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ELISABETH RYNNING

Mdinskliga rittigheter och bromedicinen

— drivkrafter v rdttsutvecklingen

Inledning
I AGAR OCH ANDRA RATTSREGLER utgor viktiga styrmedel 1 samhil-

let, men samtidigt dr rittsordningen 1 sig en social konstruktion,

vars utveckling ofta avspeglar sambhilleliga forindringar. Tva
faktorer som har paverkat virt samhille under tiden efter andra virlds-
kriget dr den allt snabbare utvecklingen inom biomedicinen och den
okade uppmirksamhet som dgnats skyddet for ménskliga rittigheter. I
den f6ljande framstillningen belyses hur biomedicinen och vér syn pé
de minskliga rittigheterna har paverkat den svenska rittsutvecklingen
under de senaste decennierna.

Biomedicinens framsteg

Det rader inte ndgon tvekan om att den medicinska vetenskapens land-
vinningar har mycket stor betydelse bide for enskilda och f6r samhil-
let." Utvecklingen inom biomedicinen péverkar var livskvalitet och vér
livslingd, liksom véra livsval. Manga betydelsefulla upptickter lig-
ger forstds langt tillbaka i tiden, som till exempel smittkoppsvaccinet,
bakteriernas betydelse for sjukdomars uppkomst, olika narkosmedel
och rontgenstrilarnas anvindbarhet f6r medicinska dndamél. Under
1900-talets forsta hilft fick vi bland annat respiratorn, penicillinet och
njurdialysen, senare féljda av poliovaccinet och pacemakern. Vi har fétt
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tillgang till allt bittre psykofarmaka och mer effektiva cancerbehand-
lingar, liksom transplantationer av olika vivnader och organ. Tillging-
en till savil effektiva preventivmedel som assisterad befruktning har
medfort stora forindringar 1 samhillet. Nir vi ldras vill vi ogérna vara
utan majligheten till hoftledsplastik och starroperation. Till de senaste
artiondenas utveckling hor sirskilt det som forskningen om det ménsk-
liga genomet har fort med sig, inte minst nir det giller forstielsen av
arftliga sjukdomar och mgjligheten till prediktiv diagnostik, men ocksé
vissa forebyggande insatser och ytterst mgjligheterna att férindra var
arvsmassa.

Den svenska hilso- och sjukvarden tillhor den verkliga virldseliten,
om vi lyckas bortse frin vira till synes o6verkomliga svirigheter med
linga vintetider 1 virden.? Nir det giller behandlingsresultaten f6r dem
som fir vard tillhor vi alltsd den absoluta toppen, liksom i friga om ut-
budet av avancerade behandlingar.

Nir det giller forskningen dr medicinen faktiskt det omrade som &t-
njuter storst fortroende bland den svenska allmédnheten, dven om fértro-
endet inte dr orubbligt och skandaler av olika slag dtminstone tillfilligt
kan paverka vir beredvillighet att sjilva medverka som férsoksperso-
ner.> Omkring 75 procent uppges siledes ha ett stort eller mycket stort
fortroende f6r den medicinska forskningen. Det betyder emellertid inte
att vi ocksd vill verlata it medicinarna och vetenskapssamhillet att be-
stimma sina egna spelregler. Det anses visserligen oetiskt att inte forska,
nir mgjligheten finns att lindra ménskligt lidande och ny kunskap kan
f6ra med sig s mycket gott, men kunskapen har som regel ocksa ett pris.
Forskningen kan rymma manga osidkerhetsfaktorer och péverkas av sa-
vil starka kommersiella intressen som akademisk prestige. Bade histo-
riska och nutida skandaler pdminner oss om att likare och forskare trots
allt ocksa dr felbara minniskor samt att medicinsk verksamhet kan vara
forenad med stora risker for patienter och forsokspersoner.*

Biomedicinsk vérd och forskning beror samtidigt det som dr allra
viktigast f6r oss alla: livet och d6den, var hilsa och vart privatliv, vért
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sjdlvbestimmande och vér virdighet som minniskor. Verksamheter dér
sddana virden star pa spel kan ge upphov till svira intresseavvigningar
mellan olika individer och kollektiv, mellan dagens patienter och mor-
gondagens. Det vicker frigor om vem som egentligen ska styra utveck-
lingen och 1 vilken utstrickning enskilda minniskor sjilva ska fa avgora
vilka forskningsprojekt, undersékningar och behandlingar de vill ge-
nomgd. Givetvis behover vi normer och grinser for det tillitna. Biome-
dicinens allt snabbare utveckling har gjort det behovet dnnu tydligare
och verkat som en drivkraft ocksd 1 rittsutvecklingen.

