnek tekintette, hogy az egyén tudja , mit vdarhat mikozben a sajit gyogyulisdn dol-
gozik”* A gyégyulds pedig nem csupan a gyogyszerek szedését jelentette: , aktiv
résztvevdje tudsz lenni és kell is lenned sajit felépiilésednek a depressziobol”** A gyo-
gyulast folyamata egy sor én-technikat magaban foglal: sajat magunk felfedezése,
kedvelése, kedvesség onmagunkhoz, a stressz csokkentése, fizikai aktivitas, helyes
taplalkozas, listak frdsa és naplé vezetése, az 6nbizalom épitése, egy tamogatd
csoporthoz val6 csatlakozas és a Prozac.com hirlevelének olvasasa. Az oldal tehat
egyértelmtien egy csomépont volt a remény politikai gazdasagtanaban: dsszeko-
totte azt a vagyat és hitet, hogy felgyogyulhatunk a depressziébol, ha tisztaban
vagyunk azzal, hogyan kezeljiik a betegséget a Prozac marketingje dltal megteste-
sitett remény segitségével.

A biomedikus hatalom szerepe itt nem a passziv és szolgalatkész paciensi ma-
gatartas felvételének osztonzésében rejlik, mint korabban. Allampolgarnak len-
ni aktivitast feltételez. A tényleges vagy potencidlis betegnek meg kell prébalnia
megérteni sajat depresszidjat, egytitt kell dolgoznia az orvosokkal a lehet6 legjobb
terapias forma megtaldlasan és én-technikak segitségével kell felgyorsitania a fel-
épiilés folyamatat - és természetesen orvosat a Prozac felirdsara kell kérnie. Es va-
l6ban, ahogyan a Prozac név hasznélata a mindennapokban kikertilt a szabadalom
aldl, az oldal tovabbra is megprobalt részesedéshez jutni. Minden egyes lapon egy
szalagcim hirdette a Prozac® Weekly™ ingyenes kiprobéldsat - ami viszont még
mindig szabadalom alatt allt - és informalta a pacienseket, hogy orvosuknal érdek-
l6dhetnek az 4j készitményrol. Egy masik oldal azt sugallta, hogy kiilonbség lehet
a Prozac markanév alatt fut6 gyogyszer és annak generikus megfelelgje, a fluoxe-
tin-hidroklorid kozott, elmagyardzva a potenciélis vasarloknak, hogy nem létezik
~generikus Prozac” - ezt a verzi6t példaul eltéré csomagolasban forgalmazzéak - és
ha nem érzik biztonsagosnak a generikus gyégyszer hasznalatat, irassak fel orvo-
sukkal a Prozacot.® Milyen tipusti tudomanyos mtiveltség promoécidjanak lehetiink
tandi ebben az esetben? Milyen biolégiai allampolgarok formalasara torekszenek és
milyen céllal? Ez a markakulttra (brand culture) dllampolgéarsaga, amelyben a mar-
kaba vetett bizalom képesnek ttinik feliilirni a semleges tudoményos szakértelmet.
Az Eli Lilly eltokéltsége az oktatds és a marketing osszekapcsoldsara ihlette ennek
az alfejezetnek a cimét - a tarsadalmi értéktsl a bioértékig - hiszen ez csak egyetlen
példaja annak, ahogyan a bioérték dsszekapcsolédik a marketinggel, és sok esetben
feliilirja az allampolgar-fogyasztok biologiai oktatdsanak tarsadalmi értékét.

Bioszocialitds: aktiv biologiai dllampolgdrok
Az eddig elmondottak taldn azt sugallhatjdk, hogy a biolégiai allampolgarok in-

dividualizaltak, elvarasként fogalmazoédik meg veliik szemben, hogy megértsék
sajat allapotukat és egyediil vagy csalddjaik segitségével kiizdjenek meg a rajuk

# Lasd: http:/ /www.prozac.com/HowProzachCanHelp.jsp (Utolso letoltés - 2001. februér 17.)
“ http:/ /www.prozac.com/ DiseaseInformationRecovery .jsp (Utolso letoltés - 2001. februar 17.)
® http:/ /www.prozac.com/ generic_info.jsp (Utolso letoltés - 2001. februér 17.)
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varé sorssal, csupan szakért6i tandcsadas és kozremiikodés, valamint tdjékozta-
téanyagok és internetes oldalak maganyos bongészése altal. Kétségtelen, hogy az
ilyesfajta izolacié sokakra jellemz6. Am a biolégiai allampolgéarnak nem sziikség-
szerl egy ,izolalt atom” sorsara jutnia, legaldbbis olyan koriilmények tekintetében
nem, amelyek soran az élet formdi, az etikai megfontolasok, a politika bizonyos
tipusai és a kommunikécios technolégiak a kollektivizmus 4j formadit teszik lehet6-
vé. A biolégiai és biomedikus aktivizmus 6j formdinak korai példait jelentik azok
az els6sorban az angolszasz nyelvteriileten létrejové segité csoportok, amelyek az
AIDS koré szervezddtek. Az AIDS-aktivistak csoportokka alakultak, soraikban
pedig olyan tagokat szamlaltak, akik az AIDS tényleges vagy potencialis elszen-
ved6i voltak mint ,kozosségek” - kozosségek, amelyekért sikra tudtak széllni, és
amelyek felé kotelességeik voltak. Ezeknek a csoportoknak tobbféle funkcidja volt:
az allapottal kapcsolatos informéacidterjesztés; a jogokért és a stigma felszamolasa-
ért valo harc; a betegségt6l szenved6k tdmogatasa; a betegség hétkoznapjait tdmo-
gat6 technikdk kidolgozasa; a terdpia alternativ formdinak keresése; és a kiizde-
lem azért, hogy beleszélhassanak a szakorvosi ismeretek és tudas fejlesztésébe és
alkalmazaséba.

