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Lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som avser minniskor
(etikprévningslagen) kriver etikprévning for viss forskning pa minniskor.
Enligt 1 § ir lagens syfte att skydda den enskilda minniskan och respekten
for minniskovirdet vid forskning. I denna artikel diskuteras betydelsen
av lagens syfte att skydda respekten for minniskovirdet. Eftersom etikprov-
ningslagen och dess forarbeten inte ger en klar bild av vad som avses med
“minniskovirde” relaterar artikeln det som gir att utldsa ur dessa killor
till framtridande idéer om minniskovirde i den internationella ritten om
minskliga rittigheter, inom bioetiken och i férarbetena till andra svenska
regelverk. Med detta som utgingspunket presenterar artikeln en rekon-
struktion av den konceptualisering av minniskovirdet som kan antas ligga
till grund fér etikprévningslagen. Denna konceptualisering jaimfors sedan
med den syn pi minniskovirdet som kan urskiljas i beslut frain Over-
klagandenimnden for etikprovning. Artikeln visar att lagen inte bara dr
dverinkluderande, utan ocksé i visentliga avseenden underinkluderande

Artikeln har peer review-granskats.
** Artikeln har forfattats inom ramen fér forskningsprojektet ”Sila mygg och svilja kameler? En énda-
mialsenlig etikprévning av humanistisk och samhillsvetenskaplig forskning.” Projektet ér finansierat
av Vetenskapsridet och har godkints vid etikprévning, dnr 2022-03004-01. Forfattarna vill tacka
Anna Nilsson och en anonym granskare for virdefulla synpunkter. Artikeln har huvudsakligen
forfattats av Lena Wahlberg i nira samarbete med 6vriga forfattare, som alla ingér i forsknings-
projektet, och som har bidragit till artikeln pé ett betydande vis genom att ge idéer till innehallet,
vid flera tillfillen under arbetets ging ldsa, diskutera och ge synpunkter pé tidigare versioner av
texten, bidra med konkreta formuleringar av olika passager i texten samt godkinna den slutgiltiga
versionen. Dirutéver har William Biilow bidragit genom att sammanstilla en dversike dver den
diskussion om minniskovirde som forts inom den tillimpade etiken, vilken har legat till grund
for avsnitt 3.2. Samtliga forfattare lever salunda upp till Vancouverreglerna for forfattarskap av
vetenskapliga artiklar (International Committee of Medical Journal Editors (ICMJE), Uniform
Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical Journals, ICMJE, uppdaterade 2010) och
till ALLEA:s (All European Academies) principer for forfattarskap (ALLEA, The European Code
of Conduct for Research Integrity, Revised Edition 2023, avsnitt 2.7). For en kortfattad beskriv-
ning av Vancouverreglerna och en diskussion om férfattarskap, se Vetenskapsradets rapport God
forskningssed 2017 (som dock 4r under omarbetning 2023), s. 56 f.
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i forhallande dill site syfte ate skydda respekten for minniskovirdet, pa si
vis att det minga ganger ir en ren tillfillighet om forskning som framstar
som relevant for detta syfte alls 4r tillstindspliktig.

1. Inledning

Lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser minniskor
(etikprévningslagen) kriver etikprévning for viss forskning pd manniskor.
Enligt 1 § ar lagens syfte att skydda den enskilda minniskan och respek-
ten f6r minniskovirdet vid forskning. Etikprovning krivs for forskning som
innefattar behandling av kinsliga personuppgifter eller personuppgifter om
lagovertridelser,’ liksom for forskning som utférs enligt en metod som syftar
till att paverka eller innebir en uppenbar risk att skada en forskningsperson
fysiske eller psykiske.” Darutdver krivs tillstind for forskning som innebir ett
fysiskt ingrepp pa en levande eller avliden minniska®, och for viss forskning
pa biologiskt material som kan hirledas tll en levande eller avliden minni-
ska.* Ansékan om etikprévning provas i forsta instans av Etikprévningsmyn-
digheten (EPM),’ vars beslut kan 6verklagas till Overklagandenimnden for
etikprovning (ONEP). ONEP:s beslut i drenden om etikprovning kan inte
overklagas.” Etikprévningslagen och dess tillimpning har under senare r varit
foremal for omfactande kritik, bland annat pd grund av att tillstandskriterierna
och myndigheternas tolkning av dessa ansetts ge lagen ete allefor vidstricke
tllimpningsomride med avseende pa humanistisk och samhillsvetenskaplig
forskning.® Lagens syfte att skydda den enskilda minniskan och respekten for
minniskovirdet vid forskning har dock nistan inte alls uppmirksammats i
den allminna debatt som forts om lagens dandamalsenlighet och 4n sd linge
inte varit foremal for nigon nirmare analys.

3 § 1-2 p. Forsta punkten hinvisar till sidana kiinsliga personuppgifter som avses i artikel 9.1
Europaparlamentets och radets férordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for
fysiska personer med avseende pi behandling av personuppgifter (dataskyddsférordningen).
Enligt prop. 2017/18:298, s. 84 ff. ir etikprévning enligt etikprévningslagen avsedd att vara en
sadan skyddsétgird som krivs enligt artikel 9.2 j och artikel 89.1 férordningen.

2 48§2p.

> 4§1p.och3p.
4 4§30ch5p.
5 24§ 1st.

° 368.
7378,

Se t.ex. Mattias Svensson, Ligg ner etikprévningarna, SuD 2 november 2022, hteps://www.svd.
se/a/15MROI/lagg-ner-etikprovningarna, himtad 5 april 2023; Jonas Edlund, Sara Eldén, David
Wiasterfors & Lena Sohl, Att bedriva sociologisk forskning i en tid av byrdkratiserad etikprov-
ning, Sociologisk forskning, 4, 2021, s. 455-466. Kritiken kulminerade i maj 2023 i ett upprop
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Den hir artikeln diskuterar betydelsen av lagens syfte att skydda respekten
[for méinniskovirdet. Vad minniskovirde innebir, och vad respekt for min-
niskovirdet betyder har varit foremal for omfattande diskussion inom bland
annat etiken, och det har papekats att det finns olika delvis motstridiga upp-
fattningar om vad minniskovirde egentligen 4r.” Syftet med artikeln ir ace
klarldgga etikprovningslagens manniskovirdebegrepp och diskutera hur vil
lagen skyddar respekten for ménniskovirdet i denna mening. Artikeln 4r skri-
ven med sirskilt fokus pa etikprévningslagens dndamalsenlighet f6r humanis-
tisk och samhillsvetenskaplig forskning men innehéller iakttagelser som ar
relevanta ocksd for annan forskning,

Som framkommer i avsnitt 2 férmedlar etikprovningslagen och dess
forarbeten inte négon tydlig bild av vad lagen avser med “minniskovirde”.
Analysen kommer dirfor att relatera det som framkommer i lagen och dess
forarbeten till idéer om minniskovirde inom andra omraden. Avsnitt 3 tar
upp konceptualiseringar av minniskovirdet inom den internationella ritten
(inklusive europaritten) om minskliga rictigheter och inom den tillimpade
etiken. Avsnittet visar act det finns en relativt stor enighet om att minnis-
kovirdet innebir att varje minniska i kraft av att vara just ménniska har ett
inneboende virde som andra méste respektera. I évrigt gar det inte att urskilja
en entydig konceptualisering av minniskovirdet inom ndgot av dessa filt. Tvd
aspekter som ofta betonas ir betydelsen av den enskildes sjilvbestimmande
och att minniskor inte fir behandlas som objekt. Uppfattningarna gar dock
isir bland savil etiker som olika rittsordningar i frigor som nir minniskovir-
det bérjar och slutar, huruvida minniskovirdet kan krinkas trots den enskil-
des medgivande, och om minniskovirdet kan balanseras mot andra intressen.

I avsnitt 4 undersoks hur det som framkommit om minniskovirdets inne-
bord i avsnitt 2-3 forhaller sig till de diskussioner om minniskovirdet som
forts i forarbetena till andra svenska regelverk dn etikprovningslagen. Syftet
med genomgangen ir dels att se i vad man den utbredda uppfattningen ace
minniskovirde innebir att manniskan har ett inneboende virde i kraft av att

undertecknat av nirmare 2500 forskare, (2 489 professorer, lektorer, doktorander och forskare fran
universitet och hégskolor i hela landet, Systemet for etikprovning ett akut hot mot forskningen,
DN Debarr, 15 maj 2023, https://www.dn.se/debatt/systemet-for-etikprovningar-ett-akut-hot-
mot-forskningen/, himtad 6 juli 2023). I uppropet kritiserades framfor allt systemets utformning
for humanistisk och samhillsvetenskaplig forskning. Kort dirpa, den 17 maj 2023, meddelade
utbildningsministern vid en presstriff att en utredning kommer att tillsittas for att se over delar av
regelverket (hteps://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2023/05/presstraff-med-mats-persson-
om-etikprovningslagen/, himtad 7 juli 2023). Beslut om direktiv m.m. fattades kort tid innan
korrektur for denna artikel skulle limnas in och har dirfor inte kunnat kommenteras i artikeln
(https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2023/08/nu-inleds-oversynen-av-etikprovningsla-
gen/, himtad 13 september 2023).

Se avsnitt 3 nedan.
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vara just manniska (vilken dr forvanansvirt franvarande i etikprovningslagen
och dess forarbeten) kommer till uttryck ocksa i svenska forarbeten, dels att se
om forarbetena ger entydiga svar pd de konkreta frigor om minniskovirdets
innebdrd som diskussionen i de tidigare avsnitten gett upphov dll. I ljuset
av fynden i de tidigare avsnitten gors i avsnitt 5 en rekonstruktion av den
uppfattning om minniskovirdet som kan antas ligga till grund f6r etikprév-
ningslagen och dirmed dven av lagens syfte. Ambitionen i avsnitt 5 ir inte
att fanga lagens innebord i strike rittsdogmatisk mening utan att i ljuset av
normativa stillningstaganden som dr utbredda i ritten presentera en rimlig
bild av etikprovningslagens syfte att skydda respekten for minniskovirdet.

Rekonstruktionen i avsnitt 5 ger i korthet foljande bild: Uppfattningen
att varje minniska har ett inneboende virde i kraft av att vara just mianniska
far antas ligga till grund dven for etikprovningslagen. Att objektifiera och
behandla en annan minniska instrumentellt kan utgéra en oacceptabel krink-
ning av minniskovirdet. Aven ett nedvirderande yttrande dir en individs
eller grupps minniskovirde ifrdgasices kan utgéra en sidan krinkning. Vid
bedémningen av om en oacceptabel krinkning dgt rum spelar bland annat
den krinktes utsatthet roll. Individens sjilvbestimmande ar forvisso relevant
men den enskildes instillning ér inte alltid avgérande f6r om en krinkning
av minniskovirdet 4gt rum. Minniskovirdet kan krinkas ocksa genom det
sitt pd vilket ofédda eller avlidna behandlas. En central aspeke i framfér allt
etikprévningslagen men ocksa i andra svenska forarbeten ir att skyddet for
minniskovirdet inte bara avser enskilda individer utan ocksa minniskovirdet
i stort och synen pd minniskan. Det tycks finnas en viss dppenhet {or att
balansera minniskovirdet mot andra intressen, dtminstone savitt avser skyd-
det f6r minniskovirdet i stort.

I avsnitt 6 jamférs rekonstruktionen i avsnitt 5 med den syn pa min-
niskovirdet som kommer till uttryck i de avgoranden fran ONEP dir min-
niskovirdet uttryckligen nimns. Syftet med avsnittet, som huvudsakligen
bekriftar den bild som tecknats i avsnitt 5, 4r dock inte bara att undersoka
hur tillimpningen av lagen forhaller sig till den forestillning om minnisko-
virdet som skisserats tidigare utan ocksa att undersoka vilken typ av forskning
som i praktiken betraktats som problematisk fran minniskovirdesynpunkt.
Bland de undersékea fallen visar sig detta faktiske i stor utstrickning vara
humanistisk-samhallsvetenskaplig forskning.

