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Forfattarens tack
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som har bidragit med finansiellt stdd och gjort detta projekt majligt att genom-
féra. Alla intervjupersoner 4r ocksd virda ett sirskilt tack. Era bidrag till denna
studie betyder mycket for hur arbetet har utvecklats och utan era insatser hade
den hir avhandlingen sett helt annorlunda ut. Ménga #r de kolleger och andra
personer som under arbetets ging kommit med virdefulla synpunkter pd mina
idéer och utkast och givit konstruktiva kommentarer p& avhandlingsmanu-
skriptet i olika skeden. Jag vill d4rfér rikta ett varmt tack till min handledare
Anders Sannerstedt liksom till Anette Ahrnens, Tomas Bergstrém, Caroline
Boussard, Matilda Broman, Karin Bickstrand, Tove Dannestam, Sofie
Gustafsson, Axel Hadenius, Inga-Lill Hammarskjéld, Anna Hedlund, John
Hultén, Bjérn Johnson, Sara Kalm, Rasmus Karlsson, Asa Knaggérd, Dalia
Mukhtar-Landgren, Lennart Lundquist, Malena Rosén-Sundstrém, Lisa
Strémbom, Ylva Stubbergaard, Mikael Sundstrém, Jan Teorell och Anders
Uhlin. Era insatser har p& ménga sitt bidragit till detta manuskript. Trots all er
hjilp finns oundvikligen ofullkomligheter i texten och givetvis bir jag sjilv
hela ansvaret for dessa.

Stort tack ocks3 till Stefan Alenius, Daniel Alfons, Margareth Anders-
son, Kristina Carlsson, Helen Fogelin, Kristina Friheden, Linda Grandsjs,
Kristina Gréndahl-Nilsson, Carina Olsson, Gunnel Sjéholm, Hanna Voog
och Lars Wester. Er hjidlpsamhet med praktiska, administrativa och inte minst
datorrelaterade frigor pd institutionen har riddat mig fran att g8 fullstindigt
vilse bland paragrafer och gigabytes.

Jag vill ocksa tacka mina férildrar, Gunilla och Kjell, och mina syskon,
Lars och Anna, som alltid har trott pi min f6rméiga i alla ssmmanhang.

Sist och framfér allt gdr mitt tack till Magnus. Ditt tlamod och din
stora generositet under den hir processen har varit ovirderligt.
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KAPITEL1

Inledning

The question who should be involved in policy- and decision-making and
what is the proper relationship between expetts, lay-people and politicians is
fundamental to democracies. (Abels)

I Aldous Huxleys roman Brave New World frin 1932 skildras ett framtida
skricksambhille, d4r minniskor tillverkas i laboratorier fér att kunna anpassas
till olika funktioner i samhillsmaskineriet. Lyckade varianter tillverkas i mass-
upplagor med en cellkopieringsteknik som kan fi en modern ldsare att asso-
ciera till dagens genteknik. Det 4r emellertid inte de tekniska detaljerna som
framst fascinerar med Huxleys framtidsskildring, utan vad ett tekniskt hégt
utvecklat samhille kan anvinda tekniken till under vissa omstindigheter.
Msjligheten att anvinda tekniken inte bara till att bota sjukdomar, utan ocksa
till att byta ut arvsanlag for olika egenskaper, precis som redan sker med djur,
och dirmed kunna ”designa” minniskor redan p& embryostadiet ir ett vanligt
tema i fiktionen (Ideland 1999; Bakshi 2000: 239). I Sverige ir det idag tillatet
att forska om metoder som kan 4stadkomma #rftliga effekter, det ir tilltet att
framstilla embryon i forskningssyfte och det #r tilldtet att i samband med
provrorsbefruktning diagnostisera befruktade igg i syfte att sortera bort
irftliga anlag fér svira sjukdomar. Sammantaget innebir detta att Sverige har
en av virldens mest liberala lagstiftningar nir det giller anvindning av medi-
cinsk genteknik.' Idag ir minga minniskor ridda for att makthavarna skall
anvinda sig av genteknik fér att skapa elitminniskor (Beck 2000: 334; Udden-
berg m.fl. 2000: 28) och 4ven om ridsla ofta — men langt ifran alltid - hinger
ihop med bristande kunskap om fenomenet ifriga, s har vetenskapen om gen-
teknik idag kommit dithin, att man i laboratorium 4tminstone i princip skulle
kunna tillverka minniskor med sirskilda egenskaper (Brindén 2004).

' Belgien och Storbritannien ir linder som har en mer tillitande lagstiftning 4n Sverige,
medan Osterrike och Norge ir tvé bland ménga exempel pa linder med en mer restriktiv
reglering (se ex.vis Bonnicksen 2002: 164-168 om reproduktiv kloning eller The Hinxton
Group www.hinxtongroup.org/wp.html om embryonal stamcellsforskning).
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Genteknik,” som ir ett samlingsbegrepp for olika metoder med vilka
man kan diagnostisera, isolera, mangfaldiga och implantera genetiskt material
i levande celler, #r en férhéllandevis ny foreteelse, som kallats ”strategisk” for
sin potential att ha implikationer pi minga omraden i samhillet (Gaskell &
Bauer 2001 3). Férutsittningarna for genteknik sdg dagens ljus 1953 med Francis
Crics och James Watsons upptickt av DNA. Forskningen om att férindra
minniskans gener har majliggjorts i allt stérre skala med kartliggningen av
minniskans gener i det internationella Human Genome Project’ och
mojligheten att mangfaldiga genetiskt material med PCR-teknik.* Vanligast ar
kanske att férknippa genteknik med genférindrad mat och kloning, som
ménga associerar till firet Dolly. Genmodifiering, eller genmanipulation, som
innebir att man férindrar arvsanlagen hos en organism, gérs idag svil med
bakterier, vixter och djurorgan som med molekyler, dgg och stamceller frin
minniskor. Gentekniska tillimpningar p& minniskor handlar framfér allt om
att forebygga och bota sjukdomar. Med olika former av genterapi fors nya
gener in i celler, som paverkas att reparera sig sjilva, tillverka substanser som
skyddar dem frén virus eller att begi sjilvmord”. Embryonal stamcellsforsk-
ning, som startade 1998 i USA (Thomson m.fl. 1998) och som har potential att
kunna leda till bot av manga svéra sjukdomar, har pd grund av etiska betink-
ligheter kring forskning p& embryon orsakat politiska svarigheter bdde i USA
och i EU. En metod fér att utvinna embryonala stamceller 4r s kallad tera-
peutisk kloning, men eftersom tekniken f8rutsitter att embryon forstérs, dr
den etiskt omstridd. En annan etiskt brinnande frga ir motsatsen, nimligen
att det skapade embryot inte férstors, utan istillet far fortsitta att utvecklas till
en ny individ. Det 4r detta férfarande som i dagligt tal kallas fér kloning och

som kan ge associationer till Huxleys skricksamhille.’

* Genteknik #r ett metodomrade inom det bredare begreppet bioteknik, som handlar om att
tekniskt utnyttja celler eller bestdndsdelar frin celler. Jfr dven begreppen genetik, irftlighets-
ldra, respektive gen-etik, etik om gener.

> Human Genome Project drevs av Human Genome Organization (HUGO) och invol-
verade arton linder, diribland Sverige. Mélet med projektet, att identifiera méinniskans alla
gener, uppniddes 2003 (www.hugo-international-org).

* PCR, polymerase chain reaction, 4r en teknik med vilken DNA-segment p3 kort tid kan repro-
duceras till miljontals kopior. Uppfinningen av PCR i mitten av 198o-talet har revolutionerat
mbjligheten att identifiera och modifiera genetiskt material (Rabinow 1996: 1-3).

’ Aldous Huxleys berdmda roman skrevs 1932. Nar Huxley ett kvartssekel senare i Brave New
World Revisited (1958) jamfor sina dystopiska profetior med verkligheten, inser han att ménga
drag i hans litterdra dystopi priglar samhillet ”much sooner than I thought they would” (s.
2). "Genetic standardization” och “babies in bottles” tror han visserligen kan komma att bli
tekniskt méjligt, men inte praktiserat: "Societies will continue to be controlled post-natally”
(s. 4). Femtio 4r senare kan vi se att prenatal kontroll inte bara #r tekniskt majligt, utan dven
tendenser till att det praktiseras.
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Stravan efter att med genteknikens hjilp bota och férebygga sjukdomar
ir syften som det ir svart att invinda mot. Det som kan vara skrimmande &r
vilka konsekvenser kunskapen om minniskans gener kan 4 om den hamnar i
fel hinder eller om den anvinds oreflekterat. Bide forskningen om och
tillimpningen av genteknik aktualiserar svira etiska och existentiella frigor,
som fr tankarna sdvil till frdgan om nir livet uppkommer som till rasbiolo-
gins och den sociala ingenjérskonstens dagar. Kontroll éver skeenden som
tidigare styrts av slumpen innebir ocksd ansvar fér konsekvenserna. Vem tar
detta ansvar?

Genforskning aktualiserar ocksd en problematik kring vetenskapliga
experters roll i samhillet (jfr Bengtsson 1999: 81) och hur politiskt besluts-
fattande bér se ut i frdgor som kriver tillgdng till kvalificerad expertis. Medi-
cinsk genteknik angér i forsta hand de patienter, som behandlas med hjilp av
dessa metoder, men kan i férlingningen berdra hela minskligheten. Frigor om
genteknik stir pd agendan 6ver hela virlden och &verviganden om var grin-
serna fér forskningen om véra gener bér gd 6vervigs pa nationell, mellanstatlig
och éverstatlig niva.” Experter pa omréidet méste givetvis géra de medicinska
beddmningarna, men beslut om tillimpningen av tekniker som berér existen-
tiella frigor maste ske pé ett sitt som medger medborgerlig insyn och kontroll.
Det ir darfér angeliget att reglering av sidan verksamhet gdrs till féremal for
demokratiskt beslutsfattande. Stora delar av reellt politiskt beslutsfattande sker
pé arenor, som inte ir tillgingliga f6r medborgarna. Om politiker blir vigledda
av experter utan att medborgarna vet vad som pdgdr och 4n mindre har ngon
mdjlighet att ha ndgot inflytande, s& kan det ifrigasittas hur besluten legiti-
meras. Detta r ndgot som uppmirksammats pd EU-niv4, dir det férekommer
forssk att inkludera medborgarna i beslutsfattandet om anvindning av gen-
teknik sdvil pa grédor (green biotechnology) som pa minniskor (red biotechno-
logy). Négra motsvarande forsck sker inte i Sverige, 4tminstone inte pa gen-
teknikens omrade och inte pd nationell nivd.” Betyder det att den svenska
politiska beslutsprocessen om genteknik inte dr demokratisk?