Biomedicinens regelverk — om soft law och hard law

Normer f6r den biomedicinska verksamheten ir forstds inte nagot nytt.
Det finns en lang tradition av inomvetenskaplig styrning genom yrkes-
etiska riktlinjer, redan frin 4o00-talet £Kr. med den sa kallade Hippo-
kratiska eden. I modern tid har normer f6r biomedicinen utformats inte
minst genom dokument antagna av Virldslikarorganisationen (wma),
som exempelvis Genevedeklarationens likaretiska principer frin 1948
och Helsingforsdeklarationens etiska riktlinjer f6r humanforskning
(1964, med senare revisioner). I Sverige har Likarforbundet linge haft
sina likarregler, och exempelvis Likaresillskapets etiska delegation har
utarbetat etiska riktlinjer inom vitt skilda omréden, som forskning pé
vivnad frén aborterade foster och avbrytande av livsuppehallande be-
handling.

Den typ av normer vinu talar om tillhor det som ibland kallas soft law,
dvs. normer som inte 1 sig sjilva dr juridiskt forpliktande, till skillnad
frin sd kallad hard law, dvs. de normer vi finner 1 lagar, férordningar
och andra rittsligt bindande f6reskrifter.’ Den mjukare styrformen, soft
law, anvinds inte bara av intresseorganisationer utan férekommer dven
som exempelvis riktlinjer och allménna rdd, rekommendationer och de-
klarationer, frin nationella myndigheter och inte minst internationella
organ av olika slag, sisom Europarddet, UNESCO, WHO och OECD.

Soft law som styrinstrument kan alltsd anvindas av aktorer utan for-
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mell normgivningsmakt, till exempel en yrkesorganisation, som da har
ndrhet till sakfridgorna och sirskild kinnedom om det omridde som ska
regleras. Soft law kan koordinera och harmonisera beteenden, men lim-
nar storre utrymme for valfrihet och kan darfor underlitta normgivning
1 samarbete mellan olika aktorer, inom omraden dir det kan vara svart
att komma Gverens. Ofta dr soft law ett snabbare och mer flexibelt styr-
medel dn traditionell lagstiftning och kan dirfér fylla de nya normativa
tomrum som uppstdr nir utvecklingen gér fort, exempelvis inom biome-
dicinen.

Samtidigt finns forstds fragor om normernas legitimitet, just for att
soft law kan anvindas av aktorer utan formell normgivningskompetens.
Vem ir det egentligen som bestimmer agendan och faststiller normer-
na? Kommer de frin etablerade och respekterade organ eller fran ut-
priglade intresseorganisationer, kanske med kopplingar till niringsli-
vet? Beroende pd vem som har utformat normerna kan det finnas risk
for ett alltfor begrinsat perspektiv, utan de allsidiga intresseavvigningar
som forvintas prigla det vanliga lagstiftningsarbetet 1 en rittsstat. Hur
blir det med demokrati, rittssikerhet, ansvarsutkrivande och kontroll?

Biomedicinens snabba utveckling kriver normgivning som hinner
med, och det kan tala till férdel f6r styrning genom soft law, sirskilt
1 den internationella miljon dir tillgangen till behoriga normgivare ir
mer begrinsad. Soft law kan alltsd fylla en viktig funktion, bide som
féregangare och som komplement till de rittsligt bindande normerna,
under forutsittning att den utformas av aktorer med hog legitimitet. De
rittsligt forpliktande normerna, kard law, ger emellertid som regel ett
mera robust skydd och fir 1 synnerhet pd det nationella planet ofta anses
nodvindiga for att effektivt garantera grundliggande minskliga rittig-
heter.