I avsnitt 7 slutligen diskuteras hur triffsiker etikprévningslagen ar i forhal-
lande till dess syfte att skydda respekten for ménniskovirdet. Var slutsats ir
att lagens tillimpningsomrade forvisso dr Gverinkluderande i forhallande till
detta syfte, i den meningen att den omfattar mycket forskning som inte verkar
innebira nigon beaktansvird risk for minniskovirdet. Artikeln visar emel-
lertid ocksé att lagen i visentliga avseenden dr underinkluderande pa sd sice

Forvaltningsriteslig tidskrift 202 , heeps://doi.org/10.53292/afc00bb7.6453b210

Open Access 2023-10-11



OM BETYDELSEN AV ETIKPROVNINGSLAGENS SYFTE ATT SKYDDA RESPEKTEN ... 3 1 3

att det manga ganger kan vara en ren tillfillighet om forskning som framstar
som relevant for lagens syfte alls 4r tillstdndspliktig.

2. Minniskovirde i etikprovningslagen

Vikten av respekten f6r minniskovirdet framgar inte bara av beskrivningen
av syfteti 1 § etikprovningslagen utan ocksa av 7 §, som stadgar att forskning
far godkidnnas endast om den kan bedrivas med respekt f6r minniskovirdet.
Genom stadgandet i lagens 8 §, att minniskors vélfird ska ges foretrade fram-
for samhillets och vetenskapens behov, betonas att den enskilda manniskan
kommer i forsta hand. 8 § paminner ocksd om att ménskliga rittigheter och
grundliggande friheter alltid ska beaktas vid etikprévningen.'® Av forarbetena
framgar tydligt att hansyn till ménniskovirdet dr viktigt och har betydelse fr
skyddet av de individer som deltar i forskningen. Det framhills att det fakeum
att omsorgen om den enskilde kommer i férsta hand kan uttryckas som att
forskning bara fir utforas om den bedrivs med respeke f6r manniskovirdet.!

Minniskovirde i etikprovningslagens mening handlar alltsa delvis om att
skydda individen for dennes egen skull, men minniskovirdet anses skydds-
virt dven i en bredare bemirkelse. P4 flera stillen i forarbetena papekas att
det ir ett allménintresse att skydda minniskovirdet.'> Dessutom understryks
upprepade ginger att det vid forskning pa minniskor aktualiseras ett intresse
av att skydda inte bara enskilda minniskor utan ocksa att "skydda mdinnisko-
virdet i stort”."* Respekten for minniskovirdet kan dirmed inte utan vidare
reduceras till skydd f6r individer och minskliga rittigheter, vilket for Gvrigt
redan det faktum att lagen kriver tillstdnd for viss forskning pd avlidna tyder
pa. Vidare bor man enligt forarbetena vid etikprévningen se lingre dn dill
riskerna for de direkta medverkande, och till exempel dven beakta genetisk
paverkan pd framtida generationer.' Vid sidan om individer anses det alltsd
finnas ett mer dvergripande virde att virna. En ytterligare anvisning om vad
detta virde skulle kunna besta i ges i uttalanden om att forskning kan riskera
att foriandra synen pd minniskovirdet och pa minniskan i stort."” Enligt lagen

Enligt propositionen avses hir rittighetsreglerna i regeringsformen, som utformats mot bakgrund
av Sveriges internationella dtaganden, prop. 2002/03:50, s. 97.

' Prop. 2002/03:50, s. 98.

2 Prop. 2002/03:50, s. 28; s. 87.

3 Prop. 2002/03:50, s. 96, 107, 196. Se dven DS 2001:62, s. 10 f., 106, 109 och 113.

1 Prop. 2002/03:50, s. 98.

5 Prop. 2002/03:50, s. 87; 195. 1 prop. 2018/19:165, s. 61, sigs vidare att etikprévningslagens syfte
i detta avseende ir vidare in brottsbalkens: medan bada syftar till att skydda “enskilda personers
hilsa, sikerhet och integritet”, dr etikprovningslagens syfte ocksé att "skydda respekten for min-
niskovirdet och synen pa minniskan i stort vid forskning”.
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och dess forarbeten ir silunda dven sjilva idén om minniskovirdet skydds-
vird.

Samtidigt limnar lagen och dess férarbeten flera frigor obesvarade. Lagen
ger till exempel ingen nirmare anvisning om vad minniskovirde egentligen ir,
i vad man dven exempelvis ofédda och grupper kan vara birare av minnisko-
virdet, liksom mot vad och i vilken utstrickning det nirmare bestimt ska
skyddas. En annan viktig fraga ir om och nir forskningens nytta kan uppviga
intrang i minniskovirdet. Bestimmelsen i 7 § etikprovningslagen siger som
namnts att forskning far godkinnas endast om den kan utféras med respeke
for manniskovirdet. Detta utgor dirmed ett ovillkorligt hinder mot att god-
kinna viss forskning oavsett dess vetenskapliga virde. Samtidigt foreskriver
9 § etikprovningslagen att forskning fir godkidnnas (endast) om de risker
den kan medféra for forskningspersonernas hilsa, sikerhet och personliga
integritet uppvigs av forskningens vetenskapliga virde. Lagen tillater alltsa
att individer som deltar i forskning utsitts for vissa risker under forutsittning
att forskningens nytta overviger. Det far dirfor forutsittas att inte varje risk
eller skada som en forskningsperson utsites for anses innebira en krinkning
av minniskovirdet, eller dtminstone att inte varje risk eller skada utesluter
att forskningen anses kunna utféras med respekt for minniskovirdet. Det
framgér dock inte av vare sig lagen eller dess forarbeten nir den risk en individ
utsitts for dr oacceptabel frin minniskovirdesynpunke enligt 7 §. Tidigare
och senare forarbetsuttalanden framstar dessutom som bitvis motstridiga i
frigan om huruvida minniskovirdet kan balanseras mot forskningens nytta.
I prop. 2002/03:50 talas om behovet av en allmint accepterad balans mellan
forskningens kvalitet och de risker for minniskor och minniskovirdet som
forskningen innebir.'® Uttalandet ppnar for att minniskovirdet i vissa fall
skulle kunna balanseras mot andra virden. I den senare prop. 2007/08:44
understryks (bland annat inf6r att ett tidigare undantag for forskning pa per-
sonuppgifter med samtycke togs bort) i stillet flera ginger act minniskovirdet
dr okrinkbart och att det 4r viktigt att savil enskilda manniskor som “res-
pekten f6r minniskovirdet ovillkorligen skyddas nir minniskor medverkar i
forskning”,"” vilket snarare tycks ge uttryck for att mianniskovirdet inte far bli
foremal for balansering.

" Prop. 2002/03:50, s. 87.
7 Prop. 2007/08:44, s. 8.
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3. Minniskovirde i internationell ritt om minskliga rittigheter
och i tillimpad etik

Referenser till minniskovirdet ar vanliga i internationell ritcc om minsk-
liga rittigheter, och uppfattningen att minniskovirdet bér visas respeke ar
utbredd dven inom den tillimpade etiken, framfor allt inom bioetiken. I detta
avsnitt kommer vi att titta ndrmare pa hur minniskovirde konceptualiserats
i internationell ritt (inklusive europaritt) om minskliga rittigheter (avsnitt
3.1) respektive inom den tillimpade etiken (avsnitt 3.2) i syfte att pd sa site
fd en tydligare bild av den f6restillning om minniskovirde som kan antas
ligga till grund for den svenska etikprovningslagen. Med avsnittet vill vi dels
undersdka om det finns nigon samfilld forestillning om minniskovirdet pa
dessa omrdden, dels identifiera eventuella meningsskiljaktigheter och kontex-
tuella skillnader.

Redogoérelsen i avsnitt 3.1 utgar fran passager i internationella och europa-
rittsliga ritesakter om minskliga rittigheter liksom i EU:s primirrite, samt
fran sekundirlitteratur som behandlar minniskovirdets betydelse i ritsfall
och andra ricsliga originalkillor i den internationella ritten om minskliga
rttigheter. Vi har ddremot inte gjort nagon egen undersdkning av hur mén-
niskovirdet behandlas i exempelvis rittspraxis pd detta omride. Redogorelsen
i avsnitt 3.2 belyser centrala resonemang om minniskovirdet i den filosofiska
litteraturen. Avsnittet tar ddremot inte upp stillningstaganden som pé utilita-
ristisk grund fornekar minniskovirdets betydelse.' I avsnite 3.3 sammanfat-
tas de viktigaste fynden fran avsnitt 3.1 och 3.2.

3.1 Minniskovirde i internationell ritt om minskliga rittigheter

Etikprovningslagen inférdes som ett led i att ratificera Europaradets bio-
medicinkonvention' och flera av lagens bestimmelser ir utformade med
konventionen som omedelbar forebild.?’ Att minniskovirdet har en central
stallning i biomedicinkonventionen framgir redan av konventionens namn,
”Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human
”21 (var kur-
sivering). I den forklarande rapporten understryks att ett av konventionens

Being with regard to the Application of Biology and Medicine

8 Se t.ex. Torbjorn Tinnsjo, Virdetik, Stockholm 1993.

Prop. 2002/03:50, s. 28; 88. Sverige har dnnu inte ratificerat biomedicinkonventionen.

2 Prop. 2002/03:50, s. 196.

21 Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with regard
to the Application of Biology and Medicine (1997) ETS No 164.
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syften dr att garantera minniskovirdet pé det biomedicinska omradet.” Lik-
som etikprovningslagen betonar biomedicinkonventionen att minskliga rit-
tigheter ska respekteras. Artikel 1 foreskriver att konventionens parter ska
skydda alla minniskors virdighet och identitet samt garantera respekten f6r
alla minniskors integritet och rittigheter i ovrigt, och artikel 2 stadgar, precis
som etikprévningslagen, att den enskildes intressen och vilbefinnande ska ha
foretride framf6r samhillets och vetenskapens intressen.

Referenser till minniskovirdet forekommer ocksd i flera internationella
deklarationer och konventioner om minskliga rittigheter. I FN-stadgans
inledning betygas tron "péd de grundliggande minskliga rittigheterna [och]
pa den enskilda minniskans virdighet och virde”.” Ingressen dll FN:s all-
minna forklaring om de minskliga rittigheterna framhaller vikten av att
erkinna “det inneboende virdet hos alla som tillhér minniskoslikeet” och
artikel 1 i férklaringen deklarerar att alla minniskor 4r fédda fria och “lika i
virde och rittigheter”.**

Minniskovirdet nimns inte explicit i Europakonventionen om minskliga
rittigheter men diremot i tilliggsprotokollet om avskaffande av dédsstraffet,
vars preambel stadgar att avskaffandet dr nédvindigt for att skydda ritten till
liv och det fulla erkiinnandet av "the inherent dignity of all human beings”.”
Betydelsen av att respektera minniskovirdet har ocksd ansetts komma till
uttryck i forbudet mot tortyr och ominsklig och férnedrande behandling i
artikel 3% och i fdrbudet mot slaveri och tvingsarbete i artikel 4.7 Referenser
till minniskovirdet forekommer dven i Europadomstolens avgoranden avse-
ende andra bestimmelser.” Domstolens praxis formedlar diremot inte nigon

22 Explanatory Report to the Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the

Human Being with regard to the Application of Biology and Medicine, para. 17.
»  Charter of the United Nations, 24 oktober 1945, 1 UNTS XVI.
% Universal Declaration of Human Rights (UDHR), Adopted by General Assembly resolution 217
A(III), 10 december 1948.
Tilliggsprotokoll nr 13 till Convention for the Protection of Human Rights and Fundamental
Freedoms, 4 november 1950 (Europakonventionen).
Se avsnitt IA, Guide on Article 3 of the European Convention on Human Rights, 31 augusti
2022. Se dven Sebastian Heselhaus och Ralph Hemsley, Human Dignity and the European Con-
vention on Human Rights, i Paulo Becchi & Klaus Mathis (red.), Handbook of Human Dignity
in Europe, Springer 2019, s. 1-24, s. 13 ff. Vad sirskilt giller forskning kan nimnas rittsfallet
Bataliny v. Ryssland (10060/07) 23 juli 2015, i vilket domstolen (dock utan att nimna betydel-
sen av méinniskovirdet) konstaterade att det stred mot férbudet mot ominsklig och férnedrande

26

behandling i art. 3 att inkludera en tvingsintagen patient i en likemedelsstudie utan dennes
samtycke (para. 90).