I Sverige har bestimmelser om anvindning av de medicinska landvin-
ningarna inom genteknik behandlats inom ramen fér den parlamentariska
demokratin och &ver tid har lagar stiftats som reglerar hur gentekniken far
anvindas. Ar detta tillrickligt for att vi skall kunna tala om en demokratisk

% Det finns ocks3 organisationer av forskare och andra intresserade som utan statlig inbland-
ning diskuterar t.ex. etiska eller kommersiella frigor kring genteknik eller nigon specifik
tillimpning av genteknik, som stamcellsforskning (t.ex. The Hinxton Group).

7 P4 kommunal nivé, ddremot, experimenteras med medborgerligt deltagande i olika former
om lokala angeligenheter, exempelvis skolfrdgor (se t.ex. Montin 1998; Ogren 1999; Jarl 2004;
Nilsson 2005).
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process? Lever den praktiska representativa demokratin upp till krav pé insyn
och méjlighet att pdverka? Och gér den det i en s& expertisbemingd friga som
medicinsk genteknik, dir politiker, liksom i miljéfrigor och pi andra

komplexa beslutsomraden, ir beroende av experter?

Syfte och frigestillningar

Syftet med denna avhandling #r att ur ett demokratiskt perspektiv och med
avseende pd experters inflytande virdera den svenska lagstiftningsprocessen
om medicinsk genteknik, som kan ses som ett fall av expertisbemingda
beslutsprocesser. En lagstiftningsprocess ar ett slags beslutsprocess, men alla
beslutsprocesser innebir inte lagstiftning. Med expertinflytande avses bade
hur sddant som experter siger fir inflytande pa politiska beslut och hur andra
aktdrer i processen hinvisar till experter eller experters kunskap som argument

for stillningstaganden. Fsljande fragor skall besvaras.

Vad bér karakterisera en demokratisk beslutsprocess?
I vilken utstréickning kan den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik
karakteriseras som demokratisk?

For att kunna svara pd dessa fragor krivs tvd saker. Dels miste en norm fér
vad som utmirker en demokratisk beslutsprocess utarbetas. Dels behéver den
beslutsprocess som skall bli féremdl fér virderingen, dvs. den svenska
lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik, rekonstrueras. Denna rekon-
struktion gdrs med avsikt att kunna dra slutsatser avseende expertinflytande
och om detta kan innebira nigra demokratiska problem. Den svenska lagstift-
ningsprocessen om medicinsk genteknik kommer dirmed att belysas sdvil
frin ett empiriskt som frin ett normativt perspektiv. Varfér detta behéver
goras och hur det skall gi till beskrivs i 4terstoden av detta kapitel, som
avslutas med en genomgéng av avhandlingens disposition. Férst skall emeller-
tid en precisering géras av vad som hir avses med den svenska lagstiftnings-
processen om medicinsk genteknik.

Sveriges forsta lagstiftning om medicinsk genteknik tridde i kraft 1991
efter ett utredningsarbete som startade i bérjan av 198o-talet. Bestimmelserna
har direfter reviderats vid flera tillfillen, senast nir riksdagen réstade igenom
en ny lag om genetisk integritet, som tridde i kraft 1 juli 2006. Vissa principer
som lanserades p& 1980-talet har &verlevt genom hela processen, men vid varje
revidering har regelverket blivit alltmer tillitande. Aven om utredningsarbetet
som ldg bakom 1991 &rs lagar ocksd uppmirksammas i denna avhandling, 4r det

den politiska beslutsprocessen frén tillkomsten av dessa lagar till ikrafttridan-
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det av 2006 &rs lag som utgdr fokus fér den demokratiska virderingen.

Sammantaget stricker sig den studerade processen fran 198 till 1 juli 2006.

Varfor behdver detta studeras?

Atminstone tre skil motiverar denna studie: genforskning aktualiserar pro-
blem som det ir angeliget att belysa ur ett demokratiskt perspektiv, nigon
tidigare studie av hela den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk gen-
teknik ir inte gjord och den teoretiska debatten om demokrati bér ha nigon
forankring i verkligheten.

For det forsta karakteriseras politiskt beslutsfattande pd komplexa
omriden, som genteknik, av en stor medverkan av experter med kunskap pa
dessa omriden. Medicinsk expertis behdvs fér att ge nédvindig teknisk input i
beslutsfattandet, men detta betyder inte att dessa experter ocksd bor gora
avvigningar om vad som ir énskvirt f6r samhillet. I en demokrati bér med-
borgarnas virderingar ligga till grund fér sidana beslut. Genforskning aktuali-
serar ett antal olika intresseavvigningar, dir & ena mdjligheten att bota och
lindra och & andra sidan anvindandet av potentiellt minskligt liv 4r den mest
pafallande. Vidare aktualiserar genforskning vilken minniskosyn som vi vill
skall vara vigledande och hur vi ser pa forskning och framsteg. Bér allt goras
som #r mojligt att géra? Kan genforskningen utvecklas till en ”genetisk ingen-
jorskonst” som bidrar till illusionen att skillnader mellan ménniskor kan f5r-
klaras enbart med skillnader i deras arvsanlag (Lemke 2004: 550)? Finns risk for
att minniskolivet instrumentaliseras? Majligheten att férindra eller byta ut
arvsanlag for att férhindra att minniskor f6ds med skador eller riskerar att
drabbas av pligsamma sjukdomar handlar ocks& om hur vi betraktar sidant
som inte dr "normalt”. Hur paverkas vir syn p4 funktionshindrade och sjuka
minniskor av att sidant som betraktas som inte énskvirt sorteras bort? En
annan aspekt av genforskningen ir att den behdver material att forska pi. Om
befruktade dgg som blivit ver vid provrérsbefruktning inte ricker, krivs att
kvinnor ir beredda att donera igg for att denna forskning skall kunna fortga.
Detta kan vicka etiska betinkligheter av flera slag. Ar det ritt att skapa
potentiellt liv fér att forska pa det? Och vad hinder om det skulle uppsta brist
pé dgg? Vore det 8nskvirt med en utveckling som leder till att kvinnor fran
fattiga delar av virlden borjar silja sina #gg till forskare i rika linder, som
sedan anvinder dem till att ta fram behandling och bot till den rika virldens
invinare? S&dana frigor inskirper vikten av demokratisk prévning av vad
sambhillet skall tillita, samtidigt som inte forskningens frihet i onédan insni-

vas.
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Ett andra argument for att studera det svenska politiska beslutsfattandet
om medicinsk genteknik #r att det tidigare inte har gjorts ngot studium av
hela denna process. Tidigare forskning pi omradet uppmirksammar det som
hint i bdrjan av processen. Thomas Aachen vid Tema teknik och social fér-
indring vid Linkdpings universitet studerar i sin avhandling Den bioetiske
udfordring (1997) lagstiftningsarbetet om genteknik i Danmark, Norge och
Sverige under 198o-talet och tidigt 1990-tal. I det svenska fallet uppmirk-
sammar Aachen en politisk ovilja att lagstifta om etiska normer och dirmed
att 1ta dessa normer genomgé politisk och offentlig kontroll (Aachen 1997:
226). Ar det nigot som kan observeras 4ven i senare irs éverviganden? I fokus
for en studie av filosofen Christian Munthe i Pure Selection (1999), ir nigot som
skulle kunna kallas halvvigs lagstiftning, d& vart lagstiftande organ riksdagen
visserligen fattade ett formellt beslut, men inte om nigot som fick status av
lag. Det som Munthe studerar #r tillkomsten av politiska riktlinjer f6r genetisk
diagnostik av embryon i samband med provrérsbefruktning, och han hivdar
att praktiker, som var betjinta av tillitande riktlinjer, kunde paverka den poli-
tiska processen p4 ett sitt som gagnade dem sjilva. Munthe menar dirfér att
oberoende experter i stdrre utstrickning bér vigleda politiskt beslutsfattande i
fragor om ny medicinsk teknik (Munthe 1999: kap. 2). Statsvetare som studerat
den politiska beslutsprocessen om genteknik har inte gjort motsvarande inga-
ende analyser av politiska beslutsprocesser, utan har istillet ett fokus pa prin-
cipiella frdgor om vad kunskap om minniskors gener kan f4 fér konsekvenser
f6r ett demokratiskt samhille. Hir kan nimnas det arbete som bedrivs inom
ramen for forskningsprogrammet ELSA (Ethical, legal and social aspects of gene
technology and genome research) dir Ludvig Beckman och Torben Spaak i
projektet Towards a Democratic Theory of Genetics har analyserat statens ansvar
for att skydda minniskors genetiska integritet och férhindra genetisk diskrimi-
nering.8

En stor del av den sambhillsvetenskapliga forskning som generellt
bedrivs om genteknik handlar om dess etiska implikationer. I denna avhand-
ling gérs ingen studie av etik i sig, utan fokus ligger pa det politiska beslutsfat-
tandet om genteknik, vilket bland annat ber&r etiska fragestillningar. Till skill-
nad frin Aachen och Munthe, som bida studerar ett utsnitt av denna process,
gors hir en heltickande genomging av den politiska beslutsprocessen om
medicinsk genteknik frin tidigt 1980-tal till 2006 inklusive relaterad repro-

¥ Se ex.vis Beckman (2004) om en méjlig konflikt mellan individens ritt att slippa limna ut
information om sina gener (genetic privacy) och social rittvisa, eller Beckman (2005) om genetic
privacy som ett villkor fér demokratiskt medborgarskap. Inom ELSA kan ocks4 nimnas juris-
ten Asa Hellstadius’ avhandling Gene Technology and the Law — a Guide to Intellectual Property
Law and other Legal Aspects of the Use of Gene Technolgoy (Hellstadius 2002).
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duktionsforskning. Denna avhandling bidrar dirmed med kunskap om en
politisk beslutsprocess, som tidigare inte belysts i sin helhet, om en friga, som
kan komma att fi konsekvenser bide fér minniskors framtida hilsa och for
vilken minniskosyn som kan komma att prigla samhillet. Att rekonstruera
denna process och férséka reda ut vad som har haft betydelse fr de politiska
stillningstagandena i en tidigare inte studerad beslutsprocess pa statlig nivd i
Sverige har dirmed ett virde i sig. Rekonstruktionen har ocksi ett instru-
mentellt virde, nimligen att visa hur expertinflytande gar till och i vilka ske-
den det kan finnas en risk for att expertinflytandet institutionaliseras pa ett
sitt som kan utgdra ett demokratiskt problem.

