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Haébets teknologi

Ndr man undersoger tilblivel-
sen af stamceller som forsknings-
felt i Danmark, kan man se at fel-
tet ikke kun er et afgranset speci-
ale indenfor naturvidenskaben.
Savel forskere og leeger som tek-
nologier, patienter, ministerier,
medier og andre akterer bidrager
til at gore stamcelleforskning og -
behandling til en realitet. Stotten
til stamcelleforskningen er drevet
frem bade af habet om at kunne
tilvejebringe et bedre liv for men-
nesker med alvorlige handicaps
og uhelbredelige sygdomme, af
international prestige for forskere
og af forventninger om gkonomi-
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ske gevinster for private biotek-
nologiske virksomheder.

For at redegere for hvordan
forventninger spiller en rolle nar
et nyt forskningsfelt etableres, har
de to engelske sociologer Nik
Brown og Mike Michael skabt en
teoretisk forstdelsesramme, som
de kalder forventningernes socio-
logi. De identificerer tre aspekter
der har betydning for hvilke for-
ventninger der opstar indenfor et
nyt forskningsfelt.

For det forste argumenterer de
for at graden af teknologisk eller
medicinsk innovation har betyd-
ning. Jo mere nyskabende et
forskningsomrade potentielt er, jo

sterre forventninger vil det ogsa
kunne fremmane. Pa stamcelle-
omradet er det iser idéen om at
udnytte kroppens egen evne til at
regenerere, altsd til at forny sig,
der foranlediger béade forskere,
klinikere, politikere og patienter til
at forvente noget af stamceller.
For det andet betyder det no-
get, om de organisatoriske for-
hold, som forventningerne bliver
til under, er veletablerede eller un-
der udvikling. | Danmark har sta-
mcelleforskningen fundet vej ind
bade i de etablerede universitets-
strukturer og medicinalindustrien.
For det tredje betyder det no-
get, hvordan de akterer der enga-
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gerer sig og bidrager til at drive en
ny udvikling frem er placeret i det
netvaerk af organisationer og per-
soner der samlet set deltager i at
bidrage til eller modvirke en be-
stemt udviklingstendens. Det bety-
der noget for forventningeme hvil-
ken magtposition disse akterer har
og dermed om de potentielt vil
kunne udrette noget, eller . |
Danmark har der veeret tilstreekke-
lig mange akterer i magtfulde posi-
tioner til at muliggere etableringen
af et stamcelleforskningsfelt.
Samtidig med at stamcelle-
forskningen er ved at fa fodfeste
i Danmark papeger stamcellefor-
skere, at der mangler politisk og
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okonomisk opbakning og adva-
rer om at landet er ved at sakke
bagud i forhold til resten af ver-
den. Globalt er der et oget fokus
pa det, der kaldes 'bench to
bedside' eller 'fra tanke til faktu-
ra', hvor man arbejder pd at fin-
de den mest direkte vej fra re-
sultater i laboratorieforskningen
til effektiv behandling af patien-
ter, gerne med inddragelse af
private investeringskilder. Pa sta-
mcelleomradet kan man ligefrem
tale om, at der for tiden er gang
i et globalt kapleb om at udvikle
virkningsfulde behandlingsformer
indenfor en lang raekke sygdom-
me. Lande som Storbritannien,

For nogle mennesker er de nye gen- og stameelleteknologier forbundet med frygt for menneskekloning,
designerbabyer og racehygiejne. Men disse teknologier bliver ogsa beskrevet som "habets teknologier",
blandt andet af antropologer og sociologer. Og man behaver ikke at se langt efter en forklaring.
Medierne bringer jevnligt nyt fra stamcelleforskningens verden og selvom der rapporteres om fia-
skoer, fremhaves stamcellernes behandlingspotentiale ofte med overskrifter som: 'Stamceller kan
give blinde synet tilbage', 'Stamceller kan reparere hjernen’, og "Stamceller giver syge mennesker hab'.

Kina, Sydkorea og Singapore har
meldt sig pa banen som 'verdens
forende'. Dette vidner om at
stamcelleforskningen ikke kun
kan drives frem af magtfulde per-
soner i forskningen, men at der
skal opbakning til fra ekonomisk
og politisk hold.