Angiende minniskohandel, se dven C 9, Guide on Article 4 of the European Convention on
Human Rights, 31 augusti 2022; Heselhaus & Hemsley not 26, s. 17.

% Domstolen har hinvisat till minniskovirdet ocksd i anslutning till andra bestimmelser. For dis-
kussion, se Christopher McCrudden, Human Dignity and Juridicial Interpretation of Human

Rights, The European Journal of International Law, 4, 2008, 655-724, s. 683; Heselhaus &
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tydlig konceptualisering av minniskovirdet, ndgot som delvis forklarats med
att nagon entydig sidan inte finns hos konventionsstaterna.”” Faktorer som
likval urskilts som framtridande i den forstdelse av minniskovirdet som
kommer till uttryck i Europakonventionen och i Europadomstolens praxis
ir respeke for individens sjdlvbestimmande, att inte dra nytta av manniskors
utsatthet och att inte behandla minniskor som objekt.?

Artikel 2 i Fordraget om Europeiska unionen (vilken inférdes genom att
Lissabonfordraget tridde i kraft 2009)*' stadgar att unionen bland annat
ska bygga pa respeke f6r minniskans virdighet. Den férsta artikeln i EU-
stadgan®” (som forst genom Lissabonfordraget blev primirrice) foreskriver
att mianniskans virdighet dr okrinkbar och ska respekteras och skyddas.
Dessutom bir stadgans hela forsta avdelning, dar artikel 1 ingdr, rubriken
virdighet”. Utover férbudet mot tortyr och ominsklig eller férnedrande
bestraffning och behandling i artikel 4 (som till sin ordalydelse ar identisk
med artikel 3 i Europakonventionen) och forbudet mot slaveri och trildom
i artikel 5 (som uttryckligen inkluderar mianniskohandel), inkluderar avdel-
ningen ritten till liv i artikel 2 och minniskans rice till integricet i artikel 3.
I artikel 3, avseende medicin och biologi, nimns uttryckligen respekten for
informerat samtycke, forbud mot rashygieniska metoder, forbud mot att lita
minniskokroppen och dess delar utgéra killa till vinning samt f6rbud mot
reproduktiv kloning. Faktorer som respekt for individens sjilvbestimmande,
att inte dra nytta av minniskors utsatthet och att inte behandla minniskor
som objekt framtrider alltsd dven hir. I preambeln till EU-stadgan uttalas ate
minniskovirdet r ett "universellt virde” och av artikel 52 para. 3 framgar acc
i den méin stadgan omfattar samma rittigheter som Europakonventionen, ska
de ges samma innebérd som dir.

For den svenska etikprévningslagens vidkommande ir det i detta sam-
manhang® relevant att notera att minniskovirdet bara nimns en ging i data-
skyddsférordningen, och da i artikel 88, som avser personuppgiftsbehandling
i anstillningsférhillanden. Det kan ocksa konstateras att dataskyddsférord-
ningen inte baseras pa artikel 1 eller pa nigon av rittigheterna i EU-stadgans
forsta avdelning, utan i stillet pa artikel 8.1 om skyddet av personuppgifter
(beaktandeskal 1). Det kan visserligen diskuteras om inte minniskovirde

Hemsley not 26; Ginevra Le Moli, Human Dignity in International Law, Cambridge University
Press 2021, s. 224 f.

¥ Heselhaus & Hemsley not 26.

3 Heselhaus & Hemsley not 26, s. 14 och 18.

Lissabonfordraget om indring av fordraget om Europeiska unionen och fordraget om upprit-

tandet av Europeiska gemenskapen (EUT C 306, 17.12.2007).

Europeiska unionens stadga om de grundliggande rittigheterna 2012/C 326/02.

Se not 3 ovan.
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som fundamentalt virde i sjilva verket erbjuder ett adekvat ramverk for att
tolka ocksa dataskyddsférordningen och dirmed dven referenserna till denna
i3 § etikprovningslagen.® Inom ramen for denna artikel finns dessvirre inte
utrymme att gora en sidan analys.

Minniskovirdet nimns dven i annan sekundirrice, inte minst pa mig-
rationsrittens omrade® och spelade redan innan Lissabonférdraget en roll
i EU-domstolens praxis®®
EU-domstolens tolkningar av minniskovirdet alltid kommer att sammanfalla

3 Aven om det inte finns nigon garanti for att

med Europadomstolens,®® 4r det tydligt acc EU-rdttens och Europakonventio-
nens syn pd manniskovirdet ligger mycket nira varandra savil idéhistoriske
som regulatoriske.

Flera deklarationer ger uttryck for ett nira samband mellan minskliga
rittigheter och minniskovirde. I FN:s allminna férklaring om de minskliga
rittigheterna framhalls till exempel att de ekonomiska, sociala och kulturella
rittigheterna dr nédvindiga t6r minniskovirdet ("economic, social and cul-
tural rights indispensable for his dignity”, vir kursivering).”” I preamblarna
till FN:s konventioner om ekonomiska, sociala och kulturella rittigheter res-
pektive om medborgerliga och politiska rittigheter sigs i stillet att rittighe-
terna i friga kan hdrledas frin manniskovirdet ("these rights derive from the
inherent dignity of the human person”, vir kursivering).* Enligt artikel 1 i

34

Se t.ex. Luciano Floridi, On Human Dignity as a Foundation for the Right to Privacy, Philosophy

& Technology (2016) 29, 307-312. Se ocksd Resolution by the Article 29 Working Party on the

2nd European Data Protection Day, antagen den 5 december 2007, dir arbetsgruppen (inrittad

enligt art. 29 i Europaparlamentets och ridets direktiv 95/46/EG om skydd for enskilda personer
med avseende pa behandling av personuppgifter) slir fast att ”A transparent citizen will never be

compatible with human dignity” (s. 2).

¥ Se teex. artikel 22, 1 p. i Direktiv 2001/55/EG av den 20 juli 2001 om miniminormer for att ge
dllfallige skydd vid massiv tillstrémning av fordrivna personer och om dtgirder fér att frimja en
balans mellan medlemsstaternas insatser for att ta emot dessa personer och bira féljderna av detta.
Bestimmelsen stadgar att "Medlemsstaterna skall vidta de atgirder som krivs for att respekten for
minniskovirdet inte asidositts nir personer vars tillfilliga skydd har upphére att gilla och som
inte kan f4 stanna blir foremal for ofrivilligt dtervindande”.

3% Se t.ex. EU-domstolens dom i Omega, mél C 36/02 den 14 oktober 2004, dir domstolen uttalade
att det ”i gemenskapens rittsordning strivas efter att sikerstilla efterlevnaden av den minskliga
virdigheten sdsom en allmin ricesprincip” (para. 34).

¥ Se t.ex. Sebastian Heselhaus, Human Dignity in the EU. I Paulo Becchi & Klaus Mathis (red.),
Handbook of Human Dignity in Europe, Springer 2019, s. 943967 och Markus Frischhut, 7he
Eihical Spirit of EU Values. Status Quo of the Union of Values and Future Direction of Travel,
Springer Open 2022, s. 59-67.

% Heselhaus not 37 s. 950.

¥ Artikel 22 UDHR.

“ International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights, Adopted by General Assem-

bly resolution 2200A (XXI), 16 december 1966; International Covenant on Civil and Political

Rights, Adopted by General Assembly resolution 2200A (XXI) on 16 december 1966. Se 2 st. i

preamblarna.
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funktionsrittskonventionen ir konventions syfte bland annat att frimja res-
pekten for det inneboende virdet hos personer med funktionsnedsittning.*' I
den férklarande rapporten till biomedicinkonventionen sigs minniskovirdet
vara essentiellt och grundliggande for Gvriga virden i konventionen,* och
enligt Europadomstolen ir respekt for minniskovirdet och minsklig frihet
rentav Europakonventionens sjilva essens.®® Enligt forklaringen till artikel 1 i
EU-stadgan dr minniskans virdighet “inte bara en grundliggande rittighet i
sig utan utgor sjilva grunden for de grundliggande rittigheterna.”*

Exakt hur férhillandet mellan minniskovirde och minskliga rittigheter
ser ut ir en omdiskuterad friga.® Det ir dock tydligt att referenser till min-
niskovirde respektive minskliga rictigheter fyller delvis olika funktioner i
den internationella ritten om minskliga rittigheter, och att de kan ha olika
birare och ge upphov till delvis olika férpliktelser. Enligt FN:s deklaration
om det minskliga genomet och minskliga rittigheter kan minniskovirdet
hirledas till det minskliga genomet®” och i flera deklarationer pekas inte bara
individer utan dven folkslag och andra kollektiva entiteter ut som bérare av
minniskovirde.*® Hinvisningar till minniskovirdet har vidare ansetts kunna
rittfirdiga regler om att embryon och avlidna ska behandlas med respekt,
utan att dessa for den skull anses ha minskliga rittigheter.”” Minniskovirdet
kan siledes foranleda skyldigheter som gar utéver dem som f6ljer av respeke
for minskliga rittigheter.

Den kirna hos minniskovirdet som ménga menar kan urskiljas i den
internationella ritten om minskliga rittigheter ir att varje minniska i kraft
av att vara minniska har etc inneboende viirde som andra mdste respektera.>®

" Convention on the Rights of Persons with Disabilities, Adopted by Sixty first session of the

General Assembly by resolution A/RES/61/106, 13 december 2006.
Explanatory Report not 22, para. 9.
# Pretty v. United Kingdom (2346/02), 29 april 2002, 65.

44

42

Forklaring till artikel 1, i Forklaringar avseende stadgan om de grundliggande rittigheterna

(2007/C 303/02).

Pawel Lukow, A Different Legacy: Human Dignity as the Founding Value of Human Rights,

Human Rights Review 19, 2018, s. 313-329, Le Moli not 28, s. 238 ff.

4 Le Moli not 28, s. 238 ff.; Heselhaus & Hemsley not 26, s. 21 ff.

4 Artikel 1, Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights, Adopted by Gene-
ral Conference of the United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization at its
twenty-ninth session, 11 November 1997.

% Se Le Moli not 28, s. 216; 221; 233 for en diskussion.

Se t.ex. Explanatory Report not 22, paras. 19 och 131 ff, enligt vilken principen om minnisko-

45

virde bland annat kommer dll uttryck i forbudet mot forsiljning av minskliga kroppsdelar i
biomedicinkonventionens artikel 21. Jfr dock artikel 9, 2 p. i tilliggsprotokollet nr. 15 om bio-
medicinsk forskning, som stadgar att syftet med en etikprovning ir att skydda "the dignity [...]
of research participants.”

% Se t.ex. Mc Crudden not 28, s. 679, Frischhut not 37, s. 66.
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Som framgér i ndsta avsnitt dterfinns detta synsitt ocksd hos flera samtida
etiker. I 6vrigt dr det knappast méjligt att urskilja en klar och precis idé om
minniskovirdet i internationell rdtt. En del menar rentav att hinvisningar
till minniskovirdet i politiska och internationella sammanhang fungerar
som innehallslésa symboler som olika aktdrer kan enas om men i praktiken
tolka pé sitt eget sdtt, snarare 4n som gemensamma virdemassiga utgangs-
punkter.’’ Det har konstaterats att idén om minniskovirde i detta (liksom i
manga andra) ssmmanhang varken ir enkel eller statisk, och under 1900-talet
genomgite en tydlig utveckling fran religiost betingad till sekuldr.>* Synen
pa manniskovirdet skiljer sig dessutom at mellan olika rittsordningar, vilket
konstaterats vara en potentiell killa till framtida konflikeer inte minst for EU-
rittens del.® Det har till exempel konstaterats att médnniskovirdet i tysk ritt
betraktas som ett absolut virde som inte fir kompromissas, medan det i flera
andra rittsordningar betraktats som ett virde som kan balanseras mot andra
intressen och dirmed fir begrinsas.” Aven om individens sjilvbestimmande
och att inte behandla minniskor som objekt kan lyftas fram som relevanta
faktorer forekommer olika uppfactningar om vilken betydelse individens egen
instillning egentligen har for om en oacceptabel krinkning av minniskovir-
det ska anses ha dgt rum.> Inte heller ir det sjilvklart vem som kan vara birare
av minniskovirde (eller virdighet), nir minniskans liv bérjar och om begrep-
pet minniskovirde omfattar enbart levande minniskor eller ocksa avlidna.