Slutligen gors i avhandlingen en virdering av denna process ur ett
demokratiskt perspektiv, vilket ir ett sitt att koppla abstrakt demokratiteori till
en konkret verklighet. I en representativ demokrati som den svenska fattas
formella politiska beslut inom ramen fér den representativa demokratins
institutioner. Vi bdr emellertid alltid kritiskt granska om demokratin lever upp
till sina egna ideal om exempelvis &ppenhet, jimlikt deltagande och effektivt
ansvarsutkrivande. Men vi bdr ocksd féra en stindig diskussion om vad
demokrati bér vara. Fér att debatten om hur demokratin bést bér organiseras
och vilka virden som #r viktigast att uppritthdlla skall bli meningsfull,
behsver demokratiteorierna ocksd méta verkligheten. Detta utgdr ett tredje skl
till att genomféra denna studie. I denna studie sker detta méte mellan teori och

verklighet i konkreta politiska beslutsprocesser.

Metodologiska &verviganden

Det som gbrs i denna avhandling ir, i korthet, att utarbeta en demokratisk
norm, rekonstruera en politisk beslutsprocess samt att med hjilp av normen
gora en demokratisk virdering av denna beslutsprocess. Analysobjektet 4r en
beslutsprocess, som kan ses som ett fall av politiskt beslutsfattande om exper-
tisbemingda frigor. Fallet studeras med hjilp av en analysram, som bygger pa
en demokratisk norm om 8ppenhet och allas méjlighet att héras. Denna norm
himtar argument framfsr allt frin teorier om medborgerligt deltagande,
deliberativ demokrati och demokratisering av expertis. Fér att rekonstruera en
politisk beslutsprocess som stricker sig &ver ménga 4r, tar jag hjilp av teorier
om policyprocesser.” Det empiriska materialet bestdr av de offentliga doku-
ment som producerats i den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk

? Policy 4r ett brett begrepp som refererar till normer och principer som vigleder beteende
(Bonnicksen 2002: 4). En policyprocess ir en beslutsprocess om policy och kan, men behsver
inte, handla om lagstiftning.
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genteknik samt intervjuer med personer som deltagit i eller pd annat sitt har
kunskaper om processen. I det féljande redogdrs f6r 6verviganden om metod,

tillvigagingssitt och material.

Fallstudie

Fallstudien 4r en kvalitativ metod som kan anvindas bade f6r att g pa djupet
och studera det som ir specifikt i ett enda fall och for att generera hypoteser
som kan prévas pd andra, liknande fall (Reinharz 1992; George & Bennett
2005). King, Keohane och Verba resonerar i termer av att ett fall &r detsamma
som en observation. Deras memento ir att forskningens uppgift 4r att géra
logiska slutledningar om orsakssammanhang och detta, siger de, &r inte
mojligt utifrin enbart en observation (King m.fl. 1994: 209—211), men det kan
diskuteras om detta ir en rimlig definition av begreppet fall. I kvalitativ
forskning avser ett fall vanligtvis ett fenomen av komplex natur och rymmer
som s&dant flera aspekter som kan vara av intresse (George & Bennett 2005: 12;
2001 152-153; jfr Esaiasson m.fl. 2002: 19). Om man, som Flyvbjerg, menar att
vetenskap ir detsamma som ’aktiviteten att skapa vetande’, ir ingen metod,
med vilken vi lir oss nigonting om virlden, simre #n nigon annan metod.
Diremot ér inte alla metoder bra i alla ssimmanhang (Flyvbjerg 1994: 147). En
forutsittning som alltid giller dr emellertid kravet pa intersubjektivitet, dvs. att
den valda metoden, och tillimpningen av den, redovisas p4 ett sitt som gor det
mojligt for lisaren att forstd hur forskaren kommer fram till sina slutsatser
(Lundquist 1993: 119). For att ’det skapade vetandet’ eller kunskapen skall bli
intressant, giller emellertid att det sitts i relation till ndgot. Kravet pd
jimforbarhet ir lika visentligt i fallstudien som i kvantitativa studier eller i ren
komparation. I en fallstudie finns inga andra fall att direkt jimfora med, vilket
aktualiserar vikten av att definiera vilken kategori (class of events) av fall det
tillhér (George & Bennett 200s: 17; George 1979:50). En fallstudie &r en studie
av en vildefinierad aspekt av en hindelse eller process som forskaren viljer att
analysera, och det 4r denna av forskaren valda aspekt som kategoriserar fallet
som ett “fall av” nigonting (att jimfdéra med) och som bestimmer vilken
empiri som blir intressant (George & Bennett 2005: 18).

Det fall som studeras hir, den svenska lagstiftningsprocessen om
anvindning av medicinsk genteknik pi minniska mellan 1981 och 2006, karak-
teriseras av att vara ett avancerat omrade, dir expertkunskaper krivs fér den
tekniska forstdelsen, samtidigt som resultaten och deras tillimpning 4r mer
eller mindre méjligt att forstds av var och en. Det dr heller inte svart att
forestilla sig hur forskning om och férindring av vara gener potentiellt bersr
alla medborgare — och i férlingningen hela minskligheten. Fallet handlar om

hur ny, vetenskaplig kunskap far tas i bruk och priglas ocks& av osikerhet,
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bide nir det giller den nya kunskapens tillférlitlighet och nir det giller de
langsiktiga konsekvenserna av dess anvindning. Fallet karakteriseras séledes
av att vara vetenskapstungt och dirmed involvera vetenskaplig expertis, sam-
tidigt som det handlar om grundliggande existentiella frigor om liv och dsd
och kan berdra alla minniskor. Andra méjliga fall som skulle passa in pa
samma beskrivning dr exempelvis dédshjilp, kidrnkraft och klimatférindring-
ar. Frigan dr om slutsatserna fran studien i denna avhandling skulle kunna
generaliseras till att gilla dven fér dessa och liknande fall.

Enligt en argumentationslinje i metodlitteraturen #r fallstudien inte for-
behéllen sékandet efter specifik kunskap, utan kan dven anvindas i genera-
liserande syfte (Peters 1998: 145). I denna avhandling studeras en
beslutsprocess, som i en mening ir unik, nimligen den enda svenska lagstift-
ningsprocessen om medicinsk genteknik under den valda tidsperioden. Den
kan emellertid ha vissa drag gemensamma med andra beslutsprocesser. Déds-
hjilpsproblematiken handlar ocksd om existentiella frigor och kirnkraft aktua-
liserar risker f6r kommande generationer, vilket dven giller klimatférind-
ringar. Dessa fragor priglas dirmed, liksom gentekniken, av stor osikerhet om
framtida konsekvenser, liksom av stor expertmedverkan. Men att siga att
detta ocks& Sppnar upp fér generalisering, innebir att g ytterligare ett steg,
som i nigon mening férutsitter en tro pd regelbundenhet i samhillet. Det kan
emellertid finnas vissa monster eller tendenser som #ir gemensamma fér
beslutsprocesser som liknar varandra. Vilka dessa ménster eller tendenser
skulle vara, gir dock inte att siga pd foérhand di det &r svért att veta hur
representativt fallet 4r. Min huvudsakliga ambition #r inte att generalisera,
utan att f4 s& mycket kunskap som méjligt om just detta fall (jfr Bennett &
George 2001 145), men man skulle ind3 kunna tinka sig att resultatet av en
fallstudie skulle kunna utgéra grund fér hypoteser som kan prévas pa andra,
liknande fall. Vad som diremot kan tillimpas generellt dr analysredskapet,
som hir bestdr av den norm som skall anvindas vid den demokratiska

virderingen.

Viirdera process

Att virdera en politisk process betyder att man gor ett slags normativ analys.
En normativ analys ir ”ett vetenskapligt, dvs. intersubjektivt, sitt att proble-
matisera och rationellt argumentera foér stillningstaganden i virdefrdgor”
(Badersten 2006: 50). En demokratisk virdering av en politisk beslutsprocess
forutsitter en demokratisk norm, mot vilken processen kan virderas. Det
betyder att den normativa analysen sker i tv4 steg. Att skapa normen innebir i
négon bemirkelse att géra vad som brukar kallas en normativ analys i egentlig

mening, nimligen den form av normativ analys dir man tydligt argumenterar
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for ett normativt stillningstagande eller utifrén en preciserad virdegrund
rttfirdigar ett visst sitt att se pa t.ex. demokrati (Lundquist 1998: 52; Badersten
2006: 47, 49; Ahlenius 2004: 17). Att sedan anvinda normen pi ett empiriskt
material innebir ett slags tillimpad normativ analys i det att en abstrakt norm
kopplas till en konkret verklighet. Givet vissa virden, férséker man beddma
det normativt riktiga i ett konkret handlande eller tillstdnd (Badersten 2006: 46,
170). En sddan kombination av empirisk och normativ analys berikar férstiel-
sen av ett fenomen och gér analysen mer meningsfull (jfr Lundquist 1998: 51—
52). Samtidigt som empirin sitts i relation till ndgot, blir normen nigot mer dn
ett abstrakt och kanske utopiskt resonemang.”

I denna avhandling utgdrs det ”normativt riktiga” av den demokrati-
norm som skapas i kapitel 2 och 3, medan det "konkreta handlandet eller till-
stdndet” utgdrs av den politiska beslutsprocessen om medicinsk genteknik s&
som den rekonstrueras av mig. Normen utarbetas med hjilp av teorier om
representativ demokrati, deltagardemokrati och deliberativ demokrati samt
forskning om anvindning av vetenskaplig kunskap i politiskt beslutsfattande,
och konkretiseras genom ett antal kriterier eller begrepp, som styr den demo-
kratiska virderingen. Virderingen handlar om att ligga normen som ett raster
pa det empiriska materialet, dir sidant som normen féresprakar lyfts fram.
Men #ven siddant som normen fdresprikar, men som inte har nigon mot-
svarighet i empirin, blir fSremal fér problematisering. Ambitionen 4r att pa ett
sd nyanserat sitt som mdjligt belysa den mangériga och komplexa lagstift-
ningsprocessen med avseende pd de centrala demokratikriterierna och att,
givet normen, kunna siga nigot om i vilken utstrickning processen kan karak-
teriseras som demokratisk.