Az AIDS- és HIV-aktivizmus egy masik szempontb6l is példaértékii: mig
a kezdeti viszony az aktivistak és a biomedikus kdzosség tagjai kozott ellenséges
volt, fokozatosan kialakult egy egytittmtikodés. A HIV/AIDS kozosség, és azok
az identifikacids lehet6ségek, amelyeket kijartak maguknak, a betegség iranyita-
sanak egy kulcsfontossdgt elemévé valtak. Ez azt jelenti, hogy azzal, hogy egy
csoporthoz tartozoként azonositottak dnmagukat, megtortént a , magas kockaza-
ti csoportok” toborzasa bioldgiai allampolgarként valé kotelességeik elvégzésére;
az egészségneveléssel foglalkozé szakemberek pedig rdjottek arra, hogy csak az
AIDS-aktivistdk &ltal megnyitott csatornakon juthatnak el az els6szdmu célcso-
portként megjelslt homoszexualis férfiak kozosségéhez. Az AIDS-aktivistak azzal,
hogy az egészségtigyi ellatérendszerrel kardltve elkotelezték magukat a biztonsa-
gos szex fontossagat célzo ismeretterjesztésben, beleszolast kaphattak az er6forra-
sok kiszervezésébe és felhasznéldsaba, és ezzel egyiitt elnyerhették a tevékenysé-
giikhoz sziikséges anyagi tamogatast. Ez nem kooptécié kérdése volt — habar sokan
akként lattak - sokkal inkabb a szovetségé és egyiittmiikodésé. A , kozosség altali
kormanyzas” azonban magaval hozott néhany problémat. Ilyenek voltak példaul
a fiatal homoszexualisok életmoédjanak formalasara tett kisérletek, akik mar nem
azonosultak a korabbi generacio életformdjaval, és ugyanigy azoknak a fiatal férfi-
aknak az életmoédjat iranyitani kivané torekvések, akik bar létesitettek szexualis
kapcsolatot mas férfiakkal, nem azonositottak onmagukat homoszexualisként.

Az 1980-as évek 6ta a hasonléan miikodd bioszocidlis kozosségek felfutasanak
lehetiink tanti, amelyek az internet megjelenése 6ta megfelel6 fogadofeliiletre is
taldltak. Vegytik példaul a manids depresszié kérdését. Egészen mostandig, az
Egyestilt Kiralysagban legalabbis, az orvosokon, egészségiigyi dolgozokon, a diag-
nozissal é16kon és csaladjaikon kiviil egyetlen szervezet szolgélta az informacidter-
jesztést és tdamogatést (National Association for Mental Health, MIND). Ez az 1980-
as években kezdett el valtozni. 1983-ban létrejott a Manic Depression Fellowship
(MDF), amely egy , felhasznalok altal iranyitott” szervezetként hatarozta meg 6n-
magét, és amelynek célja az volt, hogy , lehetévé tegye a madnids depressziotol vagy
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bipolaris zavartol szenvedbknek azt, hogy sajat életiiket irdanyitsik” azokon a szolgal-
tatasokon keresztiil, amelyeket kindlni tudtak.** Ilyenek voltak példaul: az MDF
altal szervezett onsegité csoportok, informdcidk, publikéciok, karriertandcsadas,
Onsegit6 program (MDF Self Management Training Programme), egy elhelyezke-
désben, jogi-, segély- és hiteltigyekben tandcsadast nyujt6 24 éras telefonos jogse-
gély-szolgalat (Legal Advice Line) és egy utasbiztositast timogaté rendszer. Az
MDF tovabba feladatdnak tekintette a bipolaris zavarban szenved&ket sujté stig-
ma és az el6itéletek megsziintetéséért foly6 kiizdelmet, a betegséggel kapcsola-
tos tudasterjesztést és mas, mentdlis betegségekkel foglalkozo szervezetekkel valé
egytttmutikodést.®

Az1980-as években az MDF-hez egy sor lokalis és orszagos, a betegségben szen-
veddk és gyogyultak altal miikodtetett kezdeményezés csatlakozott. Igaz, hogy az
Egyestilt Kirdlysagban kevés van ezekbdl és nagy tavolsdgra vannak egymastol,
am mashol ezek a bioszocialis kozosségek virdgzanak. A Pendulum Resources pél-
daul egy olyan oldal, amely a bipoléris zavarhoz kapcsolédé portélként (Bipolar
Disorders Portal) hirdeti magat, és hozzaférést biztosit sokféle kvazi-orvosi és mas-
féle informaciohoz. Szorgalmazza példdul, hogy minél tobb bipolaris zavarral é16
csatlakozzon a washingtoni egyetem orvosi intézetében folyd, az NIMH altal ta-
mogatott genomkutatdshoz (Bipolar Genome Study) vagy mas projektekhez, mert
ezek , eldseqitik azt, hogy az orvosok biztonsagosabb és hatékonyabb modszereket dolgozza-
nak ki a mentalis betegséggel és eqyéb agyi elvaltozdssal élok szamara” *¢ A Pendulum to-
vabba legalabb 24 olyan oldal linkjét gytjtotte 6ssze, amelyeken a bipolaris zavar-
ral diagnosztizélt betegek osztjak meg az egymastol nagyon eltéré tapasztalataikat.
Ezek kozott van példaul a , Better Place To Be” nevti oldal, amely tobbek kozott az
oldalt mtikodtets , személyes kiizdelmét” mutatja meg napléformaban az érdekls-
dével, egy kiilon linken pedig az olvasdk is feltehetik a kérdéseiket.*”

A biolégiai allampolgarsdg ezen dj formai nem mindig a genetika alapjain
nyugszanak. Tobb bioszocidlis kozosség kapcsolodik hozza, de ezek jelentSsége
eltér6. A monogenetikus betegségek esetén példaul, amilyen a Huntington-koér,
a Gronblad-Strandberg-szindroma (PXE) vagy a Canavan-szindréma, a genetika
fontos szervez@szerepet jatszik, a bioszocialitis mds eseteiben azonban kevésbé
dominans. A , Better Place To Be” esetében példdul a betegség forrasait sorolé ol-
dalon a ,stilyos okokndl” megjelenik a genetikus 6roklédés kérdése, amelynek ér-
telmében az allapot , a félig finn szarmazasbol ered” és ,mas génekbdl, amelyek a kémiai
egyensiily zavardt okozzdk”. Am ugyanigy kitér a ,szakmdjdval valo elégedetlenségre
és az egyeni ambiciok beteljesitetlenségére”, a , diszfunkciondlis gyerekkor feldolgozdsinak
képtelenségére” és egyéb, éltala , panaszkodisnak” tekintett elemekre, mint példaul
az, hogy ,senki sem szereti”, ,,mindenki utdlja”, ,tendencidt mutat arra, hogy a tilsd-
gosan negativ érzelmeket depressziéként azonositson” és ,az anyagi erdforrdsok hidnya,
amelyek lehetévé tennék, hogy mindent meguvegyen, amit szeretne”. Valéban, a pszichi-
atria szemszogébdl a genetika és a biomedicina szerepe komoly biopolitikai vitdk

“ http:/ /mdf.org.uk/about/ (Utolso letoltés - 2001. oktober 17.)

* Uo.

“ http:/ /www.pendulum.org/ (Utolso letoltés - 2001. oktober 17.)

¥ http:/ /www.serchingwithin.com/bipolar/ (Utolsé letsltés - 2001. oktober 17.)

20 [SIC]asisa 67. (2018)



BioLOGIAT ALLAMPOLGAROK

kereszttiizében &ll.* Mindenesetre azonban ezek az oldalak ramutatnak a bioszo-
cialitds néhany fontos jellemzgjére.