Skydd for de ménskliga rittigheterna — ocksd i medicinsk verksamhet

Aven i rollen som patient eller forssksperson ska vi forstas vara garan-
terade de allminna fri- och rittigheter som anges 1 exempelvis Europa-
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konventionen om skydd fér de minskliga rittigheterna och de grund-
liggande friheterna (1950). Hit hor bland annat envars ritt till skydd for
liv och frihet, respekt for privatlivet - innefattande ocksa ritten att fa be-
stimma 6ver sig sjilv och sin kropp - skydd mot ominsklig och férned-
rande behandling samt tillgang till effektiva rittsmedel for att virna de
olika rittigheterna, allt utan diskriminering. Europakonventionen &ldg-
ger alltsd de anslutna staterna en folkrittslig forpliktelse att tillf6rsikra
enskilda minniskor de rittigheter konventionen féreskriver. Inskrink-
ningar i rittigheterna kan vara tilldtna f6r att skydda vissa andra intres-
sen, men bara 1 den utstrickning det dr nédvindigt och foreskrivet i lag.

Genom Europadomstolen f6r de ménskliga rittigheterna har enskil-
da ocksé mojlighet att fa till stind en prévning av eventuella rittighets-
kriankningar och kan 1 vissa fall tillerkdnnas skadestind om den egna
staten inte lever upp till konventionens krav. Europakonventionen ir
emellertid inte bara ett folkrittsligt bindande dokument utan giller se-
dan 1995 ocksé som svensk lag, vid sidan av de grundliggande fri- och
rittigheter som slds fast 1 regeringsformen.

Vad betyder di egentligen de minskliga rittigheterna i den praktiska
virden och forskningen? For att ett tillfredsstillande skydd ska kunna
garanteras, kan det vara nédvindigt att fortydliga rittigheternas inne-
bord avseende minniskor som befinner sig 1 en speciell situation eller
tillhér en viss utsatt grupp, genom s kallad kontextualisering av riit-
tigheterna. Det kan ske 1 sdrskilda folkrittsliga instrument, men allra
viktigast dr forstas att det nationella regelverket ger de minskliga riit-
tigheterna ett gott skydd inom alla samhillsomraden.

I Sverige hade vi vid mitten av 1980-talet kommit en bit pa vig med
rittighetsskyddet inom biomedicinens omrade. Vardgivarnas och
hilso- och sjukvardspersonalens allmidnna skyldigheter reglerades 1
tvd ganska nya lagar och patientens stillning hade 1 ndgon man blivit
tydligare, men det var knappast friga om ndgon patientcentrerad reg-
lering.® Fortfarande fanns betydande oklarheter avseende bland annat
tillgangen till vird i rimlig tid, liksom patienters ritt till information och
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sjdlvbestimmande 1 virden. Men patienten hade fitt stillning som part
1 drenden om disciplinansvar f6r hilso- och sjukvirdspersonalen och
kunde dirmed ytterst f3 till stind en domstolsprévning av brister 1 var-
den.

Vi hade ocksa ett antal speciallagar som angav forutsittningarna for
bland annat psykiatrisk tvingsvard, abort och sterilisering, insemina-
tion samt donation av organ och vivnader. En sirskild lag med kriterier
f6r bestimmande av midnniskans dod antogs 1987. P4 humanforskning-
ens omrdde fanns emellertid endast mycket begrinsad reglering avse-
ende kliniska likemedelsprovningar, ddr bland annat krav pé etikprov-
ning framgick endast av myndighetsforeskrifter.”