I ndgon min kan man siga att alla studier av demokrati, som ocksé
inkluderar nigon del av en konkret verklighet, utgér ett slags demokrativirder-
ing. En studie som &r explicit empirisk och normativ 4r Bo Rothsteins Vad bér
staten géra? (1994) om den svenska vilfirdspolitiken. Rothstein analyserar inte
bara vad som varit utmirkande fér vilfirdspolitiken, utan 4r ocksd &ppet
normativ i bemirkelsen att han presenterar argument f6r hur den bér vara
utformad i framtiden. Ett aktuellt exempel p& demokrativirdering, som ocksi
vill siga nigot om framtiden, ir det nu pigiende forskningsprogrammet
Demokratins mekanismer vid universiteten i Géteborg och Uppsala. Utifrén
antaganden i normativ demokratiteori underséks hur demokratin fungerar i
verkligheten och hur den skulle kunna fungera bittre och programmet har

** Aven om empiriska uttalanden aldrig kan vara virderingsfria (Alvesson & Skéldberg 1994:
49; Lundquist 1993: 85), dr det dnd& mojligt att analytiskt sirskilja vad som utgdr empiri och
vad som utgdr virderingar, dvs. normer. Hir betraktas beslutsprocessen som helhet som
“empiri”, detta dven om det inom processen framstills virderingar.
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bland annat resulterat i antologierna Demokratins mekanismer (2003b) och
Deltagandets mekanismer (2006). Av mer avgrinsade projekt som uttryckligen
genomfdr demokrativirderingar kan nimnas Asa Vifells avhandling Enklaver i
staten: Internationalisering, demokrati och den svenska statsforvaltningen (2006), dir
den svenska statsfdrvaltningens internationella arbete analyseras med utgings-
punkt i virden som férknippas med representativ demokrati och deliberativ
demokrati. En studie som analyserar en svensk politisk process ir Nitverk
séker forankring: Oresundsregionen i ett demokratiperspektiv, dir graden av demo-
krati i regionala projekt inom ramen fér den framvixande politiken i Ore-
sundsregionen underssks (Hall m.fl. 2005). I Politik som intressekamp (1993)
undersdker Jérgen Hermansson demokratiska inflytandeméiligheter under
1900-talet utifrén ett fokus pd deltagare i politiska beslutsprocesser pd nationell
nivd. En liknande men i tiden mer begrinsad ansats har Marie Uhrwing i
avhandlingen Tilltréde till maktens rum: Om intresseorganisationer och miljépolitiskt
beslutsfattande (2001), dir icke-statliga aktdrers deltagande i politiska besluts-
processer undersdks utifrén ett kompetitivt, ett funktionellt och ett korporativ-
deliberativt demokratiskt ideal.

Analysen i denna avhandling 4r bidde normativ och empirisk. Den ir
normativ i det att den, utifrdn ett visst synsitt pi demokrati, virderar en poli-
tisk beslutsprocess, men den politiska beslutsprocessen utgdr inte enbart ett
empiriskt material att virdera, utan analyseras ocks& med avseende pd proces-

sen i sig.

Rekonstruera process

Att analysera en beslutsprocess férutsitter att den rekonstrueras. Den besluts-
process som skall analyseras hir stricker sig 6ver tjugofem 4r och bestir av
flera olika, delvis sammanfallande delprocesser. Var grinserna mellan dessa
delprocesser gér, ir inte givet, utan nigot som konstrueras i efterhand av mig
som forskare. Det 4r ocksa jag som forskare som hivdar att den £8ljd av beslut
som fattats under dessa tjugofem &r tillhdr samma lagstiftningsprocess.
Beslutsprocessen i sin helhet liksom dess olika delprocesser utgdr siledes
analytiska konstruktioner, som inte nédvindigtvis fullstindigt motsvaras av
hur hindelseférloppet uppfattades av de inblandade aktdrerna nir det dgde
rum.

I den hir avhandlingen struktureras analysen med hjilp av den sk
rondmodellen (model of decision-making rounds), som utvecklats av Geert Teis-
man (2000). Denna modell ér sirskilt limpad for analys av komplexa besluts-
processer, som det kan vara fruktbart att dela upp i mindre delprocesser.
Lagstiftningsprocessen som studeras i denna avhandling 4r komplex i flera

avseenden: den stricker sig &ver ling tid, den innehaller flera olika delbeslut
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och den #r “unpredictable in content and in time” (de Bruijn & ten Heuvelhof
1999). Med delbeslut avses exempelvis regeringens beslut att tillsitta en
utredning eller socialutskottets beslut att tillstyrka en proposition. Ett delbeslut
kan ocksa vara ett antal aktdrers stillningstagande for att ett visst sitt att se pa
en problematik bdr anammas. Med delprocess avses beslutsprocesser kring
vissa sakfrigor som ingdr i den stdrre lagstiftningsprocessen. Exempelvis s8 ar
beslutet att stifta en lag om hantering av befruktade dgg ett resultat av en sddan
delprocess. Enligt Teismans modell antas en beslutsprocess besta av ett antal
ronder. I varje rond interagerar olika aktdrer, vilket resulterar i att ett antal
olika beslut om t.ex. problemdefinitioner eller férslag pd l8sningar. Sidana
beslut kan avsluta en rond och utgéra bdrjan pé nista, samtidigt som varje ny
rond kan férindra processens riktning (Teisman 2000: 938-939). Slutet pd en
rond behéver emellertid inte innebdra bérjan pé nista i en ritlinjig féljd av
ronder. Ronder kan fasas ut under processens ging, nya ronder kan trida in
fran sidan och ronder frén olika héll kan sammanlénkas och bilda en ny rond.

Rondmodellen bygger pd en kombination av tvd dominerande sitt att
teoretisera kring policyprocesser, nimligen fasmodellen och flédesmodellen.
Fasmodellen (som iven kallas stegmodellen eller stadiemodellen) beskriver
beslutsprocesser som linjira processer. Den bygger pd en forestillning om
logisk problemldsning och utgingspunkten #r vad formella beslutsfattare gor i
vissa skeden av beslutsprocessen (Howlett & Ramesh 2003; Hall & Léfgren
2006: 27). En fordel med denna modell 4r att den bryter upp en komplex
process i ett antal faser, som kan undersdkas var och en fér sig eller i férhal-
lande till andra faser. En nackdel #r att den ger en férenklad och abstrakt bild
av en process, som i verkligheten inte féljer en sidan linjir logik (Radaelli 1995:
163; Bruijn & ten Heuvelhof 1999: 181). De olika faserna och deras ordningsfsljd
ir en analytisk konstruktion och i sjilva verket kan faserna utspela sig i olika
ordning, processen kan rdra sig fram och tillbaka mellan olika faser och faser
kan hoppas &ver. Fasmodellen ir, trots sina brister, en etablerad modell for
studier av policyprocessen, och utgér grunden fér en stor mingd forssk till
forbittring och férfining av policystudier (Howlett & Ramesh 2003).

I John Kingdons flddesmodell, som 4r en mer realistisk modell och
bygger pé insikter om beslutsprocessens irrationalitet, betraktas inte besluts-
processen som problemdriven, utan kan snarare beskrivas som 18sningsdriven,
eller inte driven alls. Istillet 4r slump och oférutsigbarhet karakteriserande for
vad som faktiskt hinder (Kingdon 1995; Cohen m.fl. 1972)." Enligt detta sitt att

" Slumpmissigheten innehaller dock vissa ménster. Alla problem har inte lika stor chans att
fa uppmirksamhet och alla férhillanden definieras inte som problem. Det &r ocksi mycket
som inte r slump, t.ex. vilka deltagare som bjuds in eller huruvida en 18sning r tillgéinglig nir
ett problem uppenbaras (Kingdon 1995: 206-207, 222).
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se pa policyprocessen fattas beslut nir tillfille ges i form av att ett mdjlig-

hetsfénster &ppnar sig:

[Plarticipants do not first identify problems and then seek solutions for
them; indeed, advocacy of solutions often precedes the highlighting of pro-
blems to which they become attached. Agendas are not first set and then
alternatives generated; instead, alternatives must be advocated for a long
period before a short-run opportunity presents itself on an agenda (Kingdon
1995: 205-206).

En utgdngspunkt i flédesmodellen ir att ett antal olika processer - fldden -
antas pagé samtidigt och oberoende av varandra och att méjligheten att 8 upp
en fraga hogt pa agendan &r ett avgérande moment.” Betydelsefulla problem-
definitioner och policyférslag kan siledes lanseras innan en frdga hamnar pa
dagordningen och blir féremal fér politiskt beslutsfattande. En poing hos
Kingdon i#r att problemdefinitionen inte nédvindigtvis ir en féljd av att ett
problem har identifierats. Det kan lika girna vara s att en attraktiv 18sning
behover ett problem fér att kunna genomforas. Aven om beslutsprocesser i
praktiken ir s irrationella som Cohen m.fl. och Kingdon hivdar och inte féljer
en bestimd, logisk ordning, innehéller de #nd4 ett antal moment som det ana-
lytiskt kan finnas ett virde att hélla isir, si som gérs i fasmodellen.

Vilka moment som skall uppmirksammas beror p& vilken besluts-
modell som styr analysen, men ocksi pd vad som str i fokus f&r undersdk-
ningen. Denna studie handlar om hur 8vergripande policybeslut fattas och
begrinsas dirfor till beslutsprocessen fram till lagstiftning. Myndigheters rikt-
linjer och andra mer detaljerade foreskrifter 4r dirfér ingenting som inklu-
deras. Den empiriska studien omfattar en beslutsprocess som stricker sig ver
tjugofem &r. En mingd férindringar sker under denna tid, s&vil inom medi-
cinsk utveckling som nir det giller hur policyn kring genforskning utvecklas.
Detta ir emellertid ingen studie av férindring, utan en studie av en besluts-
process 6ver tid (jfr Jarl 2004: 24). Det ir inte innehllet i besluten i sig som dr
av intresse, utan hur de har tillkommit. For att det skall vara tydligt for ldsaren
pa vilka grunder jag drar slutsatser om detta, gérs en empirinira redovisning
av processen, sirskilt de delar av processen som #r i fokus fér den demo-
kratiska virderingen.