Rayna Rapp azokat a néket és férfiakat, akiknek sajat utédnemzésiik szempont-
jabdl olyan komplex kérdésekben kell dontenitik, mint amilyeneket példaul az
amniocentézis technoldgiaja vet fel, , moralis uttor6knek” nevezi.*’ Ervelése - ami-
be beleérthet6k az AIDS-aktivistdk is*- egy nagyon is jelent6s dologra vilagit ra.
Ezek a n6k és férfiak azért voltak tttorék, mert abban, ahogyan a sajét testiikhoz
és az azzal kapcsolatos valasztasokhoz, a szakért6khoz, a hasonld helyzetben 1é-
v6khoz és sajat sorsukhoz viszonyultak, a megértés, itéletalkotds és cselekvés tj
formait kellett kialakitaniuk, és ezzel egyiitt tjra kellett fogalmazniuk viszonyula-
sukat azokhoz, akikért felel6sséggel tartoztak: leszarmazottaikhoz, rokonaikhoz,
az egészségligyi személyzethez, mas allampolgarokhoz, kozosségeikhez és a tar-
sadalomhoz. Az ,Gttor&ség nyelvezete” talan egy tulsdgosan is heroikus kiizdel-
met sugall, mikozben azok, akik ezekkel a problémakkal szembekertilnek, csupan
hétkoznapi cselekedeteik révén teljesitik be a kiildetésiiket. Mégis, az interneten és
azon kiviil formalédo bioszocialis kozosségeket tekinthetjiik , morélis tttoréknek”
egy j, aktiv biolégiai allampolgarsag formalasa szempontjabol. Ok azok, akik egy
4j, az énhez fiz6d6 téjékozott etikat alakitanak ki - technikak osszességét, amelyek
segithetik a mindennapi élet irdnyitasat az allapotukhoz és a szakért6i tudashoz
valé viszonyulasuk tekintetében. Es mig néhanyan kigtinyoljék ezeket a biomedi-
kus én altal alkalmazott technikdkat mint narcisztikus elmélytilést 5Snmagunkban,
valéjaban nagyon is csodaland¢ etikus komolysagot mutatnak. Mint azok a tech-
nikak, amelyeket Foucault azonositott a gorogok korében,” akik rdmutatnak az
egyén bizonyos aspektusainak vitathaté mivoltara, kiilonboz6 médon proble-
matizaljak, technikakat alakitanak ki a kezelésére és az életben elérendé céljait is
meghatédrozzak.

Természetesen bizonyos politikai, kulturalis és erkolcsi milikben az aktivizmus
ilyenfajta, a biomedikus feltételekhez kotott elgondolasa norméva valhat. Az ak-
tivizmus és a felel6sségvallalds mara nem csupan kivanatossa, hanem mar-mar
elvartta is valtak - és ennek az elvarasnak a biolégiai dllampolgarral szemben része
az, hogy életét szamitdsok és valasztasok tengelyén élje. Egy ilyen allampolgarnak
kotelessége tdjékozodnia nem csupan aktudlis betegségérdl, hanem hajlamairél
és fogékonyséagarol is bizonyos allapotokra. Ezt kovetSen pedig koteles megten-
ni a megfeleld lépéseket, igy példaul egy adott diétat, életmddot vagy szokasokat
felvennie a betegség minimalizacidja és az egészség maximalizaci6ja érdekében.
Ugyanigy kotelessége felel6sséget vallalni masokért is, azaz a munkéjaval, a csa-
ladjaval és az utédnemzéssel kapcsolatos dontéseit jelen- és jovébeli biomedikus
elgondolasok tiikrében kell meghoznia. Az ilyesfajta felel6sségteljes viselkedés ru-
tinna és elvartta valt, beépiilt a kozegészségiigyi intézkedésekbe és létrehozta az
olyan problematikus egyének tipusat, akik nem hajlandéak nmagukat a biol6giai
allampolgarok felel6s kozosségébe tartozoként azonositani.

4 Ezeket a vitdkat a 7. fejezetben 6sszegzem.

49 Rarp, 1999.

50 EpsTEIN, 1996; EPSTEIN, 1997; MARTIN, 1994.

51 FoucauLt, 1978; FoucauLr, 1985; FoucauLt, 1986.

52 CALLON-RABEHARISOA, 1999; CALLON-RABEHARISOA, 2004.
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Ezek a kotelezettségek és a bioszocialitas kapcsolodé formdi id6ben és térben
kiilonbozéképpen manifesztalédnak. Az internet sokat magasztalt globalis kiter-
jedésével szemben Manuel Castells rdimutatott az internetelérés regionalis és nem-
zeti kiillonbozbségeire, amely kotédik egyrészt a telefonvonal elérhetéségéhez és
egyéb alapveté6 kommunikaciés technolégiakhoz, ugyantgy, ahogyan a sziikséges
hardverek és szoftverek meglétéhez.”® Mig a fiatal vilagutazok barhol ra tudnak
csatlakozni az internetre kiilonboz6 eszkozeikkel, ugyanez mar kevésbé mond-
hat6 el azokrol, akiket a bioszocialitas els6dleges potencialis alanyaiként azono-
sithatunk. A bioszocialitds azon formai, amelyekkel az Egyesiilt Allamokban,
Eurépaban vagy Ausztrdlidban taldlkozunk, nem csupén a technolégiai és kom-
munikéciés formak elérhetéségének produktumai, ugyanigy kotédnek az allam-
polgarsag és a személyiség sajatos koncepcidihoz is. Kiilonosen kapcsolédnak, bar
eltér6 moédokon, az eurdpai aktivizmus egyes formdinak torténetéhez, az identi-
taspolitikak valtozataihoz, valamint a jogok és karpétlasok kivivasanak gyakran
hangos politikajahoz. Am az itt bemutatott bioszocialitdsnak nyomat sem talaljuk
bizonyos foldrajzi régiokban. Az AIDS-hez kothet6 bioszocialitds egészen mas
alakot 6lt Fekete-Afrikaban, mint Parizsban, San Franciscéban vagy Londonban.*
A biolégiai dllampolgarsag Ukrajndban nem az orvosi hatalomért foly6 kiizdelmet
jelenti, és nem is egy autoném élet kialakitdsat, amelyben a kozosség altal formalt
onértelmezések az dnbeteljesitéshez vezets utat jelentik: bizonyos betegségek gy6-
gyitasanak kovetelését jelentik az allamtol, az aktivizmus pedig egy allapot orvosi
elismeréséért valo kiizdelmet jelenti és az orvos altali bizonyitést arra, hogy a be-
tegség allami segélyre jogosit.”