Det négot oklara rittsskyddet for patienter och 1 synnerhet forsoks-
personer fir kanske delvis ses som en spegling av det starka fortroen-
det for virden och forskningen, men de svira frigor omradet rymmer
ansdgs nog inte heller 1 alla delar limpliga f6r lagreglering. Sverige var
dock tidigt ute nir vi som andra land 1 Europa &r 1985 fick ett sirskilt
rddgivande organ med uppgift att belysa medicinsk-etiska frigor ur ett
overgripande samhillsperspektiv, Statens medicinsk-etiska rdd (SMER).
Till radets uppgifter hor bland annat att ge vigledning till regering och
riksdag samt mot bakgrund av den snabba utvecklingen bedéma konse-
kvenser for minniskovirdet och den minskliga integriteten 1 samband
med medicinsk forskning, diagnostik och behandling.®

Aven om det ocksa fanns svenska forskare som intresserade sig for
juridiska aspekter pd medicinsk verksamhet, var den rittsvetenskapliga
uppmirksamheten mot omridet betydligt mindre 4n pd méinga andra
hélli Europa. I Sverige blev medicinsk ritt ett eget forskningsidmne f6rst
ar 2003, da Uppsala universitet inrittade Nordens forsta professur 1 im-
net.

Europarddets konvention om ménskliga rittigheter och biomedicin

En sirskild drivkraft 1 den nationella rittsutvecklingen blev den kon-
textualisering av minskliga rittigheter 1 vird och forskning som skedde
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genom Europarddets konvention om minskliga rittigheter och biome-
dicin, som antogs for snart tjugo ar sedan och 6ppnades for underskrift
varen 1997. Biomedicinkonventionen &r alltsa folkrittsligt bindande f6r
de 28 av Europarddets 47 medlemslinder som hittills har anslutit sig till
den. Ytterligare sex linder har undertecknat konventionen och har diri-
genom uttryckt en avsikt att s& smdningom ansluta sig,

Biomedicinkonventionen anger en minimistandard for skyddet av
de minskliga rittigheterna och ménniskans virdighet, inom vérd och
forskning pa biomedicinens omride. Férutom att den bygger vidare pé
de principer som lagts fast 1 framf6r allt Europakonventionen, dr den
tydligt inspirerad av olika soft law-dokument som exempelvis Helsing-
forsdeklarationen med riktlinjer fér medicinsk forskning och wHo:s
europeiska patientrittsdeklaration frin 1994.

I konventionens inledning pdminns de anslutna staterna om sitt an-
svar for att biomedicinska framsteg utnyttjas till f6rman f6r hela miansk-
ligheten, bide nuvarande och kommande generationer. Minniskan
miste visas respekt som individ, men ocksd som samhillsmedborgare
och som representant for mianniskosliktet. Detta perspektiv vicker for-
stds frigan om vad begrepp som minniskovirde och minsklig virdighet
egentligen innefattar. Ska de forstds 1 den traditionella betydelsen - dvs.
att ingen minniska ska behandlas enbart som ett medel - eller i en mer
modern och abstrakt betydelse omfattande hela minniskosliktets vir-
dighet??

Biomedicinkonventionen ir en ramkonvention med tilliggsprotokoll
inom flera omrdden som bland annat humanforskning, transplantation,
gentest och forbud mot reproduktiv kloning. Konventionen och pro-
tokollen behandlar dock inte alla svira fragor, exempelvis inte fostrets
stillning, eller vard 1 livets slutskede. Detta ir fragor dir virderingar
och synsiitt varierar inom Europa och det kan vara sirskilt svirt att nd
konsensus. Europaradet viljer da ofta att arbeta med andra typer av vig-
ledande dokument - soft law - 1 form av exempelvis rekommendationer.
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Europadomstolens roll

Biomedicinkonventionens forpliktelser kan inte goéras till foremal for
nigon direkt provning av Europadomstolen i enskilda fall, men vil in-
direkt, nir rittigheterna 1 den bakomliggande Europakonventionen
ska tolkas 1 fall som berér hilso- och sjukvarden eller den medicinska
forskningen. Europakonventionen benimns ofta som ett levande doku-
ment, 1 den meningen att konventionen enligt Europadomstolens upp-
fattning bor tolkas dynamiskt, dvs. 1 [juset av samhillsutvecklingen.”
Det medfor att rittigheterna kan omfatta dven nya foreteelser och att
Biomedicinkonventionen genom Europadomstolens avgoranden kan fa
betydelse ocksé for linder som visserligen inte har anslutit sig till denna
specialkonvention, men som dr bundna av Europakonventionen om de
minskliga rittigheterna.