3.2 Minniskovirde i den tillimpade etiken

Uppfattningen att ménniskovirdet bér visas respeke dterfinns inte bara i den
internationella ritten, utan ir ocksi utbredd inom flera filt av den tillim-
pade etiken. Det giller inte minst inom bioetiken, dir minniskovirdet ater-
kommande diskuteras i relation till genteknik’’, dédshjilp®®, forskning om

°'' Doron Schuleziner, D., Human Dignity: Functions and Meanings, Global Jurist Topics, 3, 2003,
s. 1-21.

2 Le Moli not 28, s. 50 ff.; s. 310.

%3 Heselhaus not 37, s. 947 ff.

* McCrudden not 28, 5. 699, Markus Frischhut The Ethical Spirit of EU Law, Springer Open 2019,
s. 110.

»  McCrudden not 28, s. 705. Ett vilkint fall i detta avseende ir Wackenheim v. France, CCPR/
C/75/D/1999, 26 juli 2002, i vilket FN:s MR-kommitté med hinvisning till minniskovirdet
konstaterade att en lokal fransk myndighets forbud mot dvirgkastning inte utgjorde otillaten
diskriminering (para. 7.4).

% McCrudden not 28, s. 707 ff., Frischhut not 54, s. 48.

7 Ruth Macklin, Dignity is a Useless Concept, BM], 327, 2003, s. 1419-1420; Statens medicinsk-
etiska rdd (Smer), Redigering av det ménskliga genomet: somatisk och drfilig, Smer 2022:1.

> Doris Schroeder, Dignity: Two Riddles and Four Concepts, Cambridge Quaterley of Healthcare
Ethics, 17, 2008, s. 230-238.
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stamceller och embryon® liksom till biobanker®. Det finns ingen allmint
vedertagen uppfattning inom etiken om hur "minniskovirde” egentligen
ska forstds. Flera etiker har konstaterat att den engelska termen “human dig-
nity” — den nirmaste motsvarigheten till minniskovirde — ir mangtydig och
anvinds pé olika och delvis oforenliga sitt.®’ Det har till och med sagts att
referenser till mianniskovirde ofta 4r innehéllslosa och som bist vaga sitt att
uttrycka att minniskans autonomi eller person bor visas respekt.®?

Ocksa bland bioetiker dr det dock en utbredd uppfattning att minnisko-
virdet innebir att minniskan har ett inneboende virde som ir oberoende av
status och fortjinst, och som maéste respekteras.®® Forestillningen om att min-
niskan har ett inneboende virde associeras ofta med Immanuel Kant, som
menade att detta virde har sin grund i minniskans autonomi och férmaga till
rationellt och moraliskt agerande. Respekt f6r minniskovirdet innebar enligt
Kant bland annat att ménniskan aldrig fir behandlas enbart som ett medel,
utan alltid ocksd som ett mél i sig. Ingen mianniska fir siledes behandlas rent
instrumentelle.** Att vilseleda eller ljuga for en minniska, vilket enligt Kant
var strike forbjudet, skulle kunna vara ett exempel pd en sidan inscrumentell
behandling.® Som vi kommer att se i avsnitt 6 nedan ir detta forbud (som
hos Kant bara ir ett av flera) av sirskilt intresse inom forskningsetiken.

Flera av de ovan nimnda regelverk som hinvisar till minniskovirdet
ansluter sig som vi sett till uppfattningen att minniskan har ett inneboende
virde. Kants grundliggande idé att minniskovirdet har sin grund i min-
niskans autonomi och rationella och moraliska formagor dterfinns diremot
inte pd samma sitt i den internationella ritten, och forkastas dven av flera
samtida etiker.®® Bland dem som f6rsvarar idén om minniskans inneboende

» David B Resnik, Embryonic Stem Cell Patens and Human Dignity, Health Care Analysis, 15,
2007, s. 211-222.

¢ David Kirchhoffer & Kris Dierickx., Human Dignity and Consent in Research Biobanking,
South African Jowrnal of Bioethics and Law, 5, 2012, s. 74-77.

' Macklin not 57; Schroeder not 58; Lennart Nordenfelt, The Varieties of Dignity, Healthcare
Analysis, 12, 2004, s. 69-81.

¢ Macklin not 57.

% Bjorn Hoffmann, The Death of Dignity is Greatly Exagerrated: Reflections 15 years after the

Declaration of Dignity as a Useless Concept, Bioethics, 34, 2020, s. 602—611; Daniel P Sulmassy,

The Varieties of Human Dignity: a Logical and Conceptual Analysis, Medicine Health Care and

Philosophy, 16 2013, s. 937-944; Schroeder not 58; Dierickx & Kirchhoffer not 60; SMER

not 57.

¢ Immanuel Kant, Groundwork for the Metaphysics of Morals. Oxford University Press 2002, s. 214—
245.

®  Christine Korsgaard, C.,The Right to Lie: Kant on Dealing with Evil, Philosophy & Public Affairs,
15, 1986, s. 325-349.

6 Alasdair Cochrane, Undignified Bioethics, Bioethics, 24, 2010, s. 234-241; Michael Rosen, Dig-
nity: Its History and Meaning. Harvard University Press 2012.
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virde ir en vanlig uppfattning tvirtom att detta virde ir helt oberoende av
den enskilda méinniskans kognitiva och 6vriga formagor och i stillet kopplad
till hennes egenskap att vara just minniska.”” Denna senare uppfattning, om
minniskovirde i kraft av arctillhérighet, dterfinns i et kristet katolske idé-
arv® och har direfter sekulariserats.®” Av uppfattningen att minniskovirdet
ir kopplad till egenskapen att vara minniska foljer att dven méinniskor som
inte dr autonoma agenter — sisom barn, personer med funktionsnedsittningar
och demenssjuka — har minniskovirde. Minniskovirde i denna betydelse ar
alltsd en tydligt egalitir princip.

Uppfattningen att alla minniskor har samma inneboende virde oavsett
formaga och fortjanst vicker yreerligare filosofiska frigor, bland annat om nir
minniskovirdet uppstir och upphér. En del etiker menar att dven avlidna
och embryon har ett inneboende virde som maste respekteras™ men frigan
ir omdiskuterad och det har framhallits att det i sédana fall méste handla
om minniskovirde i en annan mening dn det virde som tillskrivs levande
minniskor.”! Tesen att minniskor har ett inneboende virde i egenskap av att
vara just minniskor besvarar inte heller frigan om hur starke detta virde ir,
eller om och hur detta ska viktas nir det star i konflikt med andra virden.”

3.3 Lirdomar frén den internationella ritten om minskliga rittigheter och
fran den tillimpade etiken

Genomgéngen har visat att uppfattningen att minniskan har ett inneboende
virde i kraft av att vara just minniska r utbredd savil i den internationella
ritten som inom bioetiken. Négra faktorer som i dessa sammanhang ansetts
ha betydelse f6r minniskovirdet 4r att respektera individens sjilvbestam-
mande och att inte vilseleda minniskor, att inte dra nytta av minniskors
utsatthet, eller behandla minniskor som enbart medel eller objekt. Genom-
gangen vicker emellertid flera frigor som inte pd ett tydligt sitt besvaras av
vare sig den internationella ritten eller den tillimpade etiken. Hos de juris-
diktioner och bioetiker som ansluter sig till idén att varje minniska har ett
inneboende virde som dr oberoende av forgjinst och funktion finns ingen
samsyn i frigorna om nir minniskovirdet bérjar eller slutar, om det kan
balanseras mot andra virden, och om och i vad man den enskilda minniskan
sjdlv helt kan bestimma &ver sitt minniskovirde. Att uppfattningarna i dessa

¢ Hoffmann not 63; Sulmassy not 63.

% Rosen not 66.

®  Le Moli not 28, s. 310 f.

70 Resnik not 59; Rosen not 66; Hofmann not 63.
71 Nordenfeldt not 61.

72 Rosen not 66.
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fragor kan variera mellan jurisdiktioner och bioetiker utesluter forstis inte
att det kan finnas koherenta svar pa dem pa en mer lokal niv4, till exempel
i svensk ritt. I nista avsnitt kommer vi dirfor att undersdka hur minnisko-
virdet diskuteras i svenska forarbeten till andra lagar 4n etikprévningslagen.

4. Minniskovirde i andra svenska regelverk

I detta avsnitt kommer vi att undersoka vilken férestillning av ménniskovir-
det som framkommer i forarbetena till andra svenska regelverk dn etikprov-
ningslagen. En metodologiske relevant friga i detta sammanhang 4r om olika
svenska regelverk kan antas vila pi samma underliggande forestillning om
minniskovirdet pd sa sitt att uttalanden om minniskovirdet i forarbetena till
andra svenska regelverk kan ge information om den forestillning om min-
niskovirde som ligger till grund for etikprévningslagen. Bland rittsteoretiker
finns olika uppfattningar om den rittsliga betydelsen av koherens™ och for
ménga svenska jurister har termen “begreppsjurisprudens” en dalig klang’*.
Oavsett var syn pa betydelsen av koherens i ritten och den rittsliga begrepps-
apparaten i 6vrigt, finns dock sirskilda skal att forvinta sig en gemensam och
nagorlunda koherent konceptualisering av ménniskovirdet i svensk ritt. Lag-
stiftarens manga referenser till méinniskovirdet innebir ett i grunden etiske
stallningstagande och inom etiken har teorier om koherens en i férhillande
till juridiken sjilvstindig betydelse f6r hallbarheten i olika positioner och
stallningstaganden.” Tanken att en och samma forestillning om minnisko-
virdet ligger till grund for den svenska ritten i stort har dessutom visst stéd
i rdteskillorna genom att minniskovirdet nimns redan i grundlagen,” och
genom férarbetsuttalanden om att minniskovirdesprincipen dr den viktigaste
principen inom hilso- och sjukvirden och en princip med allmin giltighet i
svensk ratt”’.

73 Se t.ex. Ronald Dworkin, Laws Empire, Fontana Press 1986 och Peczenik, A., Law, Morality,
Coherence and Truth, Ratio Juris, 7, 1994, s. 146-176. Jfr Joseph Raz, The Relevance of Cohe-
rence, i Raz, Ethics in the Public Domain, Clarendon Press 1994.

For en diskussion, se Oskar Mossberg, Den konstruktiva rikeningen och ”begreppsjurispruden-
sen”, Tidsskrift for Rettsvitenskap, 135, 2022.

7> Se tex. John Rawls om reflektivt ekvilibrium i Rawls, A Theory of Justice, Harvard University
Press, 1999.

Enligt 1 kap. 2 § RFE. Enligt regeringsformen ska den offentliga makten utévas med respekt for

74

76

alla minniskors lika virde och fér den enskilda minniskans frihet och virdighet. Av férarbetena
framgér att bestimmelsen ir en tydlig referens till ménniskovirdet prop. 1975/76:209, fri och
rittighetsutredningen SOU 1975:75 diskuterar inférandet av 1 kap. 2 §, pd s. 58 hinvisas till
FN-stadgan, dir FN:s folk betygar sin tro pa den enskilda minniskans virdighet.

77 Prop. 1996/97:60, s. 20 och s. 63.
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Vira ambitioner i det hir avseendet ir indd modesta: Vi kommer att
undersoka i vad médn uttalanden i de svenska forarbetena 4r férenliga med
och/eller stédjer uppfattningen att minniskan har ett inneboende virde i
kraft av att vara just minniska och dven i évrigt ger uttryck for faktorer som
lyfts fram som relevanta for minniskovirdet i den tidigare diskussionen. Vi
kommer ocksa att undersoka i vad méin de svenska forarbetena ger svar pa
de i frra avsnittet identifierade frigorna om nir minniskovirdet borjar eller
slutar, om det kan balanseras mot andra virden, och om och i vad mén den
enskilda méinniskan sjilv helt kan bestimma 6ver sitt mianniskovirde, liksom
hur uctalanden i dessa andra forarbeten forhaller sig till uttalanden i etik-
provningslagens forarbeten om vikten av ate skydda mianniskovirdet i stort.
Urvalet av forarbeten har begrinsats till propositioner dir termen “minnisko-
virde” uttryckligen nimns.