I rondmodellen &r 18sningar och problem relevanta fér policyprocessen
om de presenteras av nigon aktdr under processen. Beslutsfattandet involverar
maénga aktdrer, som var och en presenterar sina egna uppfattningar om

relevanta problem, méjliga l&sningar och politiska bedémningar, som kan dra

" Flédena ir givetvis inte observerbara i verkligheten, utan skall ses som metaforiska, veten-
skapliga abstraktioner (Johnson 2003: 53).
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4t olika hall (Teisman 2000: 947; jfr Allison & Zelikow 1999: 257-260). Fér att
f5rstd beslutsfattandet, studeras ”the variety of actors, objectives and solutions,
their dynamics as well as the interaction between these elements”. De olika
beslutsronderna sirskiljs genom att jag som forskare i efterhand bedémer vilka
som &r de mest avgdrande besluten i processen. Detta giller sirskilt beslut som
senare i processen kan utgdra viktiga referenser fér de dd nirvarande aktdrerna
(Teisman 2000: 943-945). En beslutsrond bérjar och slutar med att en viss
kombination av problemdefinitioner och 18sningsférslag anammas av en eller
flera aktérer (s. 947). Det kan t.ex. vara en kommitté som avger ett betinkande
eller regeringen som skickar en remiss till lagrddet. Slutet p4 en beslutsrond
kan ocks3 utgdras av att ingenting alls hinder och att frigan (temporirt)
rinner ut i sanden (s. 951).” Varje rond bestar av interaktion mellan olika akts-
rer om en eller flera definitioner av problem och 18sningar och varje rond kan
férindra processens riktning. I komplexa policyprocesser som stricker sig éver
lang tid, sker ofta flera kursférindringar under resans ging. Aven om det i
efterhand gér att identifiera vilket eller vilka beslut som kom att bli avgérande,
fattas under processens géng ett stort antal delbeslut, som aktérerna pé férhand
inte kan veta om de kommer att 4 betydelse (s. 938-939). I en analys med hjilp
av rondmodellen uppmirksammas alla initiativ och idéer som i efterhand visar
sig ha haft betydelse f6r det slutliga beslutets innehéll. I denna avhandling
anvinds rondmodellen fér att rekonstruera beslutsprocessen med avsikt att
kunna dra slutsatser om den avseende expertinflytande och om detta kan inne-
bira nigra demokratiska problem.” Rekonstruktionen av lagstiftningsproces-
sen bygger framfér allt pa skrivet material.

Material

Nir vi som forskare skall analysera en empirisk process ir vi hinvisade till att
studera sidant som redan hint och sidant som ir observerbart. Observerbart
ir dokument och utsagor, eller texter i vid mening, Vi kan dirmed inte dra
nédgra sikra slutsatser, och kanske inga slutsatser $verhuvudtaget, om min-
niskors intentioner eller motiv (Lundquist 1993: 111; men jfr Hadenius 1984).
Vad vi kan gdra ir att utifrin vad minniskor siger eller skriver dra slutsatser
om vad som har hint, eller snarare, vad den som &r upphov till en utsaga eller

ett dokument férséker férmedla. Ett offentligt dokument, det ma vara en tid-

% Om en specifik friga stagnerar, kan hela processen stanna av. Det enda sittet att komma
vidare kan d4 vara att skapa linkar till andra fragor (Bruijn & ten Heuvelhof 1999: 182).

'* Ronderna har olika karaktir och alla analytiska begrepp aktualiseras inte i varje rond. I det
avslutande kapitlet gdrs gérs en systematisk virdering av hela processen med hjilp av alla
analysbegrepp.
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ningsartikel eller en proposition, ir alltid i nigon mening redigerat och
uttrycker dirmed inte nédvindigtvis avsindarens verkliga mening, utan det
som avsindaren, t.ex. regeringen, vill att andra, t.ex. allminheten eller politiska
motstindare, skall uppfatta som den verkliga meningen. Detsamma giller
muntliga utsagor, dven om dessa inte ir redigerade i samma bemirkelse som
texter. Dirfér koncentrerar jag mig pd vad som faktiskt 4r méjligt att ta reda
pa: det som gér att lisa i dokument, det som gar att sluta sig till p& grundval av
vad minniskor siger, dvs. det som uttrycks i spriket — inte p& grundval av vad
minniskor kan tinkas ha fér motiv med att siga eller skriva det de gor (jfr
Jacobsson 1997: 320). En annan sak r att jag som forskare tolkar det som gar att
ldsa i dokument och det som minniskor siger. En tolkning kan aldrig géras
utan ndgon form av referensram, som styr vad som betraktas och registreras
som visentligt. Hir utgdrs referensramen av teorier om hur beslutsprocesser
kan studeras enligt ovan och den demokratiska norm som utarbetas i kapitel 2
och 3.

De offentliga dokumenten utgdrs av lagar och férarbeten, dvs. alla
dokument som produceras i den formella lagstiftningskedjan "frén férslag till
beslut”: regeringens direktiv, promemorior, skrivelser, protokoll och proposi-
tioner, kommittébetinkanden, remissvar, yttranden, motioner, utskottsbetin-
kanden, riksdagens protokoll samt lagtexter. Dirutdver anvinds i férekom-
mande fall offentligt material frin t.ex. myndigheter eller internationella orga-
nisationer, liksom artiklar i dagspressen.

Kommittébetinkanden utgér en betydande del av materialet. Nistan
alla lagférslag frin regeringen bygger pé ett planerings- och kunskapsinsam-
lande arbete, som till stora delar bedrivs som utredningsarbete utanfér reger-
ingen (Ds 1998:57). Detta gor det svenska utredningsvisendet, eller kommit-
tévisendet, till en nirapa unik foreteelse (Johansson 1992: 3).” Specialdesignade
fora som skapas pi uppdrag av beslutsfattarna tjinar ofta som ett slags
agendasittande infor det formella beslutsfattandet (Tepper 2004: 523, 532;
Owens & Rayner 1999: 17-18). Kommittévisendet #r en central del av den
svenska politiska kulturen och har av manga beskrivits som ett uttryck for res-
pekten for expertutldtanden och ett sékande efter en “objektivt bista 18sning” i
en strivan att skapa breda majoriteter kring reformer (Johansson 1992: 9, 12).
Regeringen férfogar éver kommittévisendet ”nistintill sjilv” och kan dirfor
anvinda detta for att bereda drenden pé sitt som gynnar den (s. 235).

Kommittéer tillsitts formellt av regeringen. I praktiken dr dock det an-
svariga statsradet, dvs. departementet, som utser kommittéerna. En kommitté

bestir av en ordférande och en eller flera andra ledaméter, som kan komma

® Finland har ett liknande system (Johansson 1992: 3; Ds 1998:57, s. 114).
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fran ett eller flera politiska partier. Kommittésekreteraren, eller -sekreterarna,
som oftast har uppdraget pi heltid, utformar betinkandetexterna, ibland i
samarbete med ordféranden. Sekreteraren har dirmed en viktig roll, eftersom
diskussionerna ofta utgér frin det sekreteraren skriver (Johansson 1992: 77).
Kommittén kan bitridas av sakkunniga och experter, men det ir ledaméterna
som fattar beslut och som svarar fér kommitténs férslag. Ledaméterna far
ocks3 reservera sig eller limna sirskilda yttranden. Sakkunniga deltar i arbetet
pd samma sitt som ledaméter, men har ingen beslutsritt. Sakkunniga far
emellertid alltid foga ett sirskilt yttrande till betinkandet. Experter deltar i
kommitténs arbete i den omfattning som kommittén bestdimmer och far bara
skriva sirskilda yttranden i frdgor som omfattas av expertuppdraget och bara
om kommittén gir med p4 det. Det férekommer 4ven att utredningar genom-
fors av en enda person, en sd kallad sirskild utredare (SFS 1998:1474; Ds 2000:1),
vilket inte har varit aktuellt i den lagstiftningsprocess som studeras hir. En
specialform av en kommitté ingdr emellertid i studien, nimligen det perma-
nenta radgivningsorganet Statens medicinsk-etiska rdd (Smer), som formellt
ir en kommitté, men som till skillnad frin andra kommittéer inte har ett
tidsbegrinsat mandat (S2909/84). Rédet, som tillsattes 198s, har till uppgift att
fungera som en link mellan politiker, experter och medborgare i medicinsk-
etiska fragor (soc.dep. 1985-03-05) och, som kommer att framgs, spelar det en
betydelsefull roll i lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik.

Att dra slutsatser om vad som har hint pd grundval av offentliga doku-
ment har badde f6r- och nackdelar, som hinger samman just med att de &r
offentliga. P& minussidan ligger att allt som verkligen har sagts och gjorts inte
dokumenteras. Dokumenten #r formella slutprodukter i beslutsprocesser som
ingdr som delar i en stdrre helhet. Flera inblandade aktdrer #r med och har
synpunkter pd dokumentens utformning under processens ging och sidant
som kan ha upptagit en visentlig del av deltagarnas tid och engagemang i
sjilva processen, kan i ett slutligt dokument sammanfattas i nigra f4 meningar.
Det ir siledes inte mojligt att fi en fullstindig bild av hindelseférloppet
genom att enbart studera dessa dokument. En annan svaghet ir att dokumen-
ten avser vissa bestimda ”stationer” i beslutsprocessen och att flera led i
processen dirfér inte dokumenteras. Inofficiella diskussioner ”i korridorerna”
ir inget som sitts pd print. Ej heller gir det ur dokumenten att utldsa om
patryckningar har utdvats frin nigot hall, eller om det som stér skrivet utgér
resultat av férhandlingar. Detta innebir att ett dokumentstudium kan ge
intryck av att det finns luckor eller ”hopp” i hindelseférloppet, dirfoér att de
olika leden i kedjan inte riktigt hinger ihop.
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Men dokumentens offentliga status innebir ocksa férdelar. En férdel 4r
att det som stdr i dem kan antas vara tillfiirlitligt.16 En annan férdel ir att
dokumenten representerar den officiella bilden av vad upphovsmakarna vill
férmedla till eftervirlden. Om man, som jag hir, ir intresserad av att hitta de
argument som aktdrerna vill féra fram, 4r det av underordnad betydelse om
formuleringarna i texterna uttrycker exakt det som utgjorde de verkliga moti-
ven till argumenten - vilket vi, enligt resonemanget ovan, heller aldrig kan
veta nigot om. Officiella dokument som det svenska offentliga trycket fér-
medlar sdledes den bild som de inblandade aktérerna vill férmedla av t.ex.
expertanvindning och demokrati. En férdel med att studera dessa dokument
ir siledes att det ir en officiell och, sannolikt, vil férankrad bild av ett feno-
men som framtrider, vilket innebir att analysen kan siiga nigot om en etable-
rad uppfattning om fenomenen ifrga. Samtidigt 4r en uppfattning som kan
accepteras av de flesta ofta si priglad av kompromisser att den kan bli vag och
intetsigande.