Biomedicinen tillhér forvisso de samhillsomrdden ddr det saknas
europeisk samsyn 1 ménga svéra frigor, och det medfor att enskilda sta-
ters tolkningsutrymme och méjlighet till nationella intresseavvigningar
blir storre. Men vissa besked ger indd domstolen.

Av Europadomstolens praxis pd biomedicinens omride framgér
bland annat att artikel 2 1 Europakonventionen, om envars ritt till skydd
for livet, medfor en positiv skyldighet for staterna att uppritthélla kva-
liteten 1 hilso- och sjukvérden si att livsnédvindig vard kan ges. Av ar-
tikel 8, om ritten till skydd for privatlivet, f5ljer emellertid bland annat
att en beslutskompetent patient som regel har ritt att tacka nej till under-
sokning och behandling, men det méste finnas ett regelverk for faststil-
lande av vilken beslutsférmédga som krivs for att en patient ska kunna
avboja livriddande eller 1 vrigt angeldgen behandling.”

Négon ritt till dédshyilp ger Europakonventionen inte, men den hin-
drar heller inte att en medlemsstat tillater sidana dtgirder, under forut-
sittning att det finns ett tillfredsstillande skydd for utsatta grupper.'
Ritten till skydd f6r livet medfor ocksa att beslut om avbrytande av livs-
uppehallande behandling maste fattas 1 en riittssiker procedur.” I fraga
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om den ritt till liv som kan tinkas tillkomma embryon och ofédda barn
har Europadomstolen ddremot avstitt frin att ange nagra nirmare grin-
ser, under hinvisning till konventionsstaternas bedémningsutrymme

och avsaknaden av europeisk konsensus."

Ndgot om den svenska rittsutvecklingen

Vad har di Europarddets Biomedicinkonvention betytt f6r den svenska
rittsutveckligen? Sverige undertecknade konventionen redan 1997, men
v1 har till skillnad frin bland annat de 6vriga nordiska linderna dnnu
inte kunnat ansluta oss, eftersom vi pa vissa punkter fortfarande inte
lever upp till konventionens minimistandard f6r skyddet av minskliga
rittigheter inom biomedicinens omréde!'

Det har inte gjorts ndgon fullstindig officiell analys av hur svensk ritt
forhaller sig till konventionens krav 1 olika avseenden. Men ett omride
dir vi under ling tid har diskuterat bristerna 1 gillande ritt avser be-
hovet av stillféretridare for vuxna som inte har forméga att bestimma
over sig sjilva 1 vird och forskning. I september 2015 limnade den se-
naste utredningen sitt betinkande, med forslag till ny lagstiftning som
avses tridaikraft 2018."°

Fortydliganden av patientens stdllning har dock skett 1 andra avse-
enden - bland annat nir det giller prioriteringar, valfrihet och vard-
garanti — dven om vi forst sd sent som 2015 fick en sirskild patientlag,
lingt efter de 6vriga nordiska linderna som antog liknande lagar redan
under 1990-talet. I den nya lagen har bestimmelser om patientens still-
ning samlats och pd ndgra punkter ytterligare fortydligats, till exempel
vad giller grinserna for barns ritt till inflytande 1 virden, kraven pd
information till patienten samt vird 1 akuta nédsituationer. Patientens
mojligheter att fa till stind en rittslig prévning av fel och misstag i var-
den har diremot 1 vissa avseenden férsdmrats, genom att det sirskilda
systemet med disciplinansvar for hilso- och sjukvérdspersonal avskaf-
fades 1 samband med inférandet av den patientsikerhetslag som tridde
1 kraft 2011. Samtidigt har Ev-ritten medfért att vissa andra hilso- och
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sjukvérdsfragor, bland annat rérande mgjligheten att soka vérd 1 annat
Ev-land pa hemlandets bekostnad, har blivit nigot man kan fi prévat 1
domstol.