Imidlertid har forventningerne
til stamcelleforskningens fremtidi-
ge landvindinger ogsa en bagside.
Patienter som soger eksperimen-
tel stamcellebehandling betegner
ofte denne mulighed som deres
'sidste hab' om at fa livet tilbage
eller bare at leve lidt lengere og
fa det lidt bedre. De har udtemt
traditionelle  behandlingsmulighe-
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der og er alvorligt syge eller han-
dicappede. Derfor kan habet an-
skues bade som en mulighed og
en begrensning i patienternes
perspektiv. En mulighed, fordi
habet kan medvirke til at mobili-
sere krafter og et fremtidsper-
spektiv, men ogsd en begrens-
ning, hvis hdbet drives af en de-
speration, der gor patienter blinde
for eventuelle afternativer og for
de samlede konsekvenser af deres
valg. Gennem vores empiriske ar-
bejde med patienter, som dels har
deltaget i et Klinisk forseg med
stamcellebehandling i Danmark,
dels har vaeret sakaldte 'stamcelle-
turister', vil vi i denne artikel argu-
mentere for, at spaendinger mel-
lem hdb og desperation skal fors-
tds pa baggrund af patienters for-
skelligartede forestillinger om be-

tydningen af behandling og effekt.

Set i forhold til den megen om-
tale af stamcellernes behandlings-
potentiale kan det maske overra-
ske, at der ikke findes ret mange
eksempler pa behandling med sta-
mceller i Danmark. Det haenger
sammen med, at vi her, som i de
fleste andre vestlige lande, har for-
holdsvis strenge krav til dokumen-
tation af sikkerhed og virkning, fer
vi accepterer at en behandling an-
vendes pa patienter. Denne mo-
ralske grundindstilling blev ud-
montet i lovgivning om medicin-
ske forsag med mennesker i tiden
efter 2. verdenskrig. Fer medicin-
ske preparater kan anvendes til
patienter i klinikken, er der sdle-
des typisk indhentet tilladelser fra
Videnskabsetisk ~ Komité, Sund-
hedsstyrelsen og Laegemiddelsty-
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relsen. Dog blev der i 2003 etab-
leret en ordning om eksperimen-
tel behandling som er tiltaenkt pa-
tienter med livstruende sygdom-
me, "som der ikke umiddelbart
kan tilbydes behandling for pa of-
fentlige sygehuse her i landet".

Samtidig bliver danske patienter
advaret mod stamcellebehandlin-
ger i visse andre lande. Der adva-
res mod udnyttelse af alvorligt sy-
ge menneskers desperation, som
kan drive dem til at tage imod be-
handlingsformer, som i en vestlig
sammenhang anses for at veere
udokumenterede og potentielt
skadelige. Alligevel velger et sti-
gende antal danskere og andre
europare at rejse til lande som
Kina, Indien eller Costa Rica, for at
fa adgang til behandlinger, som ik-
ke tilbydes herhjemme.

Stamcellebehandling mod
kronisk hjertesygdom

P4 hjerteomradet har et mindre
antal patienter deltaget i klinisk af-
prevning af stamcellebehandling
pa to af landets hospitaler. Det
drejer sig om patienter med sveer,
kronisk hjertesygdom, som har
varet syge igennem lengere tid
og har modtaget forskellige velaf-
provede behandlinger, for eksem-
pel by-pass operationer, ballonud-
videlser og medicinsk behandling.
Disse patienter bliver gennem pa-
tientinformation og samtykkeerk-
leringer gjort bekendt med mulig-
hederne for bade virkning, mangel
pa virkning, og bivirkninger i for-
bindelse med den eksperimentelle
stamcellebehandling.  Behandlin-
gen bestar i, at der udtages sta-
mceller fra patienten selv, hvorpa

stamcellerne oprenses og prepa-
reres, sa de udvikler sig til hjer-
temuskelceller. Derpé fores de til
hjertet gennem en sonde fra
lysken. Behandlingen foregdr am-
bulant, og patienten kan folge
med i proceduren pa en skarm
ved siden af sengelejet.

Disse patienter tager imod en
endnu ikke helt feerdigudviklet be-
handlingsform - ikke fordi de
hdber pa mirakules helbredelse,
men fordi de haber pa at leve lidt
lengere og lidt bedre end de el-
lers ville kunne.