Megszervezni a reményt

Az allampolgérsag régota osszefonddik a politikai aktivizmus bizonyos formai-
val. Ez lehet részvétel a politikai partok helyi tevékenységében, a jétékony szerve-
zetek szdmadra végzett 6nkéntes munka olyan tigyek felkaroldsdra, mint a varosi
szegénység csokkentése vagy a miivel6dés lehet6ségeinek elémozditasa, valamint
kisebb tigyek, példaul jotékonysagi siiteményvésarok, autémosas, tombola szerve-
zése a helyi templom, iskola vagy kozosségi haz tdimogatasara. Az allampolgérsag
e formai az Gj célok mentén folyamatosan djrafogalmazdédnak, és gyakran rendki-
viil invenciézusak a szervezési feladatok és tevékenységeik tekintetében. Ahogyan
mar ramutattunk, az 1980-as évek o6ta fellendiilés mutatkozik az allampolgéri ak-
tivizmusban a politikai talalékonysagot, valamint az egészséget és a betegséget
érint6 kérdésekben. A péciensek altal létrehozott szervezetek és segité csoportok
mar egy ideje léteznek, manapsdg azonban egy emlitésre mélt6 innovacioval talal-
kozhatunk: a tudésokkal kotott kozvetlen szovetségekkel. Am ezek a szervezetek
egyre kevésbé elégedettek azzal, hogy pusztan pénzt gytjtsenek a kutatas szamara
- egyre inkdbb a tudomanyossag iranyainak formalo6iva szeretnének valni abban

5 CasrELLS, 2000.
> Afrika vonatkozédséban lasd példaul: Ncuyen, 2005.
% PETRYNA, 2002.
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areményben, hogy fel tudjak gyorsitani az eljarasok és gyogymodok fejlesztésének
folyamatat. Tehat annak a reménynek a keretében, amely a genetika és idegtudo-
many teriiletein végbemené kutatasokhoz kapcsolodik, a paciensek éltal alkotott
szervezetek a politikai aktivizmus 6j formait alakitjak ki, és megprébalnak raha-
tassal lenni az Gj eredményekre és technolégidkra. A biolégiai dllampolgarsag nap-
jainkban tehat egyszerre timaszkodik a tudomanyra és reménykedik abban, hogy
a jelen tudomanyosséga belathat6 idén beliil hatékony kezeléseket fejleszt ki.>
A remény ebben az esetben nem csupan a vagyakat fejezi ki - egy olyan elérhetd
és kivanatos jovét feltételez, amelynek bekdvetkeztéhez a jelenben kell cselekedni.

Novas a Huntington-koér példajat hozza, kiilonos figyelmet szentelve a Hunt-
Dis elnevezésti online levelezési listanak.”” Felhivja a figyelmet azokra, akik ember-
feletti segit6 tevékenységet fejtenek ki a listan, ilyen példaul Carmen Leal, akinek
az ex-férje a Huntington-kor aldozata, és akinek az ellatdsaban még mindig aktiv
szerepet vallal. Carmen egy sor, a betegséghez kot6d6 tevékenységben vesz részt,
szerkeszti a betegség-tapasztalatokbdl kinové novellaknak és verseknek szentelt
koteteket,® beszédeivel és zenéjével inspiral mésokat,” és segédkezik olyan ta-
nacsadé honlapok fenntartdsaban, mint példaul a Huntington’s Disease Advocacy
Center.® Leal abban reménykedik, ahogyan arra Novas is rdmutat, ,hogy ez lesz az
utolso generdcid, amelynek aggédnia kell a Huntington-kor miatt. Es a kutatcknak kdszon-
hetben ma mar ténylegesen van remény arra, hogy valoban ez valoban igy lesz.”®' Tovabba
Osztonzi azokat, akik a betegségtdl szenvednek, hogy aktivan kapcsolédjanak be
ebbe a munkéba: tudjanak meg minél tobbet; beszéljenek masokkal a betegségrol;
tegyenek félre pénzt és ajanljak fel kutatasi célokra; vegyenek részt gytjtések szer-
vezésében - és ne csupan azért, hogy hozzajaruljanak a gyégymod megtalalasdhoz,
hanem azért is, hogy felhivjak a figyelmet a betegségre. A biolégiai allampolgérsag
ebben az értelemben pénziigyi, etikai, publikus és aktiv: megprobal 1étrehozni egy
olyan 4j nyilvanos teret, amelyben a betegségtdl szenvedok is részt kovetelhetnek.
Egy ilyen nyilvanos térben az egyes személy reményei és felel6ssége szorosan dsz-
szekapcsolodik biologiajaval.

A remény a korabban emlitett tandcsadd oldallal, a Huntington’s Disease
Advocacy Centerrel kapcsolatban is megjelent - ezt a kérdést is Carlos Novas
dolgozta fel. Ez az oldal is arra batoritja a latogatdit, hogy tajékozodjanak:
a Huntington-koért feldolgozé tudomanyos cikkek linkjeit osztja meg, olyan cik-
kekét, amelyek az orvosi kutatds eredményeinek bemutatasaval képesek reményt
generalni. Bemutatja tovdbba a tuddsok és kutatok elszantsdgat a gydgymod

% Novas, 2001; Novas, 2003.

* A Hunt-Dis egy elektronikus levelezélista, ahol a Huntington-koértol szenveddk és gondozoéik
barmilyen felmeriil6 kérdést megbeszélhetnek.

% LeaL-Pock, 1998.

% Carmen Leal mtikodtet egy masik oldalt is (writerspeaker.com), amely feltorekv ir6knak segit
abban, miként hasznélhatjak az internetet kutatésra és frasaik publikéldsara.

% Ez az egytittmtikodés 2000. aprilis 1-jén alakult és célja, hogy tdmogatést nydjtson a Huntington-
kortol szenvedbknek és csalddjaiknak a megfelel6 informacidk biztositésa és felmeriil6 kérdéseik
megvalaszoldsa mellett. (Lasd: http://hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=13 -
Utolso letoltés: 2001. oktéber 17.)