Vi kan direkt konstatera att uppfattningen att minniskan har ett inne-
boende virde i kraft av att vara just minniska kommer tll tydligt uteryck
i flera svenska forarbeten. Denna uppfattning ér till exempel framtridande
i forarbetena till prioriteringsplattformen, som anger hur prioriteringar ska
goras inom hilso- och sjukvirden. En grundliggande princip i plattformen
ir den s kallade minniskovirdesprincipen som i lagtexten uttrycks genom
stadgandet att “virden ska ges med respekt for alla minniskors lika virde
och for den enskilda méinniskans virdighet”.” I forarbetena till prioriterings-
plattformen diskuteras manniskovirdesprincipen utforligt. Av propositionen
framgir tydligt act principen innebir att mianniskan har ett inneboende virde
i egenskap av att vara just minniska, och att detta virde ar oavhingigt person-
liga egenskaper, prestationer och samhilleliga funktioner.”” Detta uttalande
dterkommer i flera senare forarbeten.® Det sigs ofta uttryckligen att mén-
niskovirdet inte piverkas av eventuella funktionsnedsittningar eller av graden
av autonomi och mognad.®

Flera forarbeten ger ocksi uttryck for uppfattningen att respekten for
minniskovirdet begrinsar i vilken utstrickning minniskor fir behandlas
som medel eller objekt. Bland annat sigs att méinniskohandel utgdr en all-
varlig krinkning av minniskovirdet.*> Att en minniska inte far behandlas

78 1kap. 6§ 2 st. patientlagen (2014:821); 3 kap. 1 § hilso- och sjukvérdslagen (2017:30).

7 Prop. 1996/97:60, s. 18 ff.

8 Prop. 1994/95:142, 5. 16; prop. 1993/94:135, 5. 16; prop. 2009/10:83, s. 15; prop. 2021/22:128,
s. 24). Sa anses det till exempel oférenligt med minniskovirdesprincipen att inom varden gora pri-
oriteringar baserade pa patienternas sociala status eller ekonomiska stillning. (Prop. 1996/97:60,
s. 24.)

81 Prop. 1994/95:142, s. 13; prop. 1996/97:60, s. 50; prop. 1998/99:133, s. 30; prop. 1999/00:79,
s. 25.

8 Prop. 2017/18:123, s. 13.
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rent instrumentellt kommer ocksa till explicit uttryck i forarbeten om organ-
3 och surrogatmoderskap.®* Organdonation ir dock, till skillnad
fran minniskohandel och surrogatmoderskap, tillatet i Sverige. I avsnittet om

donation®

etiska grundfrigor i propositionen om nya regler for organdonation konsta-
teras att det dr ect allmint intresse att ha ett samhille dir ingen minniska
behandlas enbart som ett medel, samtidigt som fragan lyfts om det finns
en risk for instrumentalisering och for att minniskovirdet dventyras om en
patient ges behandling som inte ir till nytta for honom eller henne sjilv. For
act uppritthélla respekeen f6r minniskovirdet vid si kallad organbevarande
behandling® krivs enligt propositionen bland annar att insatserna inte orsa-
kar mer dn ringa smirta eller skada och att sadan behandling aldrig far fore-
tride framfér palliativ vard och annan behandling for donatorns egen skull.

Krinkningar forefaller ocksd kunna bestd i yttranden som nedvirderar
eller ifragasitter nagons minniskovirde,* till exempel genom att uppmana
en annan person att ta sitt liv.* Beddmningen av om en krinkning av min-
niskovirdet forekommit och behovet av skydd har bland annat ansetts bero pé
graden av utsatthet. S har det till exempel ansetts relevant om ett krinkande
yttrande riktas mot en utsatt person,® och vad giller mianniskohandel sigs i
forarbetena att offrens utsatthet innebir att dessa ofta inte fullt ut sjilva inser
sitt minniskovirde och inte kan limna ett ritesligt relevant sameycke.”

Den i etikprovningslagens forarbeten tydligt uttryckea uppfattningen att
skyddet for mdnniskovirde kan handla om mer 4n att skydda individer — och
da framfor allc om att virna respekeen f6r inklusive synen pd minniskovirdet
— forekommer dven i forarbeten till annan lagstiftning.”! Yttranden som ned-
virderar en individs minniskovirde har till exempel samtidigt ansetts hota
synen pé och nedvirdera en viss grupps méinniskovirde.” Skyddet fér synen
pa minniskovirdet och pa minniskan anses inte minst angeldget vid inforan-

8 Prop. 2021/22:128, s. 24.

8 Prop. 2001/02:89, s. 55.

% Med organbevarande behandling avses behandling som under vissa forutsittningar far ges for

att uppritthélla organens funktion medan donatorn fortfarande ir vid liv men ofta utan dennes

uttryckliga samtycke, se 3—4 §§ lag (1995:831) om transplantation.

8 Prop. 2021/22:128, s. 114 £, se 3—4 §§ lag (1995:831) om transplantation.

8 Prop. 2001/02:59; prop. 2016/17:222, s. 63; prop. 2020/21:74, s. 13.

8 Prop. 2016/17:222, 5. 99, 2020/21:74, s. 13.

¥ Prop. 2016/17:222, s. 63.

% Prop. 2017/18:123, s. 46.

7' Prop. 1990/91:52, s. 13; prop. 2009/10:83, s. 6; prop. 2021/22:129, s. 26. Se dven protokoll vid
regeringssammantride (1985-03-14) om inrittande av ett rd for medicinsk-etiska fragor.

92 Se bestimmelsen om hets mot folkgrupp i 16 kap. 8 § BrB, och referenser i prop. 2001/02:59 till

utredningens (SOU 2000:88) forslag att uttrycket “nedvirdering av gruppens minniskovirde”

skulle finnas med i lagtexten, samt diskussionen i prop. 1948:80, s. 445.
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det av nya behandlingsmetoder. I propositionen om etisk bedomning av nya
metoder i virden nimns ett antal behandlingsmetoder vars inférande i virden
anses innebira en sirskild risk f6r minniskovirdet, diribland fosterdiagnos-
tik, nanoteknik, genetisk screening, reproduktionsteknologi, stamcellsforsk-
ning, genterapi och metoder for att studera funktionen hos hjirnan.”

I flera forarbeten framgar att individen inte fullt ut sjilv bestimmer Gver
sitt manniskovirde. S& motiveras till exempel tvingsvard av missbrukare med
att missbruket allvarligt dventyrar en missbrukares méjligheter att leva ett
minniskovirdigt liv.”* Eftersom minniskovirde anses oberoende av férméiga
och inte forutsitter autonomi eller en viss grad av mognad® ir det pd sitt och
vis naturligt att inte alla individer sjilva tillats rada over sitct minniskovirde.
Vissa uttalanden i forarbetena tyder emellertid pa att inte heller autonoma
personer fullt ut anses kunna férfoga éver sitt minniskovirde. Som nimnts
ovan uttalas om kriminaliseringen av minniskohandel att offren f6r exploate-
ringen ofta inte inser sitt minniskovirde fulle ut.” Det sigs ocksd, angiende
forbudet mot surrogatmoderskap, att det dr oférenligt med minniskovirdes-
principen att anvinda en annan kvinna som medel for att losa ett barnldst
pars problem.”” Det ligger nira till hands att uppfatta detta som uttryck for
den paternalistiska tanken att inte ens en autonom minniska kan anfortros att
helt rada &ver sina egna intressen. En alternativ tolkning 4r att det relevanta
skyddsintresset i dessa fall inte bara r individen utan att ocksa synen pa min-
niskovirdet dr skyddsvird, vilket kan forklara varfor individen sjilv inte alltid
anses kunna samtycka till den behandling hon utsitts for. Oavsett vilken tolk-
ning som gors ir det tydligt att individens instillning inte alltid 4r avgdrande.

I flera frarbeten konstateras, med hinvisning till FN:s barnkonvention, att
barn har fullt midnniskovirde.”® Diremot finns sdvitt vi kan se ingen entydig
uppfattning om individens minniskovirde innan fédelsen och nir mer exake
det, eller livet, i sa fall borjar. Vissa uttalanden tyder dock pa att méinnisko-
virdet anses uppkomma atminstone gradvis i samband med befrukeningen
eller implantationen.” Angéende avlidna noteras i propositionen till brotts-

% Prop. 2009/10:83, s. 14 och s. 26 f.

% Prop. 1987/88:147, s. 92.

% Prop. 1996/97:60, s. 50.

% Prop. 2017/18:123, s. 13 och 46.

Prop. 2001/02:89, s. 55. Ett liknande uttalande gjordes I Europaparlamentets resolution i decem-
ber 2015 angdende den arliga rapporten om minskliga rittigheter och demokrati i virlden 2014
och EU:s policy i fragan, dir surrogatmoderskap férdémdes med hinvisning till att det "under-
mines the human dignity of the woman since her body and its reproductive functions are used as
a commodity” (para. 115).

% Prop. 1997/98:182, s. 13, 5. 72, se dven t.ex. prop. 1993/94:135, s. 22.

? Prop. 1990/91:52, s. 16; Prop. 2003/2004:128, s. 28.
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balken att bestraffning av fortal av avliden har uppfattats som ett uttryck for
aktningen f6r minniskovirdet.'” Precis som i diskussionen ovan om indi-
videns utrymme att forfoga éver minniskovirdet, ir en mojlig tolkning att
skyddet i dessa fall i forsta hand handlar om att skydda minniskovirdet i
stort och synen pd minniskovirdet, snarare in om att skydda den ofédda eller
avlidna individen. Oavsett vilken tolkning som gors dr det dock tydligt att
forestillningen om minniskovirde inte bara har betydelse f6r vad vi far gora
med levande individer.

Behovet av att kunna gora en avvigning mellan minniskovirdet och andra
intressen ndmns i flera sammanhang.'”! Mojligheten att géra en sadan avvig-
ning diskuteras bland annat i friga om forskning pa befruktade dgg och infs-
randet av nya behandlingsmetoder som kan antas innebira en risk for méin-
niskovirdet men samtidigt vara till stor nytta.'”” Hir kan alltsd skonjas en
oppenhet for att balansera minniskovirdet mot andra intressen. Vi har dir-
emot inte sett nigon uttalad dppenhet for att dtgirder som kan betraktas som
krankningar av enskilda individers manniskovirde (till exempel genom en
rent instrumentell behandling) skulle kunna uppvigas av dtgirdernas samhil-
leliga nytta. Diskussionerna om avvigningar ror i stillet intring i minnisko-
virdet i stort (itminstone forutsatt att befruktade 4gg inte anses ha nigot
minniskovirde som individer betraktade).

5. Aterbesok: Minniskovirdet i etikprovningslagen

Med utgingspunke frin diskussionen om minniskovirdet i internationell ritt
om minskliga rittigheter, tillimpad etik och svenska forarbeten kommer vi
nu att forsoka ge en utforligare bild av den forestillning om ménniskovirde
som kan antas ligga till grund for etikprévningslagen. Vi har sett att uppfact-
ningen att minniskan, i kraft av att vara just mianniska och oberoende av {6r-
janst och formaga, har ett egenvirde som méste respekteras dr utbredd i sivil
den internationella ritten som bland bioetiker. Denna uppfattning kommer
ocksd till tydligt uttryck i flera svenska forarbeten, liksom uppfattningen att
det kan utgora en oacceptabel krinkning av minniskovirdet att objektifiera
och behandla en annan minniska som ett medel. Ett erkinnande av minnisk-
ans inneboende virde ir forstds relevant ocksé vid forskning pd minniskor,
ddr forskningspersonerna inte bara eller ens i forsta hand medverkar for sin
egen skull, utan har en tydligt instrumentell funktion. Det dr mot den bak-

19 Prop. 1962:10, B 150.
190 Prop. 2009/10:83, s. 17 ff. prop. 2003/04:148, s. 27.
122 Prop. 1990/91:52, s. 16.
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grunden lite férvinande att denna i andra sammanhang si grundliggande
utgdngspunke inte framgar explicit i den svenska etikprévningslagen eller dess
forarbeten. Den dr dock fulle forenlig med etikprévningslagen och dess f6r-
arbeten, och givet dess centrala stillning i den idétradition som lagen befinner
sig i, dr det rimligt acc utgd fran act den 4r central ocksa i den forestillning om
minniskovirde som ligger till grund for etikprovningslagen.