Framf6r allt har dock den svenska rittsutvecklingen pa biomedici-
nens omrade kommit till uttryck i speciallagstiftningen. Ar 2003 fick
vi en lag om biobanker 1 hilso- och sjukvirden, som reglerar forutsitt-
ningarna for lagring och anvindning av sparat mianskligt material. Inte
minst mot bakgrund av de utvecklade méjligheterna till genetiska analy-
ser hade anviindningen av sparade prover kommit att bli en friga av stor
betydelse for enskildas integritet. Vem far egentligen gora vad med bio-
logiskt provmaterial, som ju rymmer oidndliga mingder information om
sévil provgivaren som dennes genetiska sliktingar? Det skyndsamma
lagstiftningsarbete som initierades forst sedan bristen pd insyn och kon-
troll hade uppmirksammats 1 massmedia, medgav emellertid inte myck-
et tid for de komplexa intresseavvigningarna. Biobankslagen &r klart
influerad av Biomedicinkonventionen, dir det stills krav pa samtycke
frén den person det biologiska materialet hirror fran, for att det ska fa
anvindas for nya dndamal. De betydande tolknings- och tillimpnings-
svarigheter lagen gett upphov till, medférde emellertid att forslag till en
ny biobankslag presenterades 2010, vilket dock dnnu inte har kommit att
genomforas.

Sedan lagstiftaren borjat ta till sig Biomedicinkonventionens krav
kom 2004 lagen om etikprévning av forskning som avser ménniskor,
med bland annat ett krav pé etikgodkinnande och reglering av sévil
forutsittningarna for sidant godkdnnande som granskningsorgani-
sationen. Aven denna lag r i minga avseenden tydligt inspirerad av
Biomedicinkonventionen, men utvecklingen piskyndades ocksd av eu-
rittsliga krav avseende de kliniska likemedelsprévningarna.

Ar 2006 fick vi en ny lag om genetisk integritet, som bland annat reg-
lerar anvindningen av genetiska undersékningar och genetisk informa-
tion som tagits fram 1 hilso- och sjukvérden. Till den lagen fordes ocksa
de regler vi sedan 1991 hade avseende anvindning av minskliga dgg 1
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forskningen, med vissa dndringar. Numera forbjuds bland annat férsok
och behandling i syfte att 4stadkomma genetiska f6rindringar som kan
gd 1arv hos minniska, nigot som dven Biomedicinkonventionen férbju-
der. I samma lag finns bestdimmelserna om assisterad befruktning, fos-
terdiagnostik och embryodiagnostik.

I ménga av de nya regelverken ses alltsd ett tydligt inflytande frén Bio-
medicinkonventionen och Europakonventionen, liksom fran Eu-ritten.
For minga omraden giller ocksa att de nya bestimmelserna har fore-
gatts och kompletterats av medicinetiska riktlinjer frin olika nationella
och internationella organ samt att rddgivande yttranden har inhidmtats
frin sMER under lagstiftningsarbetet.

Ett utvecklingsarbete utan slut?

Man kunde kanske friga sig nir vi ska bli firdiga med ett tillfredsstil-
lande skydd for de minskliga rittigheterna pé biomedicinens omréde.
Men detta dr nog ett arbete som maste fortgd sd linge den biomedicinska
forskningen och den 6vriga teknikutvecklingen stindigt driver pa och
forser oss med nya frigor, eller stiller de gamla frigorna i ny dager. Det
dr emellertid inte bara vetenskapens nya landvinningar som forindrar
landskapet. Aven exempelvis demografiska forindringar, som ckad et-
nisk mingfald - med atféljande diversifiering av kulturella och religiosa
virderingar - och en dldrande befolkning, leder till behov av nya still-
ningstaganden.

Nir det giller stod och hyilp till midnniskor som inte sjilva har for-
madga att ta stdllning till vird, omsorg eller medverkan i forskning, har
ny lagreglering alltsa dter foreslagits, men det dr annu for tidigt att sédga
om vi denna ging faktiskt ska lyckas uppfylla Biomedicinkonventionens
krav.