6 LEAL, 2001.
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megtaldldsara, informdcidkat biztosit a Huntington-kér és mads, szintén kutatott
neurodegenerativ betegségek Osszefiiggéseirdl, a tovabbi kutatast elémozdité eg-
érmodellek fejlesztésérdl és a Huntington’s Disease Society of America altal nydj-
tott anyagi timogatasrél - mindezt azért, hogy egy reményteli jové képét vazolja
fel.52

A biolégiai allampolgérsag alapfeltétele, hogy azoknak, akiknek valami-
lyen érdeke ftiz6dik sajat biol6gidjukhoz, politikai tevékenységet fejtsenek ki.
A Huntington-koérnak szentelt oldal tanacsokkal szolgal ennek elérésére is: a lob-
bitevékenységre, arra, hogyan késziiljenek fel egy politikai képvisel6vel vald
egyeztetésre, hogyan hozzanak létre egyiittmiikodéseket, elérhetéségeket ad meg
és példakat a politikai hatalom képvisel6ivel vald levelezés mikéntjére. Az ilyen
szervez6dések példaul George W. Bush intézkedése ellen, amellyel betiltotta az &s-
sejtkutatast, mutatjak meg azt, hogy a politika, abban a formédjaban, ahogyan a bio-
l6giai allampolgarok a remény politikai gazdasdgtana altal 1étrehozott keretben
miikodtetik, mélyen normativ itéleteket hordoz magaban az értékekrdl és az élet-
r6l. Ehhez hasonlé politikai aktivizmusra tobb példat lathatunk a remény techno-
l6giai kapcsan. 2004 novemberében Svajcban példaul - a svdjci kozvetlen demok-
racia rendszerében - a népszavazasra jogosultak tobb, mint kétharmada egyezett
bele abba, hogy a tudésok emberi embriékbdl nyert &ssejtekkel kisérletezzenek:
a tdmogaté kampény a ,Remény” cimszava alatt valésult meg. A kormanyzati
kampany meginditasa kapcsan a beltigyminiszter, Pascal Couchepin agy érvelt,
hogy az &ssejtkutatas , reménnyel szolgdlhat az olyan gyogyithatatlan betegségek esetén,
mint a Parkinson-kor, a paraplégia, a diabétesz vagy a szivbetegségek”, a kutatok pedig
udvozolték az eredményt, és tigy gondoltak, hogy , az emberek bizalmat szavaztak az
orvosoknak, és ez jele annak, hogy Svdjc kézponti szerepet jatszik a tudomdinyos kutatds-
ban”. A gybgyszercégek ugyanilyen pozitivan fogadtak az eredményt, amely , 1ij
Qyogymodok reményét adhatja a betegségektdl szenveddknek” .

A bioérték eldadllitdsa: az etika, az egészség és a vagyon materializdcidja
Azzal egyiitt, hogy a politika egyre inkdbb , életbevagd” szerepeket tulajdonit sajat
maganak, és a biologiai élet személyes és gazdasagi értéke egyre jelentékenyebbé
valik, mindannyiunk vitalitdsa potencialis értékforrassa valik. Az egyén és az ala-
nyok Osszességének bioldgiai élete mar régota legaldbb annyira gazdasagi, mint
politikai - azaz, egyszerre szamit gazdaségi és politikai értéknek. A 19. szdzadtol
kezd6dben ennek az alapvets értéknek a megbrzése és novelése allami feladat-
ta valt: a politikai hatalom vallalta fel annak kotelezettségét, hogy megérizzék,
biztositsak és noveljék sajat népességiik bioldgiai t6kéjét. Ennek szellemében fej-
lesztések egész sorat hozhatjuk példaként a csatornazastdl, az anyakonyvezéstol,
a gyermekvédelemtdl és az anyaknak nydjtott szolgaltatasoktol, az iskolds gyere-
kek egészségligyi vizsgalatatol egészen az allamilag szervezett kozegészségiigyig.
Természetesen a magénvallalkozasok fontos szerepet jatszottak az élelmiszer

62 MILLER, 2001.
8 A jelentések elérhet6k a kovetkez6 cimen: http://www.swissinfo.org/sen/Swissinfo.html
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eléallitasdban, a szolgaltatdsok és gydgyszerek biztositasdban - igy e folyamatok
egyszerre jarultak hozza a privat t6ke generalasahoz és a kozjo eléréséhez. Létrejott
az egészséguigy piaca. A 20. szazad folyaman ez a piac egyre novekedett és a ,,szo-
cialis” allam egyre komolyabb mértékben hatarozta meg tevékenységét - példa-
ul az élelmiszerek tisztasagénak és higiénidjanak szabélyozasaval vagy a gyogy-
szerek készitési és forgalmazasi koriilményeinek ellenérzésével. Am az egészség
szabalyozott politikai gazdasdgtana, amely magaban foglalja az allami biirokracia,
a tudomanyos és orvosi tudas kapcsolatat, a kereskedelmi vallalkozasok tevékeny-
ségét és az emberek egészséghez kapcsolodo fogyasztasat, egy folyamatos djraala-
kulason megy keresztiil, azzal parhuzamosan, hogy azok a lehet&ségek, amelyeket
maga az élet foglal magaban, egyre inkdbb értékforrassa valnak.

A testi folyamatok régoéta generalnak profitot, ez mutatkozik meg példaul az
orvosok és a korhadzak éltal a paciensekre kivetett ellatasi dijakban, az orvosi tech-
nolégidk piacan és a leginkdbb érezhet6 moédon a gyogyszerek forgalmazasaban.
Azonban napjaink biomedicindja azzal, hogy a testet a molekularis szinten teszi
lathatéva, értelmezhet6vé, kiszamithatéva és manipuladlhat6éva, Gj kapcsolatokat
teremtett az élet és a kereskedelem kozott, és lehet6vé tette, hogy a régebbi egész-
ségtechnologiak, mint példaul a szocidlis allampolgarsag, tj moédokon kotédje-
nek a t6ke korforgasahoz.** Erre a logikdra taldlhatunk példat Svédorszédgban és
Izlandon.

Egy 1999-ben, a Science-ben publikalt cikk a kovetkezéképpen inditotta mon-
danivaléjat: , Svédorszdg és a tébbi skandindv dllam egy genomikus aranybanydn tilnek.
Régota miikodd egészségiigyi rendszereik csendben halmozzik fel emberi szovetek kiilon-
leges gytijteményeit, néhiany helyen mdr évtizedek ota... A mintdkat eredetileg terapeu-
tikus és diagnosztikus célokkal Orizték meg a pdciensek szamdra, am a kutatok szamdra
egyre vilagosabbd valik, hogy a hasznos informdciokkal szolgdlhatnak az drékletes jegyekrdl,
amelyek bizonyos embereket hajlamossd tehetnek kiilonbozd betegségekre.”® Szamos skan-
dinav orszagban a népszamlalasi adatok, a paciensekrdl késziilt feljegyzések és
szovetmintdk, amelyek a multbol maradtak - egy olyan 6rokség folyomanyaként,
amely az egyhaz altali gondoskodastdl az erés kozpontositott allamon keresztiil
a szocialis dllamig 6rizte az adatokat - kiterjedt genomikus elemzésekkel egésziil-
tek ki annak érdekében, hogy sajat népességiiket gazdasagi és egészségiigyi szem-
pontbdl is eréforrassa formalhassak. Ennek a legjobb példéjat talan Izland nydtjtja,
ahol a deCODE Genetics cég kizarélagos megbizast kapott arra az izlandi parla-
ment 1998-as toérvénye alapjan, hogy ilyen adatbazisokat épitsenek és miikodtes-
senek.® Kiildetésnyilatkozatuk szerint ,az élet térképét rajzoljik... eQy tervrajzot az

# A bioértékhez lasd: WaLpsy, 2000; 2002; hasonlé koncepciékhoz: FrRankLiN, 2005. és NGUYEN,
2005.

%5 NILSSON-ROsE, 1999. 894.