En krinkning kan ocksé besta i ett yttrande som nedvirderar en enskild
persons eller grupps minniskovirde. Savil da som i andra sammanhang kan
personens eller gruppens utsatthet och sirbarhet fi betydelse f6r bedom-
ningen av hur allvarlig krinkningen 4r. Vikten av att beakta forskningsper-

sonernas utsatthet pipekas dven i forarbetena till etikprévningslagen,'®

men
kopplingen mellan utsattheten och minniskovirdet framgar inte lika tydligt
dir som i andra forarbeten. Som vi kommer att se i nista avsnitt spelar dock
bade forskningspersonernas utsatthet och betydelsen av krinkande yttranden
en framtridande roll i nigra av de beslut dir ONEP explicit refererar till
minniskovirdet.

Att individens sjilvbestimmande ir en viktig komponent i respekten for
minniskovirdet framkommer faktiskt inte uttryckligen vare sig i forarbetena
till etikprovningslagen eller i de andra forarbeten till svenska regelverk som vi
tagit del av. Etikprovningslagen innehaller dock omfattande krav pa informa-
tion och samtycke. Mot bakgrund av att sjilvbestimmandet har lyfts fram
som en relevant fakcor for minniskovirdet sdvil i den internationella ritten
som i den tillimpade etiken dr det rimligt ate se etikprovningslagens krav
pd information och samtycke som ett sitt att skydda bland annat respekten
for minniskovirdet.'" Samtidigt framgdr av flera forarbeten att individens
instillning inte alltid 4r avgérande for om en krinkning av ménniskovirdet
dgt rum. Act sd dr fallet foljer av att en individs minniskovirde inte anses
forutsitta autonomi men det dr intressant att notera, som i fallet med surro-
gatmoderskap, att inte heller autonoma personers medgivande alltid utesluter
att en krinkning av minniskovirdet anses foreligga. Synsittet att samtycke
inte alltid 4r avgorande 4r ocksa i linje med dndringen av etikprévningslagen
2008, da det tidigare undantaget fran kravet pa tillstind f6r forskning pé
kinsliga personuppgifter med samtycke togs bort.'%

15 Se t.ex. prop. 2002/03:50, s. 125.

104" For forskning pd levande minniskor som ir tillstdndspliktig pd annan grund 4n att den innefattar
personuppgiftsbehandling finns sirskilda lagkrav pd information och samtycke (4 §, 13 § och
16-22 §§ etikprovningslagen). Lagen stiller ddremot inga krav pa information eller samtycke
vid ren personuppgifisbehandling men sidana krav kan uppstillas som villkor vid tillstindsprév-
ningen nir sa bedoms limpligt (6 §, prop. 2007/08:44, s. 26).

19T propositionen betonar regeringen att etikprévningen ska sikerstilla skyddet for medverkande
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Forarbetena till savil etikprévningslagen som till flera andra svenska regel-
verk forutsitter att respekten f6r minniskovirdet inte bara har betydelse for
behandlingen av levande individer. Detta framgér direkt av att etikprov-
ningslagen ir dllimplig ocksd pa viss forskning pd avlidna. Flera forarbeten
till andra svenska regelverk betonar som vi sett snarare manniskovirdets bety-
delse for hanteringen av ofédda, inklusive befruktade dgg. Den forestillning
om minniskovirde som lagen vilar pé kan mot denna bakgrund anses omfatta
inte bara avlidna utan ocksa ofédda.

Av forarbetena till etikprovningslagen framgar ace det finns ett allmin-
intresse att skydda minniskovirdet, och att skyddet for minniskovirdet inte
bara handlar om skydd for individer utan ocksd fér minniskovirdet i stort,
sisom synen pa minniskovirdet och minniskan. I 6vriga férarbeten 4r denna
uppfattning framfor allt tydlig i diskussioner om tillitligheten av medicinska
behandlingar, dir bland annat fosterdiagnostik, stamcellsforskning och gen-
terapi lyfts fram som sirskilt relevanta. Som vi sett nimner etikprovnings-
lagens forarbeten sdrskilt forskning som kan innebira genetisk paverkan pé
framtida generationer. Inte bara forskning som dventyrar synen pa minnisko-
virdet, utan ocksa forskning som forindrar minniskan som art tycks allesd
vara relevant i detta avseende. Den bakomliggande uppfattningen att skyddet
for minniskovirdet inte bara omfattar individer utan dven minniskovirdet
i stort, 4r ocksd en mojlig bidragande forklaring till act individens samtycke
inte alltid 4r avgorande, och till att dven behandlingen av ofédda och avlidna
anses relevant. Det gir dock inte att dra ndgon siker slutsats om i vilken
utstrickning det i dessa fall verkligen handlar om skyddet f6r ménniskovirdet
i stort snarare in om individens minniskovirde.

En sirskild friga dr i vad mdn minniskovirdet kan balanseras mot andra
intressen. Forarbetena till etikprovningslagen ger som vi sett inget entydigt
svar pd detta. Av lagtexten framgir att respekeen for minniskovirdet inte
far krinkas men lagen tilliter samtidigt att forskningen medfor vissa risker
for forskningspersonerna, forutsatt att dessa risker uppvigs av forskningens
vetenskapliga virde. Inte varje risk en individ utsitts for betraktas silunda som
en oacceptabel krinkning av minniskovirdet. I forarbeten till andra regelverk
finns en viss 6ppning for att balansera skyddet for manniskovirdet i stort
mot en dtgirds samhilleliga nytta. Vi har ddremot inte sett nigot stdd for ace
samhillelig nytta skulle kunna ricefirdiga en krinkning av en individs min-
niskovirde. Detta stimmer vil med principen om den enskilda minniskans
foretride, som etikprovningslagen ju uttryckligen ansluter sig till. Diremot

personer och erinrar om att den enskilde inte alltid rader éver i vilken utstrickning dennes per-

sonuppgifter fir behandlas. (prop. 2007/08:44, s. 25).
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ir det fortfarande oklart var grinsen gir for att ndgot ska betraktas som en
oacceptabel krinkning av minniskovirdet.

6. Minniskovirde i ONEP:s praxis

I detta avsnitt kommer vi att diskutera fall dir ménniskovirdet uttryckligen
nimns i ONEP:s beslut. Syftet med avsnittet ir att ge en bild av vilken typ av
forskning som i praktiken betraktats som problematisk frain méinniskovirde-
synpunkt men ocksé act underséka hur tillimpningen av lagen forhaller sig
tll den forestillning om minniskovirdet som presenterats ovan. Undersok-
ningen kommer ocksé att bidra med konkreta exempel till diskussionen i
avsnitt 7 nedan, om i vad mén etikprovningslagen formér skydda mannisko-

virdet.
Det r forhéllandevis ovanligt att minniskovirdet nimns explicit i ONEP:s
tillstandsbeslut'® men de beslut dir si sker tyder pa att hinsyn till minnis-

kovirdet anses viktigt ocksd i praktiken. En sokning pd termen “minnisko-
virde” i ONEP:s databas ger i april 2023 triffar i tretton beslut dir ONEP
anvinder termen med hinvisning ¢ll 1 § eller 7 §.'” Ansokan avslas i sju av
dessa tretton fall. Atminstone 4tta av de tretton besluten avser forskning som
skulle kunna kategoriseras som humanistisk eller samhillsvetenskaplig. I tvd
av dessa dcta drenden avvisas respektive dterforvisas ansokan med hinvisning
tll ace forskningen — trots att den faller under lagens ordalydelse — inte anses
omfattas av lagens syfte.'® I ett fall godkinns ansokan med villkor.!” T de
ovriga fem fallen avslas ansokan. !

Redan de tvd fall som aterforvisas respektive avvisas visar att minnisko-
virdet kan fa betydelse vid tillimpningen av etikprovningslagen, i dessa fall
genom att lagens syfte att skydda den enskilda minniskan och respekten f6r
minniskovirdet kan paverka tolkningen av dess tillimpningsomride. De tvé
fallen gillde bada frigan om huruvida utbildningsinterventioner ska anses

196 ONEP fattar dven beslut inom ramen for sin tillsyn enlige 34 § etikprovningslagen. Var sokning

omfattade dven tillsynsbesluten, men gav ingen triff pd ordet "minniskovirde” i dessa.

170 40-2005; O 14-2015; O 12-2016; O 15-2016; O 16-2016; O 25-2016; O 12-2017;
0 17-2017; © 24-2017; O 6-2018; O 15-2018; O 25-2018; O 27-2018. Termen "minnisko-
virde” férekommer i ytterligare 7 beslut, varav i 5 dock inte i ONEP:s beslutstext. I tva av fallen
av nimns “minniskovirde” i beslutet men endast i anslutning till bestimmelsen om nya metoder
i 5 kap. 3 § HSL respektive som ett svar pd en diskussion i den regionala nimnden. En sokning
gjordes dven pd termen “virdighet”, vilken gav en triff dir termen dock forekom endast i projeke-
titeln.

1083 40-2005; O 16-2016.

190 14-2015.

110 Se nedan.
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omfattas av rekvisitet ’metod som syftar till att paverka” i 4 § 2 p. etikprov-
ningslagen.'"! I sin bedémning konstaterar ONEP att rekvisitet maste tol-
kas i ljuset av lagens syfte att skydda den enskilda minniskan och respekten
for minniskovirdet vid forskning, och kommer pé denna grund fram dll ace
utbildningsinterventioner som regel inte innebir tillstdndsplike. Besluten i de
tva fallen fir uppfattas som att den aktuella utbildningsinterventionen inte
ansigs problematisk frin minniskovirdesynpunkt men visar att tolkningen
av lagens tillimpningsomride kan komma att paverkas av den bakomliggande
forestillningen om minniskovirdet.

En intressant observation ir att ONEP tycks uppfatta forskning som inne-
haller ett avsikdligt vilseledande moment, sa kallad deceptionsforskning, som
sarskilt problematisk frin minniskovirdesynpunkt. Fyra av de fem fall som
kan kategoriseras som humanistisk/samhillsvetenskaplig forskning och som
112 Ett av de fyra fallen avsag ett projekt dir
forskningen ansigs utféras med en metod som syftade till att paverka forsk-

avslas har inslag av deception.

ningspersonerna. Forskningen var dirmed tillscandsplikdg enligt 4 § etik-
provningslagen, vilket innebar att den omfattades av kravet pé information
i 16 §."° I de tre 6vriga fallen sas inget om att forskningen skulle falla in
under 4 § och dirmed kriva information men i samtliga tre fall motiverade
ONEP avslagen med att det strider mot syftet med etikprovningslagen att ge
ofullstindig eller felaktig information som ir visentlig for forskningsperso-
nernas skydd av sin personliga integritet och respekt for dennes minnisko-
virde. Avgdrandena kan uppfattas som en bekriftelse av vikten av individens
sjalvbestimmande men de pekar framfor allt pa att ett avsikdligt vilseledande
av forskningspersonerna uppfattas som mycket problematiskt.

Ett annat fall som ONEP forefaller ha bedomt som mycket problematiske
fran minniskovirdesynpunkt rorde en enkit till nyanldnda invandrare. Enligt
ONEP innehsll enkiten frigor som typiske sett fick betraktas som krinkande
av forskningspersonerna. Efter att ha hinvisat till bestimmelseni 7 §, om ate
forskning inte far godkidnnas om den inte kan utforas med respekt fér min-
niskovirdet avslogs ansokan utan att ONEP forst tillimpat avvigningsregeln
i9 §." En rimlig tolkning ir att avslaget foranleddes sivil av krinkningen
av de medverkande forskningspersonerna, som av att forskningen genom
anvindningen av krinkande frigor ansigs brista i respekten for den aktu-
ella gruppens minniskovirde. Hur som helst tyder avgorandet pa att ONEP

10 40-2005; O 16-2016.