Henning formulerer det sdle-
des: "Jeg vil godt have det bedre.
Og jeg vil godt kunne leve sa
mange ar som legevidenskaben
kan give mig" Bente formulerer
noget tilsvarende: "...altsa, nu har
jeg jo prevet mange former for
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behandling, og der vil jeg sige, at
det var sd noget nyt pa vejen til
maske at kunne leve lidt leengere,
kunne blive lidt...altsd, min mand
og jeg holder meget af hinanden.
Han vil nedig af med mig, og han
er dybt rystet hver gang, jeg gar
ned og er vek, fordi han er sa
bange for, om jeg vagner op igen.
Da gav det vel os begge to en for-
habning om, at vi kunne fa lidt fle-
re ar sammen."

Flere af patienterne understre-
ger ogsd, at det er vigtigt for dem
at legerne ikke har opgivet dem.
Jens Peter forklarer, at tilbuddet
for ham beted, at han ikke laenge-
re var en patient der var opgivet
og sendt hjem med besked om at
forholde sig i ro. "Altsa, fordi man
sagde jo til mig ude pa hospitalet,
at man kunne ikke gore mere ved

33



mig. Og sa sagde jeg til dem, det
er jeg sur over, det kan | ikke tilla-
de Jer at sige. [..] men ham laegen,
han var sadan set meget, meget
kontant. Han sagde, altsa vi har
provet alt, vi har undersegt og vi
har overvejet og gjort ved. Vi kan
ikke gore mere. Sa du ma ga hjem
og slappe af"

Set i det lys giver stamcellebe-
handlingen patienterne mulighed
for igen at vere en patient der
kan behandles. Desuden anskuer
patienterne beslutningen om at
tage imod den eksperimentelle
stamcellebehandling som en ma-
de, hvor pa de selv kan gere no-
get aktivt for at handtere deres
sygdom. Det krever en ekstra
indsats at veere forsegspatient,
idet man med jeevne mellemrum
skal made op til en reekke fysiolo-
giske tests og andre prover. Sam-
tidig har behandlingen i patienter-
nes perspektiv den fordel at de
gennem en lengere periode er
knyttet til en ekspert pa omradet
og bliver fulgt taet af et bredt te-
am af sundhedsprofessionelle.

Der ud over giver samtlige pa-
tienter udtryk for, at kommer de-
res deltagelse ikke dem selv til
gavn, sa vil der forhabentlig veere
patienter der i fremtiden kan dra-
ge nytte af den viden der skabes.

Man kunne godt argumentere
for, at disse patienter ma veere
drevet af en vis form for despera-
tion over at matte leve med en
livstruende sygdom, som der ikke
findes en helbredende behandling
for. Man kunne ogsd havde, at
desperationen imeodekommes af
de positive aspekter ved at veere
modtagere af den eksperimentel-
le behandling. Samtidig skal villig-
heden til at patage sig ubehaget
ved stamcellebehandlingen og
den risiko, der altid er forbundet

med medicinske indgreb, ses i ly-
set af, at patienterne anskuer sta-
mcellebehandlingen som et bed-
re alternativ end operation, trans-
plantation og medicinsk behand-
ling. For patienterne udger idéen
om at kroppen selv producerer
sin egen medicin det bedst ten-
kelige behandlingsmassige alter-
nativ. Desuden skal accepten af
den eksperimentelle behandling
ogsa forstas pa baggrund af pati-
enternes tillid til det danske be-
handlingssystem og de regule-
ringsmekanismer, der ligger bag.
De opfatter derfor stamcellebe-
handlingen som en ny mulighed
snarere end som en sidste udvej.