Fér att i nigon man kompensera f6r bristande information om linkar i
beslutskedjan, har jag intervjuat personer som har varit inblandade i eller pd
annat sitt har kunskap om den svenska lagstiftningsprocessen om anvindning
av genteknik pd minniska. I det undersskande arbete som det innebir att
forsska ge en bild av en l&ng beslutsprocess, kan personer som sjilva har
deltagit ge virdefulla tips om var det kan vara fruktbart att séka efter ytterli-
gare information eller ge férslag pd andra personer som det kan vara givande
att intervjua. Dessa personer har ocksd ofta en uppfattning om vad som ir
viktigt for forstielsen av processen och jag har pd s sitt kunnat {3 forslag pa
infallsvinklar som annars skulle ha kunnat missas (Stenelo 1984: 29).

Under 2005 och 2006 har 21 intervjuer med politiker, utredningsdel-
tagare, etiska ridgivare och myndighetsrepresentanter genomférts. Intervju-
personerna har inte medverkat som representanter for politiska partier, yrkes-
kategorier eller liknande. Var och en har en unik roll i den studerade besluts-
processen och har dirmed l4tit sig intervjuas i egenskap av innehavare av det
specifika uppdrag de har haft eller den specifika position de besuttit. Frigorna
har dirfér inte varit desamma vid alla intervjuer, utan har anpassats till inter-
vjupersonernas olika roller i lagstiftningsprocessen. Ett antal centralt placerade
personer i denna beslutsprocess har avbéjt att delta. Detta har delvis férsvérat
kartliggningen av hindelseférloppet, men di ett huvudsakligt intresse 4r att

6 Vilket inte dr detsamma som att det dr tillfrlitligt, men eftersom vermn som helst kan ta del
av och granska innehéllet, torde en viss méda liggas pa att kontrollera uppgifter innan de
sitts p prant. Fér kommittébetinkanden giller att faktaunderlaget skall hélla hég kvalitet,
med vilket menas att vedertagna och korrekta metoder skall anvindas samt att materialet
skall prévas killkritiskt (Ds 200011, s. 9o).
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hitta argument fér expertanvindning i processen som helhet, har det ingen
avgérande betydelse fér analysen. Dessutom skall killvirdet av intervju-
material inte dverskattas, i synnerhet inte nir det, som hir, inte ir anonymt.
Varje person ir unik i processen och ingér i en férhallandevis begrinsad krets
av deltagare. Av hinsyn till andra deltagare och till sin egen arbetssituation,
kan intervjupersonerna ha skil att inte beritta allt. Dirutver kan den s.k.
intervjuareffekten, dvs. att intervjupersonen siger vad hon eller han férvintar
sig att intervjuaren vill héra, piverka vad som sigs, liksom glémska, risken for
rationaliseringar i efterhand och den minskliga benigenheten att vilja fram-
stilla sig sjilv i en god dager (jfr Sannerstedt 1992: 18; Johansson 1997: 31). Aven
om de flesta intervjuer har handlat om den senare delen av lagstiftnings-
processen, har det i de flesta fall hunnit g8 ett antal &r sedan hindelserna dgde
rum. Intervjuer skall dirfér anvindas som killa med stor férsiktighet. I den
hir studien dras ingen slutsats enbart pid grundval av intervjumaterial.
Diremot kan sddant som intervjupersoner har sagt tjina som utgéngspunkt for
ett prdvande resonemang, som dven tar annan information i beaktande.
Intervjuerna har varat i mellan fyrtiofem minuter och en och en halv
timme. Alla intervjuer har bandats, utom de som har genomférts pa telefon.
Férdelen med att spela in en intervju &r att allt som intervjupersonen siger
sikert kommer med och med hans eller hennes egna ord. Detta innebir att den
tolkning av intervjun som jag gdr, avser intervjupersonens egna formuleringar
och inte den tolkning av dessa, som mina anteckningar utgér. En betydande
nackdel med att banda intervjuer ir att intervjupersonen kan bli forsiktigare
med att uttala sig om sidant som upplevs som kinsligt. Risken finns ocks3 att
svaren blir mer tillrittalagda. Intervjuerna fér denna studie har ofta haft
karaktiren av samtal, dir de intervjuade personerna getts mdjlighet att ge sin
bild och sin férstdelse av den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk

genteknik (jfr Patton 1987: 115).

Disposition

Aterstoden av avhandlingen &r disponerad enligt féljande. I de kommande tva
kapitlen utarbetas den demokratiska normen. Direfter rekonstrueras den
svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik i sex stycken kapitel,
varav de fem senare avslutas med en rondvis tillimpning av den demokratiska
normen. | kapitel tio anvinds demokratinormen p4 lagstiftningsprocessen i sin
helhet.

I kapitel tvd férs en diskussion om grundliggande demokrativirden
utifrdn olika teoretiska perspektiv pd demokrati. Fér att demokratidiskus-

sionen inte skall ha alltfér stor tyngdpunkt pa ideal som 4r mer eller mindre
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ouppnéeliga, argumenteras for att den representativa demokratin ir en néd-
vindig utgdngspunkt. Det finns emellertid svirigheter fér den representativa
demokratin att leva upp till grundliggande krav pd jimlikhet och ansvars-
utkrivande, varfér den bér kompletteras med virden frin andra teoretiska
infallsvinklar. Teorier om deltagardemokrati bidrar med att lyfta fram vikten
av att en méngfald av perspektiv beaktas i beslutsprocessen. Fran den delibera-
tiva demokratiteorin himtas resonemang om betydelsen av en &ppen argu-
mentation, samtidigt som malet att uppnd konsensus kritiseras, liksom fére-
stillningen att argumentationen maéste ske enligt en viss konvention.

Kapitel tre handlar om férhallandet mellan expertkunskap och politik.
Detta férhéllande ir féremal fér omfattande problematisering inom en littera-
turtradition som argumenterar for att Skat medborgerligt deltagande och deli-
beration kan l8sa en eventuell legitimitetskris fér politisk anvindning av
vetenskaplig kunskap. Denna héllning kritiseras i kapitlet, som ocks4 innehal-
ler resonemang om hur faktorer relaterade till expertis kan utgéra hinder fér
demokratiskt inflytande. Kapitlet avslutas med att den analysram som styr
den demokratiska virderingen konkretiseras.

Kapitel fyra till och med nio bestir av den empiriska analysen uppdelad
pa nio stycken ronder. De frsta tre ronderna, som rekonstrueras i kapitel fyra,
beskriver lagstiftningsprocessens férsta tio &r och utgdér en bakgrund till
kommande ronder. I detta kapitel ingdr ocksd rond fyra om en stor utredning
om medicinsk genteknik i slutet av 19go-talet, som lanserade férslag pd hur
medborgarna kunde inkluderas i det politiska beslutsfattandet, liksom en redo-
gorelse fr tillkomsten av en lag om etikprévning, som spelade en betydelsefull
roll i politiska stillningstaganden om medicinsk genteknik redan innan den
tridde i kraft 2004. Ronderna i detta kapitel utgér en bakgrund till &vriga
ronder genom att i olika bemirkelser sitta agendan f6r den kommande proces-
sen. I kapitel fem diskuteras det politiska beslutsfattandet om ett antal frigor
som handlar om vad som skall vara tillitet att géra med befruktade dgg i
samband med befruktning utanfsér kroppen och i medicinsk forskning. P4 s&
sitt utgdr detta kapitel, som i tiden stricker sig frin 1901 till 2002 men med
betoning pa perioden 1991-199s, ett slags brygga mellan reproduktionsforskning
och genforskning. Kapitel sex beskriver hur ett initiativ till en lag om hantering
av genetisk information vixte till en stor utredning om genteknik och etik i en
process som pégick mellan 1996 och 2001, men som har sitt ursprung minga &r
tidigare. Utredningen, som bérjade arbeta 2001, fick emellertid 4ret dérpa direk-
tiv om att med f8rtur behandla embryonal stamcellsforskning. Denna hindel-
se, som pagar i bdrjan av 2002, analyseras i kapitel sju. I kapitel dtta diskuteras de
argument f&r embryonal stamcellsforskning som ligger till grund fér revider-

ing av befintlig lagstiftning, vilken antogs 2005. Kommittén fortsatte under
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tiden att arbeta med sitt ursprungsuppdrag och presenterade sitt slutbetin-
kande pd védren 2004. I kapitel nio analyseras hur innehillet i betinkandet till
vissa delar kom att ligga till grund fér ny lagstiftning om anvindning av gen-
teknik p4 minniska, samtidigt som formerna f&r den rittsliga regleringen blev
en annan 4n de som kommittén féreslog. En ny samlad lag tridde i kraft 1 juli
2006, som ocks4 utgér slutpunkten f6r den empiriska studien. Vart och ett av
kapitlen fem till och med nio avslutas med en demokratisk virdering av res-
pektive rond.