120 12-2017; O 6-2018; O 15-2018; och O 25-2018.
5 12-2017.

10 27-2018.
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menar att krinkande yttranden kan innebira ett intring i ménniskovirdet
som inte kan uppvigas av ett forskningsprojekes vetenskapliga virde.

I flera av de undersokta fallen dir ansékan avslés dr det svart att avgora pa
vilka ritesliga grunder detta sker, och det exakea forhallandet tll minnisko-
virdet. I ett fall (som inte gillde humanistisk-samhillsvetenskaplig forskning
utan ett projekt om hur den kognitiva férmagan hos kvinnor péverkas av
dggstocks- eller tjocktarmscancer) konstaterade ONEP att forskningsperso-
nerna befann sig i en mycket utsatt situation och att den ytterligare belast-
ning som forskningen innebar inte uppvigdes av den kunskap studien kunde
ge."> ONEP hinvisade i detta fall till etikprovningslagens syfte att skydda den
enskilda minniskan och respekten for minniskovirdet, men diremot inte
till bestimmelsen i 7 § om att forskning fir godkinnas endast om den kan
utforas med respekt for minniskovirdet. I sitt beslut avslog emellertid ONEP
ansokan utan att ta stillning till forskningens eventuella nytta, vilket vicker
fragan om det egentliga skilet till avslaget indé var att forskningen ansigs som
sd problematisk frin minniskovirdesynpunke att den inte kunde godkin-
nas. Fallet ir intressant ocksa dirfor act ONEP avslog ansokan till synes utan
att ifrdgasicea forskningspersonernas autonomi eller formaga att sjilva avboja
medverkan i forskningen. I stillet betonades kvinnornas utsatthet och den
belastning forskningen skulle innebira f6r dem.

Det idr ocksé intressant att notera att ansékningarna om deceptionsforsk-
ning i stillet avslogs med hinvisning till avvigningsregeln i 9 §. Trots att
ONEP uppenbarligen uppfattar deceptionsforskning som mycket problema-
tisk var skilet till avslaget alltsd inte att forskningen brast i respeket f6r min-
niskovirdet enligt 7 §, utan att riskerna for forskningspersonerna inte ansigs
uppvigas av forskningens vetenskapliga virde. En mojlig tolkning av dessa
fall 4r att deceptionsforskning visserligen anses problematiskt frin minnisko-
virdesynpunkt men att detta under vissa forutsittningar dndé skulle kunna
uppvégas av ett projekes vetenskapliga virde.

Det ir i detta sammanhang relevant att dven ta upp ett av de fall dir min-
niskovirdet berdrdes men detta inte skedde i sjilva beslutstexten. I detta fall
hade den ursprungliga forskningen redan godkints av den regionala etikprov-
ningsnimnden, medan ONEP hade att ta stillning till en dndringsansokan
som gillde informationen till forskningspersonerna och samtyckesformuli-
ret.!'® Referensen till minniskovirdet i anslutning till ONEP:s beslut gjordes
i ett tilligg av sex av de ledaméter som fattat beslutet. I tilligget konstaterade
ledaméterna att forsokspersonerna i projektet skulle exponeras for filmer

15 () 12-2016.
16 12-2018.
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“som visar synnerligen svara krinkningar av minniskovirdet”. De uttalade
vidare att de fann det “oetiskt att forsokspersoner utsitts for sidant mate-
rial” och att de ansag att filmerna innebdr en objektifiering av svart skadade
och utsatta personer (till exempel personer med allvarliga trafikskador och
offer for valdeike, polisbrutalitet och annat fysiske vild) i en utstrickning
som gir langt dver grinsen for vad som ir etiskt acceptabelt.” Det far antas att
ONEP inte hade godkint forskningen om de fatt mojlighet att bedoma den
ursprungliga ansdkan. Det verkar emellertid i detta fall inte i forsta hand vara
Jforskningspersonernas minniskovirde som skulle komma att krinkas genom
forskningen (dven om dessa forvisso kunde komma dill psykisk skada genom
act utsittas for materialet). utan snarare de filmade individernas. Krinkningen
av de senare hade visserligen delvis redan skett men kunde eventuellt anses
forvirras genom att filmen visades inom ramen f6r forskningen, en visning
som dessutom i sig kunde anses ge uttryck for en problematisk syn pa min-
niskovirdet.

Avgdrandena ger ocksa en intressant anvisning om vilka risker eller skador
som ONEP anser utgora oacceptabla krinkningar av minniskovirdet. Som
vi sett tidigare fir det forutsiteas att inte varje risk eller skada som en forsk-
ningsperson utsitts for anses innebira en krinkning av minniskovirdet, eller
dtminstone att inte varje risk eller skada utesluter att forskningen kan utféras
med respekt for manniskovirdet. Det framgdr ddremot inte av vare sig lagen
eller dess forarbeten nir den risk en individ utsitts for dr oacceptabel fran
minniskovirdesynpunke. I de beslut vi tagit del av dr det framfor allc forsk-
ningsprojekten som anvinde enkiter med krinkande frigor respektive filmer
av utsatta personer, och eventuellt @ven projektet om cancerdrabbade kvin-
nors kognitiva f6rméiga, som ONEP ansett utgdr sd allvarliga krinkningar
av minniskovirdet att de éverhuvudtaget inte kan godkinnas. En forsikeig
slutsats ir dirfor att ONEP ir av uppfattningen att forskning som innebir ett
utnyttjande av minniskors utsatta beldgenhet, och/eller ddr forskaren nedvir-
derar eller objektifierar vissa minniskor eller grupper, kan anses utgora ett sa
allvarligt intrang i minniskovérdet att detta inte kan uppvigas av forskning-
ens eventuella vetenskapliga virde. Det ir tydligt att ONEP dven ser allvarligt
pa deceptionsforskning, dir forskningspersonerna avsiktligt vilseleds, men
det faktum att ONEP i dessa beslut hinvisar till forskningens vetenskapliga
virde indikerar att den krinkning som ett vilseledande i och f6r sig innebir i
vissa fall skulle kunna uppvigas av forskningens vetenskapliga virde.

Sammantaget tyder genomgingen pa att ONEP fister stor vike vid om
forskningen innebir en risk att ménniskor eller grupper krinks, att utsatta
personer utnyttjas eller act ménniskor objektifieras. Dessa aspekter aterfinns
alla i var rekonstruktion av etikprovningslagens minniskovirdebegrepp i
avsnitt 5 ovan. ONEP:s beslut stimmer ocksa huvudsakligen vil med bilden
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att allvarliga krinkningar av individers minniskovirde inte kan uppvigas av
andra intressen, atminstone inte av forskningens vetenskapliga virde. Beslu-
ten aktualiserar ocksa sjilvbestimmandets betydelse f6r minniskovirdet, och
ONEP fister i detta avseende stor vike vid frigan om forskningspersonen
vilseletts av forskaren. Férhallandet mellan vilseledanden och minniskovir-
det har, vad vi kunnat se, inte berdrts i de svenska forarbeten som analyserats
ovan men har diremot som vi sett ansetts centralt inom vissa delar av etiken.
Trots den betydelse som ONEP silunda tillmiter individens sjilvbestim-
mande finns tecken pi att inte heller ONEP anser att forskningspersonens
instillning 4r avgérande f6r om en krinkning dgt rum."” Ocksé vad giller
synen pa sjilvbestimmandets betydelse bekriftar dirmed ONEP:s beslut den
rekonstruktion av etikprévningslagens konceptualisering av ménniskovirdet
som skisserats i avsnitt 5.

Slutligen ir det enligt var uppfattning anmirkningsvért att sa minga av
de fall diir ONEP refererar till minniskovirdet kan kategoriseras som huma-
nistisk eller samhillsvetenskaplig forskning. En méjlig forklaring ill act sok-
ningen inte gett fler triffar i fall som avser medicinsk forskning 4r act sidana
fall normalt fingas upp av avvigningsregeln i 9 § eller av bestimmelserna om
information och samtycke i 16-22 §§. Eftersom avvigningsregeln inte fingar
upp forskning som innebir risker f6r minniskovirdet i stort, dr det emellertid

likval férvanande att inget av besluten direke avser''®

sadan forskning som i
forarbetena lyfts fram som potentiellt problematisk i detta avseende, sisom

genetisk forskning, stamcellsforskning och forskning pa befrukeade dgg.

7. Avslutande reflektion: etikprévningslagens triffsikerhet for att
skydda manniskovirdet

Som vi sett i avsnitt 2 framgér det inte av etikprovningslagen och dess for-
arbeten vad som i lagen avses med minniskovirde. Dessutom diskuterar for-
arbetena nistan inte alls om och hur syftet att skydda respekten for minnisko-
virdet beaktats vid utformningen av bestimmelserna i 3 och 4 §§, som anger
ndr lagen ir tillimplig. Redan av dessa skil finns anledning att stilla fragan
hur dndamalsenligt etikprovningslagens tillimpningsomrade egentligen ar i
forhallande till lagens syfte att skydda respekten f6r minniskovirdet. I detta

17 Se rex. O 12-2016.

5 Ett av de fall dir termen “minniskovirde” forekom, O 25-2016, avsig en enkitstudie riktad
till fertilitetsutredda som avstitt IVF-behandling (och allts inte forskning pa befruktade 4gg).
Ansdkan avslogs inte pa grund av att IVF-behandlingen ansigs problematisk, utan pa grund av
att enkitutskicken kunde uppfattas som ovilkomna.
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avslutande avsnitt kommer vi att lyfta fram omraden dir lagens triffsikerhet
tycks bristfillig. Vi kommer forst att ge exempel pd nir lagen framstar som
overinkluderande i den meningen att ocksé viss forskning som tycks opro-
blematisk 4r tillstindspliktig. Eftersom detta dr nagot som redan framfres i
den allminna debatten kommer vi att behandla denna del av triffsikerheten
mycket kortfattat. Intressant nog tycks emellertid lagen dven vara underinklu-
derande i férhéllande till syftet att skydda respekten f6r mianniskovirdet. Med
utgdngspunke frin ndgra av de aspekter av minniskovirdet som vi lyfte fram
i avsnitt 5 ovan kommer vi att illustrera detta genom att ge ett antal exem-
pel pa forskning som framstar som problematisk i forhallande dll etikprov-
ningslagens syfte att skydda respekten for minniskovirdet men som i sig inte
omfattas av lagen.

Ett omdiskuterat exempel pd nir lagen framstir som éverinkluderande i
forhallande till sitt syfte, 4r det generella kravet pa tillstand for forskning pa
kinsliga personuppgifter i 3 § 1 p. etikprovningslagen. Detta krav hinvisar
i sin tur dll bestimmelsen om kinsliga personuppgifter i artikel 9.1 i EU:s
dataskyddsférordning. Enligt beaktandesats 51 i dataskyddsférordningen
bor kinsliga personuppgifter atnjuta ett sirskilt skydd eftersom behandling
av sidana uppgifter kan innebdra betydande risker for de grundliggande
rittigheterna och friheterna”. Detta intresse framstér visserligen som relevant
ocksa i férhallande till etikprovningslagens syfte, dven om det kan diskuteras
ivad mén det akcualiserar den del av syftet som avser respekten f6r minnisko-
virdet.'” Dataskyddsforordningens definition av kinsliga personuppgifter
har kritiserats for att vara trubbig och leda till orimliga konsekvenser, inte
minst vid stora datamingder.'” Det ir dessutom tydligt att manga uppgifter
som klassas som kinsliga enligt denna bestimmelse (t.ex. vissa uppgifter om
etniskt ursprung, politiska &sikter, medlemskap i fackforening eller hilsa) i
konkreta fall inte behover upplevas som sirskilt skyddsvirda. I debatten har
bland annat folkvalda politikers partitillhorighet lyfts fram som ett sidant
exempel.'”" Etikprévningslagen krav pa etikprévning gor emellertid inget
undantag for forskning pa sidana till synes oproblematiska uppgifter utan

9 Jfr avsnite 3.1 ovan.

120 Se t.ex. Finck, M., Hidden Personal Insights and Entangled in the Algorithmic Model: The Limits
of the GDPR in the Personalisation Context. I U. Kohl & J. Eisler (red.) Data-Driven Personalisa-
tion in Markess, Politics and Law, Cambridge University Press 2021, s. 102; Quinn, P. & Malgieri,
G., The Difficulty of Defining Sensitive Personal Data in the EU Protection Framework, German
Law Journal 22(8) 2021, s. 1583-1612.