6 Az izlandi fejleményekhez: PALssoN-RaBINOW, 1999.
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egészség szamdra” . Hasonldan nyilatkozott a Klaus Heyer altal tanulmanyozott
svéd UmanGenomics is, amely szaméra ,egyediilall6 er6forrdsok” allnak rendel-
kezésre, tobbek kozott , eqy kiilonleges vérminta-gyiijtemény és adatok az umed-i orvosi
biobankban”, amelyek egy 1985-ben a helyi tarsadalomban lefolytatott jarvanytigyi
vizsgalatbdl szarmaznak, kombinélva az allamilag tAmogatott orvosi vizsgalatok-
bol és véradasokbol szarmazé mintakkal #® Es bar ezek az adatok az allamilag
tamogatott egészségligybdl szarmaznak, ,a UmanGenomics birtokolja a kizdrolagos
jogokat az ezekbdl szdrmazo informiciok piacositisira”.”® Az 1930-as években a néci
propaganda a Német Birodalom eréforrdsainak apasztasa szempontjabol koncent-
ralt a genetikai betegségek anyagi vonzataira. Ma azonban, a népesség bizonyos
betegségekre valé hajlamai a lehet6 legtavolabb esnek ettSl az értelmezéstél, s6t,
sokkal inkdbb a vagyon és az egészség létrehozasanak egy potencidlis eszkozétil
szolgalnak, és komoly gazdasagi lehet6ségeket teremtenek az allam és a kereske-
delem kozott a bioérték korforgasa tekintetében.

Ez az atalakuléds, melynek sordn bizonyos genetikai eredet(i betegségek magas
el6fordulédsa a bioérték potencialis forrasava valik, nem sziikségszertien csak fe-
lillrdl, az allam és privat véllalkozasok altal iranyitott folyamat. Megtehetik ezt az
alulrél szervez6dd kozosségek is. Novas szamos mas kutatoval egyiitt vizsgalta
ezt a kérdést a PXE International kapcsan, amelyet Patrick Terry és Sharon Terry
alapitottak 1995-ben, miutan két gyermekiiket, Elizabeth-et és lant Gronblad-
Strandberg-szindrémaval (pseudocanthoma elasticum, PXE) diagnosztizaltak.”
Patrick és Sharon Terry komoly szerepet jatszottak az informalis tAmogat6i hélo-
zatok létrehozasdban az érintett csaladok szamara, felhivtdk a kutatds figyelmét
a betegségre, konferenciakat rendeztek tudésoknak és pacienseknek és az amerikai
kormany felé is lobbitevékenységet fejtettek ki a kutatastdimogatas novelése érde-
kében elsésorban a PXE, de mas bérbetegségek szdmara is. A PXE International
létrehozott egy vér- és szovetminta-kollekciot is egy kozponti adatbazis megterem-
tése érdekében, és annak elkertilésére, hogy a betegségtol szenved6knek tobbszor
kelljen mintét szolgéltatniuk.”? Az adatbazis fenntartdsaval a PXE International

 Forras: http://decode.com/. A cég honlapja tovébba a kovetkezSket éllitja: , IzIand egy idedlis
otthont jelent a cég szamdra, mert az izlandi népesség — a genetika tekintetében - relative homogén. Az
orszagnak egy kifinomult, magas mindséget biztosito egészségiigyi rendszere van és kiterjedt genealdgiai
feljegyzéseket 6riznek. Ezek segitségével olyan erdforrdsok hozhatoak létre, amelyek segitségével felderit-
hetiink bizonyos betegségekhez kothetd géneket. Az ezeken az adatokon elvégzett kutatds olyan betegségek
patogenezisébe enged bepillantdst, mint a diabétesz. A deCODE genealogiai adatbizisdnak mélysége és ki-
terjedése az egész vilagon pdratlan.” (http:/ /www.decode.com/company/profile/ - Utolsoé letoltés:
2001. oktéber 17.)

8 Hover, 2002; Hover, 2003.

% Forras: http:/ /umangenomics.com/index2.asp (Utolso letsltés - 2001. oktober 17.) Az umea-i
biobankban rejl6 potencial felismerése tette lehet6vé a technoldgiatranszfert az umeé-i egyetem
és a Technology Bridge Foundation kozott. Lasd: Assort, 1999.

70 Forras: http:/ /www.umangenomics.com/index2.asp (Utolso letoltés - 2001. oktober 17.)

I A PXE International tevékenységét kimeritGen targyalta Karen Sue Taussig Genetics and its pub-
lics: crafting genetic literacy and identity in the early 21st century cimi el6adasédban a Svéajci Orvostu-
domanyi Akadémia altal rendezett 2004-es konferencidn Ziirichben. Koszonettel tartozom neki,
amiért rendelkezésemre bocsétotta el6adasa kéziratat.

72 Az idézet a fent emlitett Taussig-el6adasbol szarmazik.
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nemcsak a mintak felhasznalasanak moédjara kivant hatast gyakorolni, hanem ké-
pes volt jogokat kikovetelni a kinyert adatok kozzétételében is.

E vér- és szovetadatbazis jelent6sége a bioérték generalasaban 2000-ben kertilt
bemutatasra, amikor a hawaii-i egyetem kutatdi felfedezték a betegségért felel6s
gént, és eredményeiket két egymast kovet cikkben publikaltdk a Nature Genetics
foly6iratban, mindkett6t Sharon Terry tarsszerzGségével.” Ez a felfedezés nem-
csak, hogy tj bepillantast engedett a betegség patologiajaba, de komoly potenci-
alt jelentett a szellemi tulajdon kihasznalasa tekintetében is. A hawaii-i egyetemen
miikod6 technoldgiai transzfer iroda kezdetben vonakodott a jogok atengedésétsl
a PXE International szdmara, &m mivel kordbban megegyeztek az adatbazishoz valé
hozzéférés feltételeiben, amelyek egyike Sharon Terry tarsszerzsége volt, végiil
meg tudtak egyezni a szabadalmi dij és az engedélyezési feltételek kérdésében is.