Stamcellerejser og sclerose

Der findes pt. ingen igang-
verende behandling af sclerose
med stamceller i Danmark. Scler-
ose er en sygdom som angriber
synsnerverne, rygmarven og hjer-
nen. Mange patienter invalideres
af sygdommen og symptomerne
kan kraftigt forringe patienternes
livskvalitet. Sygdommen er frem-
adskridende  og  uhelbredelig,
men der findes behandling som
kan dempe symptomer og for-
sinke sygdommens udvikling.

| Scleroseforeningens  blad
MagaSinet blev danske sclerose-
patienter i oktober sidste dr ad-
varet mod at rejse til udlandet
og modtage stamcellebehand-
ling: 'Det bedste, der i gjeblikket
kan siges om den type behand-
ling, er, at den tender et hab
hos mennesker med sclerose,
hvoraf nogle valger at rejse til
udlandet for egen regning for at
modtage behandlingen. Men er
det rimeligt, at man selv skal be-
tale for en behandling, som end-
nu er pa forsegsstadiet, og som
ifolge danske forskere er mere

risikabel end andre former for
sclerosebehandling?'

Scleroseforeningen er ikke ale-
ne om denne indstilling. | 2005-
2006 valgte en del sklerosepati-
enter at rejse fra Storbritannien
til Rotterdam hvor Preventief
Medisch Centrum (PMC) tilbed
stamcellebehandling mod sklero-
se for ca. 150.000 kroner. Sue,
en sclerosepatient fra Essex, var
én af dem: "Det var min sidste
chance, et hdb om at kunne fa
mit normale liv tilbage efter
leegen havde sagt 'beklager, men
der er intet vi kan ger for dig' "
Og Ken fra Kent: "Jeg havde mi-
stet habet. Nu har jeg fdet noget
tilbage, og det gor en afgerende
forskel for ens livssyn".

Men denne form for 'stamcel-
leturisme' vakte harme hos sta-
mcelleforskere og laeger i Stor-
britannien. Efter flere af patienter-
ne havde udtalt sig positivt om
behandlingerne i medierne, skrev
en rekke forskere og leger et
abent brev i avisen The Times:
"Overdrevne pastande om suc-
cesfulde  stamcellebehandlinger,
som kun er tilgengelige i udlan-
det er blevet fremfort. Vi anbefa-
ler dem, der er desperate efter
helbredelse at vaere pa vagt over
for pastande, der fremferes af kli-
nikker, der tilbyder disse behand-
linger." PMC-klinikkens stamcelle-
program blev lukket af de hol-
landske sundhedsmyndigheder i
januar 2007, som felge af at kli-
nikken ikke var i stand til at doku-
mentere kvaliteten og sikkerhe-
den af de stamceller som blev ad-
ministreret til sclerosepatienter.

P4 trods af advarslerne har
Kenneth fra Kebenhavn valgt at
tage til udlandet og lade sig be-
handle. Han var utilfreds med, at
det ikke lykkedes at bremse scler-
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gecideret livsforlmngende,
»De ord skal jeg vaere me-
get forsigtig med at tage i min
mund, men det er helt sik-
kert, at patienterne har flet
gget arbejdskapacitet, de har
veesentligt nedsatte smerter,
de bruger mindre hjertemedi-
cin, og generelt har de fiet en
langt badre livskvalitet.«
»Det er det forste forspg
af sin art i verden, og jeg har
for nylig fxem]agt resultater-
ne for mine europaiske kot-
leger. der synes, at resula-
terne er vaeldig interessante.
Nu gkal vi videre med et stort
blindstudie, s vi pA kan tilby~
de en forbedret behandling i
fremtiden. Opsd til patienter

giverhanshjer fenter ethelt
- Folo: Jeppe Michael Jensen

der er knap si syge,s siger
Jens Kastrup.

Efter afsluttet behandling
har Niels Jergen Poder skre-
vet til bide statsministeren
og forskningsminister Hel-
ge Sander.
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al, at vi ikke er syge mere, og
at vi kan arbejde igen, « snge:';;~
Niels Jyrgen Poder, der h
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faringer =med i sine overve-
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Patient Experiences

Quote of the Day
,&,&EQ CHINASTEMCELLNEW '
BRINGING THE LATEST RESEARCH AND TREATMENTS T0 You.
= Ataxia - Al Welcome to China Stem Cell News - 2010 Q1.1 =

u Ataxia - Alain
 Ataxia - Brad General
= Ataxia - Christine
 Ataxia - Crowe
 Ataxia - Fernando
» Ataxia - James

= Ataxia - Jeffrey
= Ataxia - Jessica
= Ataxia - Martin

» Ataxia - Mike
 Ataxia - Nate
 Ataxia - Nick
 Ataxia - Pansy

a Ataxia - Rachel

» Ataxia - Richard
 Ataxia - Terry

u Ataxia - Theresa

cord blood cells.