21 Se t.ex. 2489 professorer, lektorer m.fl. not 8.

Forvaltningsriceslig tidskrift 2023, heeps://doi.org/10.53292/afc00bb7.6453b210

Open Access 2023-10-11



336 WAHLBERG, BULOW, JOHANSSON OCH PERSSON

giller ovillkorligen om forskning innefattar behandling av kinsliga person-
uppgifter enligt dataskyddstérordningen.'**

Ett annat exempel dir lagen tycks 6verinkluderande i forhéllande till sict
syfte dr kravet pa tillstdnd for forskning som utfors med en metod som syftar
tll ace paverka forskningspersonen fysiske eller psykiskt i 4 § 2 p. etikprov-
ningslagen Som nimnts i avsnitt 6 har ONEP i tidigare avgdranden konstate-
rat att detta krav ska tolkas i ljuset av lagens syfte att skydda den enskilda min-
niskan och respekten for minniskovirdet vid forskning och dérfér normalt
inte omfatta utbildningsinterventioner. I december 2022 kom emellertid ett
beslut dir ONEP i stillet, med hinvisning till en isolerad passage i proposi-
tionen, understrok ate det avgorande dr om forskningen “innebir en avsike
att forskningspersonen ska uppvisa en fysisk eller psykisk paverkan pa sa sitt
att en effeke eller reaktion ska kunna registreras”.'” Genom att inte relateras
till lagens syfte 6ppnar en sidan tolkning for att ocksd lata helt harmlésa
interventioner omfattas av kravet.

Etikprovningslagen forefaller emellertid i flera avseenden #ven vara
underinkluderande i forhallande till syftet act skydda respekten for minnis-
kovirdet. Bestimmelsen i 7 § etikprovningslagen, att forskning far godkinnas
bara om den kan utféras med respekt for manniskovirdet, samspelar forvisso
pa ett tydligt sitt med lagens syfte, och som vi sett ovan férekommer det att
ansokningar avslds pd denna grund. Emellertid 4r 7 §, liksom lagens ovriga
bestimmelser, tillimplig endast om forskningen uppfyller nigot av de krite-
rier som gor forskningen tillstandspliktig. Act forskningen skulle innebira en
risk f6r méinniskovirdet dr inte i sig ett tillstindskriterium. En konsekvens av
detta dr att forskning som ir problematisk frin méinniskovirdesynpunkt inte
per definition fingas av lagen. I det féljande kommer vi att diskutera detta
med avseende pd forskning som aktualiserar nigra av de aspekter hos min-
niskovirdet som vi lyft fram i avsnitt 5, nimligen forskning som innebér en
risk f6r minniskovirdet i stort eller for synen pd minniskovirdet, forskning
som utférs med bristande respekt for avlidnas ménniskovirde, forskning som
innebir ett utnyttjande av individer i utsatta situationer, forskning som ger
uttryck for eller innefattar en nedvirderande eller krinkande syn pa vissa
individer eller grupper, liksom forskning som inte respekterar forskningsper-
sonernas sjilvbestimmande eller rentav vilseleder dessa.

122 Att bryta mot etikprovningslagen kan f3 allvarliga konsekvenser dven vid sidan av de péaféljder
som stadgas i EPL. For en diskussion, se Vilhelm Persson, William Biilow, Mats Johansson och
Lena Wahlberg, Konsekvenser om etikprévningskrav inte uppfylls: Komplext och svaroverskad-
ligt samspel mellan olika regelverk. Utkommande i Statsvetenskaplig tidskrift 2023.

150 66-2022/3.1,'5. 2.
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Till att bérja med kan forskning anses innebira en risk for minniskovirdet
i stort utan att omfatta individer pa det sitt som gor forskningen tillstands-
pliktig enligt 3 och 4 §§. Detta giller till exempel arkeologisk forskning, som
normalt inte omfattas av etikprovningslagens krav pd godkinnande, trots att
hantering av minskliga kvarlevor mycket vil kan avsldja en problematisk syn
pa minniskovirdet pd sitt som ir relevant for lagens syfte, eller uppvisa bris-
tande respekt for avlidna individer. Detsamma giller genetisk forskning som
inte i sig dr tillstindsplikeig enligt etikprévningslagen (dven om den forstas
indi kan falla under nagot av lagens kriterier), vilket kanske kan férvana med
tanke pa att etikprovningslagens forarbeten betonar att etikprovningen ska
beakta de langsiktiga riskerna med sidan forskning.'* Sddan forskning omfat-
tas forvisso i regel av lagen (2006:351) om genetisk integritet, vars 2 kap. 3
och 4 §§ forbjuder forsok i forsknings- eller behandlingssyfte som medfor
genetiska forindringar som kan gd i arv. Genetisk forskning kan emellertid
vara etiskt problematisk utan att medféra irftliga genetiska forindringar.'”

Etikprovningslagen ir inte heller per automatik tillimplig pé forskning
som innebir att personer i en utsatt situation utnyttjas eller pa forskning som
pa nédgot sitt ger uttryck for en nedvirderande eller annars krinkande syn
pd enskilda individer, savida denna forskning inte av andra skil faller inom
lagens tillimpningsomride. Enkitfrigor liknande dem som ONEP i ett av sina
beslut menade var krinkande f6r nyanlinda kan rimligen férekomma ocksé i
icke-tillstandspliktig forskning, men kommer i de fallen inte att omfattas av
etikprovningslagen. Detsamma giller forskning som ger uttryck for en oac-
ceptabel objektifiering eller pa annat sitt bristande respekt f6r manniskovirdet
hos andra 4n forskningspersonerna, vilket illustreras av det ovan nimnda fallet
med den film som flera av ONEP:s ledaméter menade utgjorde en etiskt oac-
ceptabel objektifiering av svirt skadade och utsatta personer.

Etikprévningslagen dr inte heller per definition tillimplig pa forskning pa
personer som inte kan ge sict samtycke, trots att sidan forskning kan uppvisa
bristande respekt for dessa personers sjilvbestimmande dven nir den inte ér
tillstindspliktig enligt 3 eller 4 §§."*° Mot bakgrund av att ONEDP som vi sett
reagerat starkt pé forskning dir forskningspersonerna vilseleds, dr det ocksa
intressant att konstatera att lagen inte utan vidare ir tillimplig pd forskning

124 Se avsnitt 2 ovan.

' Jfr EU-stadgan art. 3.
126 For en diskussion om hur etikprévningslagens bestimmelser om forskning som involverar beslut-
soformdgna i sin tur kan komma i konflikt med funktionsrittskonventionen genom att inskrinka
dessa personers méjligheter att delta i forskning, se Anna Nilsson och Linus Brostrém, Etik-
prévningslagen och funktionsrittskonventionen: Normkonflikter och reformbehov, FT 2023,

s. 179-205.
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med deceptiva inslag.'”” Sidan forskning kan men maste inte utforas med en
metod som uppfyller rekvisitet "syftar till att paverka” i 4 § 2 p., och i den
man den inte uppfyller nigot annat kriterium i 3 eller 4 §§ kommer den inte
heller att omfattas av etikprovningslagen. Att sa verkligen dr fallet illustreras
i ett annat av ONEDP:s avgorande, dir det krivdes en extensiv tolkning av
kriteriet "forskning som innefattar behandling av [kinsliga] personuppgifter”
for att forskningen alls skulle anses tillstandspliktig.'”® Aven i detta fall (dir
minniskovirdet dock inte nimndes) avslog ONEP forskningen med hinvis-
ning il ace riskerna for forskningspersonerna inte uppvigdes av forskningens
vetenskapliga virde.

Vad giller frigan om underinkludering finns avslutningsvis anledning att
erinra om undantagen frin tillstindsplikt for studentarbeten, och for svensk
forskning som bedrivs i utlandet.'”” De risker som kan uppkomma fér min-
niskovirdet i sidana arbeten forefaller i allt visentligt likna dem som upp-
kommer vid forskning som omfattas av etikprovningslagen. Detsamma giller
i stor utstrickning sidant myndighetsinternt utvidrderingsarbete som enligt
forarbetena och ONEP:s praxis inte ska omfattas av lagen.'®

Att etikprovningslagen dr underinkluderande i forhallande till syftet att
skydda respekten f6r minniskovirdet beror delvis pé att kriterierna for nir
lagen ska tillimpas tar sikte pa forskning som anses innebira fysiska, psy-
kiska eller integritetsmissiga risker for individer. (Som framgir ovan kan
dock dven forskning som uppvisar bristande respeke f6r individen undga dill-
lampningskriterierna.) Det kan i detta sammanhang noteras att lagens syfte
att skydda respekten for minniskovirdet behandlas styvmoderligt inte bara i
utformningen av 3 och 4 §§ utan ocksa i méjligheten att meddela undantag
fran dessa. Enligt 12 § férordningen (2003:615) om etikprovning av forsk-
ning som avser manniskor fir EPM meddela foreskrifter om undantag fran
tllstandskravet for forskning om det star klart att forskningen inte innebir
nagon beaktansvird risk f6r enskildas hilsa eller sikerhet eller for intring i
enskildas personliga integritet. Undantag forutsitter diremot inte att forsk-
ningen inte utgdr nigon beaktansvird risk for manniskovirdet. Motsvarande

127" T vissa linders etikprovningssystem ir deceptionsforskning per definition tillstandspliktig, se Mats

Johansson, William Biilow, Lena Wahlberg och Vilhelm Persson, Undantag fran kravet pd etik-
prévning av humanistisk och samhillsvetenskaplig forskning — en internationell utblick, utkom-
mande i Statsvetenskaplig tidskrifc 2023.
128 14 2010. Se dven O 14 2005 och O 24 2007. Var bild ir dock att ONEP efter lagindringen
2008 i stdrre utstrickning dn tidigare ansett deceptionsforskning utgdra sidan forskning som
syftar till att paverka forskningspersonerna enligt 4 § 2 p.
2§ 1 st. och 5§ etikprovningslagen.

129

130

Prop. 2002/03:50, s. 91, och ONEPR, Centrala etikprévningsnimndens praxis nir det giller forsk-
ningsbegreppet med tilligg 2008-06-01, s. 3 f.
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formulering finns i 40 § etikprovningslagen. Det framgér inte tydligt av for-
arbetena om detta utelimnande av lagens syfte att skydda respekten f6r min-
niskovirdet dr avsikdligt. Bestimmelsen har dn si linge aldrig tillimpats.

Etikprovningslagen framstar siledes inte bara som dverinkluderande utan
ocksa som underinkluderande i frhillande il sitt syfte ate skydda respek-
ten for minniskovirdet. Att en lag inte 4r helt triffsiker ir inte nddvin-
digtvis problematiskt. Ett visst métt av verinkludering i etikprévningslagens
tillimpningsomrade kan vara rimligt om det visar sig omajligt att formu-
lera alternativa tillstandskriterier som inte samtidigt innebir att forskning av
visentlig betydelse for lagens syfte faller utanfor lagens rickvidd. P4 motsva-
rande sdtt kan ect visst mact av underinkludering vara rimligt, om nyttan av
att utvidga tillimpningsomréidet inte uppviger de 6kade kostnader det skulle
innebira for forskare och myndigheter, eller om syftet kan uppnas mer effek-
tivt pa andra siitt, till exempel frivillig vig. Vi har for avsike att aterkomma till
dessa viktiga fragor i senare arbeten. Att etikprévningslagen samtidigt ar dver-
inkluderande och underinkluderande i nu nimnda avseenden, pekar emeller-
tid pa behovet av en grundlig virdering av konsekvenserna och kostnaderna
for lagens bristande triffsikerhet i olika riktningar. Givet att vi tar lagens syfte
att skydda respekten for ménniskovirdet pé allvar dr detta i sig ett tecken pd
att lagen kan utformas pi ett mer dndamalsenligt sitt.
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