A ,PXE modell” a laikus tandcsadasba és a kutatdsba valé aktiv bekapcsolodas
viszonylatdban egy olyan sémat teremtett, amely mas, hasonléan ritka genetikai
betegségekkel foglalkoz6 csoportok szamara is ajanlatossa valt.” Patrick és Sharon
Terry-t nem kereskedelmi motivaciok hajtottak, amikor a szabadalomért kiizdt-
tek, sokkal inkabb az, hogy a genetikus betegségektol szenveddk érdekeit szolgalni
tudjék. Igy Patrick Terry megvédte a paciensek altal kontrollalt szabadalmakat és
kijelentette, hogy , nem vagyunk érdekeltek abban, hogy megtomjiik a zsebeinket. Mi csak
egy gyogymodot szeretnénk.”” Mindenesetre reménykedtek abban, hogy az errél az
egyedi és meglehetGsen ritka betegségrél megszerzett tudas szélesebb korben al-
kalmazhat6 eredményeket is hozhat azok szamara, akik latszélag az ehhez az alla-
pothoz nem kapcsolodé betegségektsl szenvednek. Ugy ttint példaul, hogy a 16-os
kromoszéma tanulmanyozésa hasznos lehet a magas vérnyomas vagy a kardio-
vaszkularis betegségek kutatasa szempontjabol, mivel a kozepes artéridk anyagfel-
vétele a betegség esetén hasonlé az artériak altaldnos dregedésének folyamatahoz.”
Hasznos eredményekkel szolgalhat a makuladegeneracié szempontjabdl is; ez sok
PXE-ben szenved§ latasat érinti, azonban még masik 60 millié amerikai szamara is
kockazatot jelenthet az dregedés soran.”® A PXE Internationalnek tehét esélye van
arra, hogy komoly pénziigyi bevételekre tegyen szert, ha a génszekvencia kutatasa
szélesebb perspektivaban is hasznosnak bizonyul. Sharon Terry azonban kijelen-
tette, hogy a PXE International ellenall majd a nyerészkedés csabitasanak. Egy, az
American Lawyer-ben megjelent cikkben a kovetkezéket mondta: , Azt mondjdk, hogy
nagy profitra tehetnénk szert — és kit érdekel, ha emiatt nagyon megemelkedik a kardio-
vaszkuldris kezelések dra. Mi mindig azt mondjuk, hogy nemcsak a PXE-ben szenveddket
reprezentdljuk, hanem barkit, aki barmilyen betegséggel kiizd.””

A bioérték 4j korforgasa és az tj piacok, amelyeket elfoglal, nemcsak tj lehet&sé-
geket kinalnak a profit novelésére, hanem egyben 1j etikai értékeket is magukban

73 BERGEN et al. 2000; LE Saux et al. 2000.

7 Lasd: TaussiG, 2004. és FLEISCHER, 2001.

7> Taussig bemutatott néhany vitas kérdést is, példaul az amerikai indianok részvételét a genomi-
kai kutatasokban. (TaussiG, 2004. 39.)

76 COGLHAN, 2001.

77 FLEISCHER, 2001.

7% Uo.

7 Uo.

[SIC]asiza 67. (2018) .



Nikoras Rosg

foglalnak és teremtenek.®® Ahogy az életbe behatolnak a piaci viszonyok és ez
onmagaban képessé valik a profit generalasara, a bizonyos gazdasagi tigyleteket
iranyité folyamatok moralitdsa is megvaltozik. Egy olyan gazdasagban, amelyben
a biologiai folyamatok szabadon adhatok és vehet6k, maga az etika is piacosithato
termékkeé és szolgaltatéipar részévé valik. A svédorszagi UmanGenomics példaul
kihasznadlja azt, hogy minden, a kollekciéjukban 6rzott vérminta begyfijtése teljes
beleegyezéssel tortént.®! Azt hirdetik, hogy ,az emberi szivetek és az orvosi adatok
korrekt, etikus kezelése alapvetd fontossagii”, és kiemelik, hogy , nemzetkizi elismerésben
részestiltek az etikai dllaspontjuk és eljardsaik miatt” > Az etika ebben az esetben nem-
csak az értékes eréforrashoz vald hozzaférhet6séget jeloli, hanem egy forgalmaz-
hato targyat is, amelyet egy cég kihasznalhat massokkal folytatott tizletei, illetve
mas nyilvanos testiiletekkel és az orvosokkal valo egyeztetéseik soran.® Patrick és
Sharon Terry tevékenységének mds aspektusai tovabbi példakkal szolgalhatnak
erre. A gén felfedezésével egy id6ben, 2002 augusztusédban, Patrick Terry Randy
Scott-tal egytitt (aki kordbban az Incyte biotechnolégiai céget alapitotta), Genomic
Health névvel létrehozott egy biotechnolégiai céget, amely 70 milliés kezd6t6kével
indult, és kés6bb nagy tdmogatésra tett szert keresked6bankok és gydgyszercégek
altal. Tevékenységeik kozott szerepelt az olyan genetikai tesztek és terdpidk létre-
hozasa, amelyek individualizalhatjak egy-egy paciens kezelését.®* Ez nem 4ssa ala
a két Terry altal megfogalmazott etikai alapallast, csupan illusztralja az etika és
a biotudomany 4j kapcsolatat a bioérték generédldsa szempontjabol. Patrick Terry
megbizasa, és a Genomic Health-ben betoltott pozicidja (fogyasztéi tanacsada-
sért felel6s igazgato) egy jol lathato jelként szolgalt a cég etikus természetének és
a paciensek felé val6 elkotelezettségének kommunikalasara a kiilvilag felé. Randy
Scott, a cég vezérigazgatdja 2001-ben kidllt amellett, hogy a genomika iparaganak
az ,oktatdson, valamint a fogyaszto felé iranyulo bizalmon és tamogatdson” kell alapul-
nia, és az Uj termékek felfogasanak a ,bioetika alapjan” kell allnia, egy olyan ala-
pon, amelynek , legfontosabb szempontja a fogyasztok bevondsa... leqyen sz6 akdr orvosi

% Ebben a kontextusban érdekes ramutatni arra, hogy a Genetic Alliance éves konferencidjat
gyogyszer- és biotechnolégiai cégek tamogattak, tobbek kozott példaul a Novartis, a Millenium
Pharmaceuticals, a GlaxoSmithKline, az Affymetrix, a Genzime, és a DNA Direct. Lasd: http://
www.geneticalliance.org (Utolsé letsltés - 2005. augusztus 23.)