I kapitel tio, som utgdr avhandlingens sista kapitel, gérs en samman-
fattande demokratisk virdering av hela lagstiftningsprocessen med avseende
pd om expertinflytande har utgjort en demokratisk komplikation.
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KAPITEL 2

Demokrati

Om folkets &sikt 4r en annan 4n experternas, bér, i en demokrati, folkets
gilla. Folkets &sikter m3 vara logiska och férnuftiga eller inte. Att folkets
asikter giller 4r ett minimikrav pa folkets sjilvstyrelse. (d’Agostino)

For att kunna avgdra i vilken utstrickning en beslutsprocess dr demokratisk, ir
det nddvindigt att sitta upp en demokratisk norm, mot vilken processen
virderas. Detta och nista kapitel syftar till att utarbeta en sddan norm. Utifrén
en dvergripande definition av demokrati som folkmakt argumenteras i detta
kapitel for att den representativa demokratin, trots vissa brister, ir en néd-
vindig utgdngspunkt, men att den bdr géras mer &ppen och responsiv. Ut-
gangspunkten ir den parlamentariska representativa demokratin med inslag
av "medborgerligt deltagande med deliberativa kvaliteter”, som den senaste
demokratiutredningen férordade och (den divarande) regeringen siger sig
vilja virna (SOU 2000:1; prop 2001/02:80). Fér att ha ndgon férankring i den
verklighet som skall virderas, skall d4rfér teorier om medborgerligt deltagande
och deliberativ demokrati undersékas, men ocksi dirfor att diskussioner om
demokratisering av expertinflytande, som diskuteras i kapitel 3, ofta handlar
om just medborgerligt deltagande och deliberation. Dessutom ger dessa teori-
bildningar viktiga bidrag till en norm, som tar utgingspunkt i de grund-
laggande virdena jamlikhet och autonomi.” Ett ytterligare argument for att
inkludera deliberativ demokrati 4r att den gdr ansprdk pd att vara sirskilt
dgnad att hantera moraliska konflikter, vilket den medicinska gentekniken
ytterst handlar om. Demokratiska problem med politisk anvindning av
expertkunskap diskuteras i nista kapitel. Tillsammans bidrar kapitel tvd och
kapitel tre med teoretiska resonemang, som utmynnar i utarbetandet av en
analysram eller demokratisk norm, som skall anvindas i den demokratiska
virderingen av den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik.

"7 Ett annat argument for att fokusera just dessa demokratiteorier #r att de sammanfaller med
de “tre idealtypiska férestillningar om det demokratiska styrelseskicket” utifrédn vilka forsk-
ningsprogrammet Demokratins mekanismer finner det fruktbart att sortera demokratidebatten
(Gilljam & Hermansson 2003b: 12).
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Demokrati som folkmakt

Debatten om demokrati rér sig pa flera plan. P4 en (tillrickligt) abstrakt niva
finns en betydande enighet om att demokrati bér férstds som en kombination
av folkmakt och politisk jamlikhet (Hermansson 2003: 292). Mer preciserat kan
denna innebdrd uttryckas i den definition av demokrati som Robert Dahl
foreslar, nimligen ett ”styre av demos, en grupp medborgare eller medlemmar
som ir jimstillda nir det giller att komma fram till styrelsebeslut” (Dahl 1999:
95). Att definiera demokrati som folkmakt eller folkets styre av sig sjilvt
bygger pd tvd antaganden: att alla ménniskor har samma virde och att min-
niskor har férmdga att styra sig sjilva. Jimlikhet och autonomi blir dirmed
grundliggande virden (Hyland 1995).

Jamlikhet kan innebira att alla minniskor har lika virde i sig och att
ingen r dverligsen nigon annan. Jimlikhet kan ocksd innebira att allas intres-
sen maiste ges lika hinsyn (Dahl 1999: 97).”% Politisk jamlikhet likstills ofta
med att alla ménniskor har lika réstritt. Detta 4r bide den sorts jimlikhet som
ir enklast att uppritthélla och som stiller minst krav p& sambhillet i Svrigt
(Parker 2000). Men om man ocks4 vill att valhandlingen skall vara informerad,
dvs. att valet skall uttrycka resultatet av ett vilgrundat beslut, maste
minniskorna kunna ta till sig och virdera information och de maéste ha viss
kunskap om samhillet. Om den politiska jimlikheten skall vara effektiv,
maste den grundas p4 “an informed understanding of public affairs” (Hyland
1995: 164). Krav pa sidan upplyst forstdelse (Dahl 1999: 125-127) forutsitter att
det rader nigorlunda jimlikhet avseende resurser (Brighouse 1997: 157; Post
2006: 32; Sen 1996: 399). Med detta menas inte nigon absolut likhet avseende
pengar och andra substantiella resurser, inte heller nir det giller utbildning och
tillgdng till organisationer, utan att alla minniskor maste ha det s pass bra
ekonomiskt att de hinner och orkar engagera sig i vad som hinder i samhillet
och att alla minniskor méste ha en s pass god utbildningsniva att de férmér
att gora det (jfr Dahl 1999: 126, 129-130).

Folkets styre &ver sig sjilv bygger pa att folket har méjlighet till reellt
sjalvbestimmande, att folket 4r autonomt (Post 2006: 32). Autonomi ir en for-
utsittning for sjilva idén om demokrati, eftersom demokrati bara kan moti-
veras om man utgdr frdn att "ménniskor i allménhet 4r kompetenta att styra
sig sjilva” (Dahl 1999: 110). Den mest berémda invindningen mot demokrati &r
just att manniskorna inte dr kompetenta att styra sig sjalva (Warren 2002: 192)
och att de dirmed saknar férutsittningar f6r autonomi. Joseph Schumpeters

aversion mot folkligt inflytande rymmer en stor dos av sivil férakt som

*® Enligt ett annat resonemang kan jamlikhet ocks4 innebira att intressen skall ges olika hiin-
syn med malet att utfallet skall bli jamlikt (Nilsson 2005).

32



elitism. Enligt denne inflytelserike ekonom, som haft stor betydelse dven inom
statsvetenskap, ir medborgarna svaga, kinslomissiga, impulsiva, littpaver-
kade, intellektuellt ofsrmdgna och okunniga. De ir infantila, har bristande
omdéme och primitiva férdomar och utbildning hjilper inte (Schumpeter 1943:
262). Om vi till skillnad frin Schumpeter erkinner varje person som autonom,
erkinner vi samtidigt att varje person har rittigheter som méjliggér denna
autonomi och rittigheter till de resurser som ir nédvindiga fér utévandet av
dessa rittigheter (Hyland 1995: 174). Jdmlikhet innebidr d& att varje person
utdvar s& mycket autonomi att det ir férenligt med lika autonomi fér andra
(Hyland 1995: 183), vilket ligger i linje med vad David Held stipulerar i sin

autonomiprincip, nimligen att

individerna bér vara fria och jimlika i att bestimma sina egna livsvillkor, det
vill siga de bér alla ha samma rittigheter (och féljaktligen samma skyl-
digheter) nir det giller att ange ramarna som alstrar och avgrinsar de
méjligheter som stdr Sppna fér dem, s3 linge de inte anvinder detta ramverk
for att upphiva andras rittigheter (Held 1997: 369).

Jamlik autonomi skulle siledes kunna sammanfatta innebérden av demokrati
som folkmakt. Alla minniskor skall ha samma méjligheter till inflytande éver
sitt eget liv och 8ver den samhillsgemenskap dir de ingdr. Med andra ord
handlar demokrati som folkmakt om varje minniskas méjlighet till reellt
inflytande &ver sddant som berdr henne eller honom i samhillsgemenskapen.
Forutsittningar for detta ar att alla skall kunna komma till tals och att alla

synpunkter skall tas p3 allvar, dvs. uppmirksammas och bemstas.

Representativ demokrati nédviindig utgingspunkt

Folkmaktsbegreppet s som det principiellt diskuteras hir kan, men maste inte,
forknippas med férestillningen om medborgarnas direkta deltagande i det
politiska beslutsfattandet. Direktdemokrati anses av den representativa demo-
kratins fdrsvarare sedan linge vara &verspelat pd grund av att styrelse-
enheterna (nationalstaterna) har blivit f6r stora (Dahl 1994: 25). Genom att
framhiva deltagande pa lokal niva och i mindre fragor (Pateman 1970: 105-110;
Kearns 1995: 160; Radcliff & Wingenbach 2000: 981; Petts 2001; Chopyak &
Levesque 2002:165), kommer deltagarforesprikare forbi detta argument,
samtidigt som man i ndgon mening férkastar mojligheten till deltagande pa
nationell eller évernationell nivd och pd s& sitt ger sina kritiker delvis ritt.

Transformationen frin den grekiska direktdemokratin® till nationalstatens

* Det kan diskuteras om det grekiska styrelsesittet kan kallas demokrati. Med den betydelse
vi idag ligger in i begreppet demokrati, d4r alla vuxna, oavsett kén och status, har lika ritt till

33



representativa demokrati har enligt Dahl inte inneburit nigon principiell
forindring (Dahl 1994; Fishkin 1995: 33). Procedurmaissigt handlar det enligt
honom fortfarande om demokrati, dir enda skillnaden #r i vilken utstrickning
beslutsmakten 4r delegerad, eftersom det alltid &r folket som beslutar huruvida
det sjilvt skall fatta beslut eller om frigan skall delegeras (Dahl 1999: 128-129), i
alla fall i princip. Likvil hér frigan om medborgarna skall styra sig sjilva
genom att sjilva direkt delta i det politiska beslutsfattandet eller om de skall
vilja representanter som fattar besluten i deras stille till demokratiteorins mest
diskuterade (Spang 200s: 27).

Att demokrati i moderna visterlindska samhillen &r lika med represen-
tativ demokrati i olika utféranden, ir numera allmint vedertaget (Dahl 1994:
25; Verba 2003: 668), men utgdr inget argument for denna styrelseform. Repre-
sentativ folkmakt 4r definitivt oundvikligt och méjligen 6nskvirt. Den
representativa demokratins modesta krav p& politisk jamlikhet — en person, en
rdst — innebdr samtidigt att det dr mojligt att leva upp till den.*® Detsamma
giller méjligheten till ansvarsutkrivande, som bestdr i mdjligheten att vilja
bort politiker vid regelbundet dterkommande allminna val, vilket 4r en i
hégsta grad indirekt piverkansform som ger begrinsat reellt inflytande, men
samtidigt 4r férhéllandevis enkel att genomféra. Vad som kan vara proble-
matiskt ir jimlikhetens och ansvarsutkrivandets begrinsade verkningar. Med
allminna val som i stort sett enda formella paverkanskanal limnas samtidigt
utrymme fér informell paverkan. Resursstarka har dir ett évertag, som paver-
kar jamlikheten negativt. Ansvarsutkrivandet ir ett trubbigt instrument, som
sldr mot ett helt paket av 3sikter. Sjilva valproceduren kan dessutom ha
“inegalitdra och aristokratiska effekter” sitillvida att de valda inte utgér ett
tvirsnitt av viljarna (Manin 2002: 149), vilket dr tanken bakom proportionell
representation.”