Det rider fortfarande viss oklarhet i en del gamla frégor om livets slut-
skede, exempelvis rorande likarassisterat suicid och forutsittningarna
for savil sa kallad palliativ sedering som avbrytande av behandling. So-
cialstyrelsen meddelade 2011 f6reskrifter om beslutsprocessen vid av-
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stdende frin livsuppehallande behandling, bland annat nir behandling-
en anses meningsl6s. Men det saknas alltjamt kriterier for vad som utgor
en meningslos behandling och det finns 1 princip ingen procedur fér
rittslig provning av ett beslut om avbrytande innan det har verkstillts.

Ett annat klassiskt problemomride giller grinsdragningen mellan
forskning och etablerad behandling. Vad krivs for att hilso- och sjuk-
vardspersonal ska fi avvika frin det lagstadgade kravet pd att virden ska
vara forenlig med vetenskap och beprévad erfarenhet, och nir 6vergar
metoder 1 experimentellt utvecklingsarbete till att betraktas som etable-
rad klinisk praktik?

Vi fortsiitter ocksd att diskutera hur minskligt material och kinsliga
personuppgifter om enskildas hilsa bor fa anvindas 1 olika samman-
hang, inom vérd och forskning, samt vilka mgjligheter den enskilde
sjdlv egentligen ska ha att péverka. Fragorna giller ocksd det man kal-
lar reservdelsminniskan, med allt frin forutsittningarna f6r donation
frin levande och avlidna, till cellodlingar och avancerade designade
vivnadsprodukter.

Bland det nya som rittsutvecklingen inte riktigt har hunnit med finns
neurovetenskapen, som forflyttar grinserna mellan fysisk och psykisk
ohilsa samt pdverkar vir syn pé hjdrnan som minniskans jag, den fria
viljan och vért ansvar f6r vara handlingar. Ett mera avgrinsat pro-
blemomrade giller de genetiska sjilvtest som finns tillgingliga framfér
allt via internet och som bland annat aktualiserar avvigningar mellan
enskildas sjilvbestimmande och behovet av skydd mot felaktig eller
férenklad information om olika arvsanlag, liksom risken fér obehérig
testning av exempelvis nirstdende. Ocksé nir det giller teknikanvind-
ningen vid livets borjan behovs ytterligare stillningstaganden avseende
bland annat olika metoder fér embryoanalys och genterapi. Ska vi tillata
oss att dndra den genetiska koden f6r kommande generationer, kanske
for att undvika drftliga sjukdomar? Kan det vara en minsklig rittighet
att fodas omanipulerad, eller dr det tviirtom en rittighet att fa fodas med
bista uppnéeliga hilsa och 1 6vrigt goda egenskaper? Och vad giller
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egentligen for olika sitt att blanda material frin minniska och djur, ge-
nom xenotransplantation eller skapande av embryon med blandat gene-
tiskt material? Hur definieras grinsen mellan ménniska och djur och
vad innebir de minskliga rittigheterna i dessa fall? 7

Slutord

Det finns uppenbarligen méinga omréden inom biomedicinen som kri-
ver fortsatta riskanalyser samt etiska, juridiska och rittspolitiska still-
ningstaganden, bland annat 1 formen av prioriteringar och intresseav-
vigningar mellan olika patient- och befolkningsgrupper, mellan dagens
och framtidens patienter, men ocksd mellan den enskilda midnniskans
ibland motstiende intressen av skydd for ritten till liv, hilsa, privatliv,
sjalvbestimmande och virdighet.

Det maste till noggranna 6verviganden for att utveckla de normer
som kan ge oss det goda samhille som vi gjilva vill leva 1 och som vi
vill limna efter oss till kommande generationer, ett samhille dir olika
minskliga rittigheter och minniskovirdet garanteras ett tillfredsstil-
lande skydd. Etiken och juridiken fortsitter alltsa sin stindigt pigaende
interaktion och forser dven forskningen rérande de bida normsystemen
med nya spinnande arbetsuppgifter.

Intridesféredrag den 12 januari 2016
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3. Se t.ex. SOM-institutets undersokning Vetenskapen ¢ samhillet 2014 (SOM-rap-
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