1 Hover, 2002; HoEr, 2003.

8 Forras: http://www.umangenomics.com/index2.asp Amellett, hogy elnyerik a kutatdsokban
résztvevek beleegyezését, a szovetmintak 4j felhasznédldséhoz a UmanGenomics adatbazisabol
szitkség van a teriileti etikai bizottsag engedélyéhez is a svéd orvosi kutatési tandcs beleegye-
zése mellett. Sune Rosell, a UmanGenomics hatérozott idére megvalasztott elndke a Science-ben
megjelent cikkében amellett érvel, hogy a cég egy egyedi modellt teremtett az etikai kérdések
rendezéséhez: , EQyéni szinten is megmutatkozik a kontroll azzal, hogy a pdciensek megfeleld tdjékoztatds
utdn adjak beleegyezésiiket a mintdk felhasznaldsaba, és ugyanigy tarsadalmi szinten is, hiszen a helyi poli-
tikusok szavazattal nem rendelkezd tagként vannak jelen a cég és a biobank testiileteiben.” (idézi: ABBOTT,
1999.) Klaus Hoyer etnografiai terepmunkdjanak eredményei megmutatjak, hogy a UmanGeno-
mics adatbazisba mintat beszolgéltatok koziil hdanyan nem olvassak el a téjékoztatasukra szolgalo
informéciés anyagot és egyeznek bele rogton a kutatdsban vald részvételbe, és csupan csak az
antropolégiai kutatasok részét képez6 interjik soran szembestilnek az adatokkal.

8 RosseLL, 1991.

# Lasd: TaussiG, 2004. 39.
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kezelésrdl, akar tizletrél” & Az etika és a bioérték elvalaszthatatlanul 8sszefonodnak,
hozzajarulva a termékek kereskedelmi értékéhez, demonstréalva az elkotelez6dést
az bio-allampolgar és fogyaszto etikai értéke felé az egészség és a bizalommal kap-
csolatos elvarasai tekintetében.

Az 1j genomikus , miialkotasokban” foglalt értékek tobbesek: valéban, magara
az életre vannak hatassal. Itt is érdemes Randy Scott érveit idézniink. Alapvet6
fontossagu, sugallja, hogy , hogy az iparig nyilt parbeszédbe bocsdtkozzon minden rész-
vényessel annak érdekében, hogy eldsegithessiik a megértést és bizalmat épithessiink”. Es
mig ez a dialégus egyszerre bonyolult és komplex, ,a kutatds, a gyogymodok és az
élet meghosszabbitdsanak mikéntje utan el6bb-utobb mélyebb kérdésekhez vezet majd - az
emberi mivolt definidldsinak sziikségességéhez.”® Azaz, az emberi élet kiilonbdz6 for-
mainak természetére és értékére nézve - tehat az emberi létezés kiilonféle formai-
ra - valéjaban az élettudomanyok és a biomedikus kutatas eredményeibe irédnak
bele, nem csak a feltételeikbe és kovetkezményeikbe. A bioérték létrehozasanak
folyamata magdban foglalja és atalakitja az emberi élethez kotéd6 koncepcidkat:
ennyiben a biomedikus , mualkotasoknak” is sajat etikaja van.*”

Biolégiai dllampolgdrsdg a fejlett liberdlis demokrdcidkban

Mig az édllampolgarsagnak régota van egy biolégiai dimenzidja is, az 4j tipusu
biolégiai allampolgéarok - 1j szubjektivitdsokkal, politikdval és etikaval - csak
a biomedicindban napjainkban végbemend valtozasok hatdsara formélédnak. Az
életnek azon aspektusai, amelyeket egykoron a sorsra biztunk, ma a mérlegelés és
dontés targyat képezik, a remény és a félelem 4j terei kertilnek kialakitdsra a ge-
netikus és szomatikus individualitds vonatkozasdban. A Nyugat fejlett liberalis
demokracidiban - Eurépaban, Ausztralidban és az Egyesiilt Allamokban - ez nem
a fatalizmus és passzivitas formait olti, és nem is a genetikai vagy biolégiai deter-
minizmus feléledését latjuk. Mig a posztszovjet szocialis allamokban a biolégiai 4l-
lampolgarsag az allamhatalomtol elvart anyagi tdimogatdsban olt testet, Nyugaton
a biologiai valasztdsokat és gyakorlatokat kiilonb6z6 én-technikakban fedezhetjiik
fel. Itt minden egyén 6vatos, mégis vallalkoz6 szellemd, aki aktivan formélja sajat
életének menetét valasztasai és tevékenységei dltal, amelyek kiterjednek az egész-
ség helyreédllitasanak keresésére a betegség allapotdban vagy az attdl valo félelem
altal hajtva, és a betegség kockazataival (genetikus hajlam) valé megbirkézasra.
Néhany olvasé talan emlékezhet a BBC dokumentumsorozatara (Your Life in Their
Hands), amelyben orvosok és egészségiigyi dolgozok a betegek életének megmen-
tése érdekében folytatott heroikus kiizdelmét lathattuk. Taldn, és ebben az értelem-
ben emblematikus az 4j etikara nézve a 2004-ben a BBC-n sugarzott radiémdsor
(Our Lives in Our Hands), amely azokat kovette nyomon, akiket egy bizonyos be-
tegséggel diagnosztizaltak. Ilyen volt példdul az a né, akinek a csaladjaban gyakori
volt a mellrak el6fordulasa, 6 maga pedig valaszut el6tt allt; dilemmajat a BRCA-1

% Scort, 2001.
86 Scorr, 2001.
87 Roskg, 2002.
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vagy BRCA-2 gén tesztjének elvégzése és a lehetséges pozitiv eredmény tudataval
val6 egytittélés jelentette.

Ez az elmozduléds az engesztelhetetlen abnormalitasok iranyabodl a kezelhe-
t6 hajlamok felé teljes egészében osszhangban all az emberek kormanyzasanak
mai technikdival. Ma elvaras, hogy flexibilisek legytink, folyamatosan képezziik
onmagunkat (life-long learning), folyamatosan értékeléseknek legytink kitéve, fi-
gyeljiink az egészségiinkre és kezeljiik a kockazatokat. Es ezek a kotelezettségek
kiterjednek a genetikai hajlamainkra is: igy az aktiv, felel6s biolégiai allampol-
garnak folyamatosan dnvizsgalatot kell tartania és ennek megfeleléen alakitania
viselkedését, taplalkozasat, életmoédjat, gyogyszereinek szedését - 9sszhangban
a test folyamatosan valtoz6 elvarasaival. Az 1j viszonyulasok kijel6lésében, a ve-
litkk val6 kisérletezésben és versengésben az igazsag, a hatalom és a kereskedelem
tekintetében, amelyek élettinket, szenvedésiinket, haland¢ testeinket és limitjeiket
keresztezik, a biolégiai dllampolgarok ma djredefinidljak azt, hogy mit jelent em-
bernek lenni.

Forditotta: Kovics Janka
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