= Autism - Aine

= Autism - Julie and Mark

= Batten's - Sacha

= Bilateral Optic Atrophy - Valerie
= Blindness - Kevin

= Brain Injury - Adrian

= Brain Injury - Dena

= Brain Injury - Mackenzie

= Brain Injury - Miranda

= Brain Injury - Theo

= CIDP - Shelly

= Cortical Blindness - Bradley
= P - Austin

osen ved hjelp af den etablerede
behandling, som i hej grad er far-
maceutisk orienteret. Han be-
gyndte som sd mange andre pati-
enter at bruge internettet til at
opsteve information om sclerose-
forskning og behandling i hele ver-
den: "Jeg s& en udsendelse - den
der Viden Om pa DR2 - om sta-
mceller, som forteller om, hvor
langt vi egentlig talt er bagud her-
hjemme, og hvor meget lengere
de andre lande omkring os er
naet. Og det gjorde s4, at jeg gik
ind og segte pa de lande og hvad
de kan, og sa begyndte jeg at soge
pa sclerosebehandling i andre lan-
de i forhold til stamceller. Jeg
fandt ud af, at der sker altsa noget
rundt omkring. Grunden til at vi
ikke er igang herhjemme er, at
man jo ville have, at det skal vaere
klinisk dokumenteret fer man
overhovedet vil gd ind og kigge pa
det.. det er noget der tager lang

Thursday, 19 November 2009 16:47

StemCellsChina Updates

"we went to walk and she said she was feeling the “flavor” of the sun, and this

Ataxia can be radically reduced. Many genetic disorders respond well to umbilical cord and

Select | English v

Contact a Specialist

= Al
= Al
= Al
= Al
= Al

tid, og det er noget der koster
mange penge, og fordi man én
gang har forsket i det, bliver det jo
ikke klinisk dokumenteret og sa er
det altsd op ad bakke, sa jeg har
sadan valgt at sige, na men ok, nu
kigger jeg udenfor og ser hvad de
bedste kan i andre lande".

Kenneth iveerksatte derefter en
internet kampagne for at rejse de
ca. 200.000 kroner han skulle
brug for at komme til Costa Rica.
Over internettet kom han i kon-
takt med andre sclerosepatienter,
som havde modtaget behandlin-
gen i Costa Rica, blandt andet en
amerikansk pige, som ikke selv
kunne komme op af sengen om
morgenen. 'Hun er ikke blevet
helbredt, men hun har sa sandelig
faet et helt andet liv'.

Kenneth har valgt at dokumen-
tere hele forlobet ved at legge
nogle 'for' og 'efter' videooptagel-
ser pa en hjemmeside, sa alle kan
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greatly moved me... today I am here at this hospital, watching some incredible m
things that only God could explain.”

Mother of Giulia Rodrigues da Silva
StemCellsChina works to connect people all over the world with active stem cell therapy

centers in China. Whie stil relatively unknown in the West, adult stem cell therapy--

autologous and umbilical cord stem cells--have already seen a long history. Hospitals treating " "

patients haven't seen three cases of Cerebral Palsy. They've seen hundreds. Symptoms of Patient Experiences

= ALS - Mr. Reynolds
= ALS - Ms. Brooks

= Ataxia - Ms. Jones

= Ataxia - Mr. K. Graf

= Ataxia - Mr. Knoblauch
= Ataxia - Mr Nate

= Ataxia - Mr. P. Flynn

= Ataxia - Mr. R. Flynn

= Ataxia - Mr. T. Graf

= Ataxia - Mr. Wallace

= Autism - Ms. Maria

= Autism - Mr. Pacis

folge med. Han mener bestemt ik-
ke, at han er 'desperat’. Tveerti-
mod har han brugt meget energi
og tid pa at satte sig sagligt ind i
sagerne. Inden afrejsen siger Ken-
neth: "Jeg har ikke rigtig nogen be-
kymringer, for ellers havde jeg ikke
giort det.. hvis ikke jeg havde
vaeret sikker pa, at det her det
kommer til at virke pa én eller an-
den made. Jeg haber selvfolgelig at
blive rask - men det er meget op-
timistisk. Hvis  stamcellene  kan
bremse den negative udvikling i
min sygdom er det ogsa et godt
resultat. Men hvis stamcellerne
kan stoppe progressionen i sclero-
sen og gendanne de beskadigede
omrader i mit centrale nervesy-
stem vil det veere vidunderligt... Jeg
vil ikke sidde tilbage i en kerestol
og ikke have provet at gore alt."
For andre er der tale om falske
forhabninger. Internettet og billige
flyrejser har gjort mange i stand til

at tilretteleegge deres egne be-
handlingsforleb i de lande, hvor
stamcellebehandlinger og andre
eksperimentelle behandlinger er
tilgaengelige - en udvikling som sc-
leroseforsker Per Soelberg Seren-
sen for nyligt udtalte sig om til
fpn.dk: "Vi ved, at odelagte nerver
og nerveceller ikke kan regenere-
re i hjernen, og det er ikke forste
gang, at nogen har ment at have
fundet en kur for sygdommen.
Desveerre har det gang pa gang
vist sig ikke at holde. Men hver
gang skaber det hab hos patien-
ter. Nu forseger en polsk leege at
tjene penge pad operationerne.
Ved hjzlp af internettet spredes
den slags lynhurtigt blandt patien-
ter, og sa beder patienterne om
behandlingen eller forseger at fa
den i udlandet. Men desveerre gi-
ver det oftest falske forhdbninger."

Konklusion

I denne artikel har vi vist hvor-
dan stamcelleforskning i Danmark
bliver til i et felt af akterer, der bi-
drager pa mange forskellige ma-
der. Forventninger til stamcelle-
forskningens potentielle landvin-
dinger i form af cellernes regene-
rative potentiale spiller en med-
virkende rolle for bade forskere,
klinikere, politikere, patienter, etc.
For patienter som velger sta-
mcellebehandling udger idéen
om kroppens potentiale for bio-
logisk regeneration, eller gendan-
nelse, en ny mulighed for et leen-
gere og/eller bedre liv. Tilgenge-
ligheden af stamcellebehandling -
igennem Kliniske forseg eller sta-
mcellerejser - giver desuden mu-
lighed for at veere en patient, der
kan behandles igen, en patient
med et hab, en patient der aktivt
afprover tilgengelige alternativer.
Som vi har vist, kan ikke alle pati-

enter anskues som desperate; de
overvejer deres behandling, un-
derseger muligheder og traffer
valg som er begrundede. De ac-
cepterer ikke nedvendigvis hvad
som helst, men vil pd den anden
side gerne patage sig en vis risiko
for at forfelge hdbet om et bedre
eller lengere liv. Hvad end sta-
mcelleforskningen ferer til i frem-
tiden er der mere ved stamcelle-
terapier end de biologiske prapa-
rater som bliver administreret til
patienter. Stamcelleterapier tilby-
der ogsa en forklaringsmodel ba-
seret pa idéen om regeneration,
som patienter bruger til at regule-
re deres forhdbninger og handte-
re deres sygdomme. | vores
forskning har mange patienter
fremhzevet stamcellernes evne til
at regenerere deres egen krop
som en ‘alternativ' made at be-
handle sygdomme pa. Og selvom
stamcelleterapier ikke er blevet
klinisk dokumenteret efter sakaldt
evidens baserede standarder, er
mange patienter villige til at delta-
ge i kliniske forsog eller rejse efter
eksperimentelle behandlinger.
Hvis vi skal forstd hvad hab er i
forhold til bioteknologi bliver vi
nedt til ikke alene at se pa dets
‘epistemologiske liv', for eksem-
pel hvordan viden om stamceller
bliver skabt i laboratorierne og
klinikerne, men ogsa pa biotekno-
logiernes 'sociale liv', altsa for ek-
sempel hvad patienter far ud af
mulighederne for eksperimentel
behandling med stamceller. Pa
den anden side skal vi naturligvis
ikke veere blinde for, at patienters
situation kan udnyttes, hvis pati-
enter af forskellige arsager ikke er
i stand til eller har mulighed for at
vurdere hvilke fordele og ulem-
per en given behandling matte in-
debare for dem. =
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