Dessa och andra problem till trots, 4r den representativa demokratins
storsta fortjinst att den utgdr ett praktiskt genomfdrbart sitt att uppn i alla
fall en approximation av demokrati. Visst kan man, som Manin, hivda att det
ir en kvalitativ skillnad mellan representativ och direkt demokrati (Manin
2002: 7), men representativ demokrati skall inte ses som en olycklig kompro-

miss mellan ett direktdemokratiskt ideal och verklighetens komplexa omstin-

inflytande, kvalificerar den grekiska varianten inte som demokrati. Dock stimmer det, enligt
Manin, att direktdemokratiska metoder tillimpades (Manin 2002: kap. 1).

** En person, en rdst, 4r ocksd en allmint accepterad princip, som innebir att ett moraliskt
ideal om att alla ménniskor &r lika mycket virda kommer till konkret uttryck (Sartori 1962:
328, 335).

* Den relativa enkelheten med allminna val innebir ocks3 att val kan anvindas fér att délja
ett auktoritirt styre (jfr Schedler 2001; Salman 2006).
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digheter. Istillet bér den representativa demokratin ses som en anpassning till
det stora samhillet. Representationen ir avgérande i konstituerandet av demo-
kratisk praktik, och istillet fér att angripa den, bér den representativa demo-
kratin férindras s att den bittre lever upp till de grundliggande virdena
jamlikhet och autonomi och dirmed férbittrar medborgarnas méjlighet till
reellt inflytande (jfr Plotke 1997: 19, 24). Forutsittningar for detta &r att pro-
cessen priglas av dppenhet sdvil for deltagande som f6r insyn (Castoriadis
1997: 7), liksom att grundliggande friheter som utgér férutsittningar for
minniskor att fritt dverviga och uttrycka sina asikter — 3siktsfrihet, yttrande-
frihet, pressfrihet, féreningsfrihet, demonstrationsfrihet etc. - ir tillgodosedda,
det som Dahl kallar demokratins férsta dimension. Den andra dimensionen
handlar om att medborgarna utnyttjar dessa friheter till att faktiskt delta i
demokratin (Dahl 2000).

Den férsta dimensionen ir i formell mening tillgodosedd i de flesta
etablerade demokratier (jfr Anderson & Tverdova 2003; Catterberg & Moreno
2005) och dven om vi aldrig far sl4 oss till ro med detta, bér ind3 krutet i forsta
hand liggas pd den andra dimensionen s att minniskor uppmuntras att delta.
Detta stiller krav inte bara p4 institutionella méjligheter, utan ocksd pa hur
den politiska eliten férvaltar sitt uppdrag. Jaimfért med befolkningen i dvrigt
har de politiska representanterna férhéllandevis mycket tid till noggranna
&verviganden (jfr Beetham 2003: 603), tid som de bér utnyttja inte bara till att
hitta strategier for att Svertyga varandra och viljarna om det fortriffliga i de
egna férslagen, utan ocksd till att uppmuntra och beméta medborgarnas
deltagande och engagemang i offentligheten. Oppenhet i betydelsen insyns-
mdjlighet 4r ett grundkrav for en sann demokratisk process och politiska éver-
viganden maiste hela tiden vara 6ppna fér utmaning (Cooke 2002: 69-70). Fér
att den politiska processen skall uppfattas som legitim maste medborgarna
kunna veta att frigor diskuteras, vad som sigs och av vem. Inte minst viktigt
ir att alla maste kunna veta varf6r vissa alternativ férordas framfér andra. En
process dir skilen f6r 8verenskommelser artikuleras explicit och offentligt ger
den politiska processen legitimitet (Warren 2002: 182), men det finns ocksi

andra grunder fér demokratisk legitimitet.

Demokratisk legitimitet

P4 ett 8vergripande plan innebir legitimitet att nigonting accepteras for att det
uppfattas som riktigt, till skillnad fr8n acceptans pd grund av tving eller
egenintresse (Skogstad 2003b: 955; Parkinson 2003: 182). Det som ir legitimt
accepteras siledes med en viss frivillighet. Frivilligheten kan vara motvillig s&
till vida att vi inte gillar det vi accepterar, men vi vet att det #r ritt och riktigt

utifrn vissa kriterier som vi accepterar (Smith-Doerr 2005: 272). For att ett
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maktfsrhillande skall vara legitimt, maéste det finnas en Sverensstimmelse
mellan maktférhallandet och de 6vertygelser, virderingar och férvintningar,
som fungerar rittfirdigande (Beetham 1992: 11). Legitimitetsansprik ir kon-
textspecifika och rittfirdigande kan skapas pé olika grunder (Connelly m.fl.
2006: 269). Man kan dirfor skilja pa t.ex. juridiskt eller politiskt rittfirdigande
(jfr Ahrnens 2007). Politisk legitimitet innebir att folket uppfattar att de som
utdvar politisk makt ocks3 har ritt att utéva denna makt. Detta kan uttryckas
som den normativa 8vertygelsen att just det styret eller den institutionen bor
lydas (Bickstrand 2006: 291).” Legitimitet skulle siledes kunna sigas handla
om acceptans av maktférhillanden, vilket ir fallet nir férvintningarna pa
detta maktfsrhillande uppfylls.

En analytisk uppdelning kan géras mellan procedurmaissig och sub-
stansmissig legitimitet. Annorlunda uttryckt gdr det att skilja pd legitimitet
genom (rittfirdigad) input och legitimitet genom (rittfirdigad) output.” Input-
legitimitet handlar om huruvida politiska processer harmonierar med demo-
kratiska procedurkrav, exempelvis inklusion av medborgerliga preferenser,
representation av relevanta intressenter, transparens, ansvarighet, ansvars-
utkrivande och rittvisa. Med output-legitimitet syftas pd procedurernas resul-
tat, eller konsekvenserna av de politiska processerna, och huruvida de stimmer
&verens med folkets férvintningar p4 exempelvis rittvisa eller effektivitet
(Eriksen & Fossum 2004: 437, 440; Skogstad 2003b: 956; Weatherford 1991: 260-
261) eller med andra ord att de uppfattas som “publicly reasonable” i
forhéllande till samhilleliga normer om vad som ir ritt och virdefullt (Bech
Dyrberg 1997: 198). Vad som ger ett demokratiskt system legitimitet, beror pa
vilken princip som betonas. I representativa demokratimodeller kan det vara
god representation och ansvarsutkrivande genom valen, i deltagarmodeller
effektivt deltagande och i modeller som bygger p& den deliberativa demokra-
tins idéer kan det vara kvaliteten p& det férnuftiga samtalet som ger systemet
legitimitet, dvs. procedurmissiga aspekter.

Representationens legitimitet 4r avhingig frigan om vem som skall
representeras och hur representationen skall utféras (jfr Bick 2000: 69; Holm-

berg & Esaiasson 1988). Den som innehar en viss funktion eller position spelar

** Easton skiljer p4 legitimitet for olika nivéer i det politiska systemet, med vilket menas att
det finns en skillnad mellan acceptans av ett politiskt system som sidant, tex. den parla-
mentariska demokratin, och de makthavare som fér 6gonblicket styr inom ramen for detta
politiska system (Easton 1957: 391; 1971: 375).

® Jfr Eastons distinktion specific support respektive diffused support, dir det forra syftar pa
support through outputs motsvarande det som hir benimns output-legitimitet, och det senare pé
support through the process of politicization, som ungefirligen motsvarar input-legitimitet, men
ocksd syftar pd en mer &vergripande nivé av stdd eller acceptans for hela samhillet (Easton
1957: 395-399). J fr dven Jones (2004) om policy legitimacy.
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en roll genom att agera som ndgot mer in sig sjilv i enlighet med egna och
andras férvintningar pd vad rollen innebir (Forsén 1978: 23-4, 36; Willcocks
1994; Phillips 1994; 2000: 83).* En huvudfriga ir huruvida representantens
mandat #r fritt eller bundet. Juridiskt 4r politiska representanter i Sverige inte
bundna av nigra instruktioner, varken frén viljarna eller sitt parti. Moraliskt,
diremot, kan de kiinna sig férpliktade att f5lja de politiska program, pa vilka de
blivit valda, men #ven strategiskt, eftersom de annars riskerar att inte bli
omvalda (Strémberg 2001 12). Ju friare mandatet &r, desto viktigare ir det att
de valda verkligen &r representativa fr att viljarna skall uppfatta representan-
ternas makt som legitim. Detta ligger i linje sivil med idén om &siktsrepresen-
tativitet som med idén om social representativitet eller det som Anne Phillips
kallar ndrvarons politik, dvs. att olika kategorier av minniskor i samhillet som
till exempel klass, kén eller etnisk harkomst skall vara proportionellt represen-
terade i politiska férsamlingar (Phillips 2000). Proportionell representativitet
enligt principen om nirvarons politik riskerar att cementera gruppuppdel-
ningar och Iris Marion Young fdresldr istillet att varje perspektiv, som en
individ p4 basis av sina speciella erfarenheter och méjligheter till sjilvbestim-
mande kan inta, skall vara representerat (Young 2000: kap. 3). Legitimitets-
grunden ir hir en annan 4n proportionaliteten, men det handlar fortfarande
om att det ir representationen som ger legitimitet. Folkets mdjligheter att géra
sina synpunkter gillande skulle sannolikt bli stdrre vid direkt inflytande in
genom inflytande genom representanter, dtminstone i enskilda fragor, men det
ir genom mdjligheten till ansvarsutkrivande som representationsinstitutionen
far sin huvudsakliga legitimitet.

Analogt med tankegingen att legitimiteten skulle 6ka om representati-
viteten 8kade, skulle allas direkta deltagande innebira maximal representation
och dirmed maximal legitimitet. Det f&r emellertid fel att prata om direkt
medborgerligt deltagande i demokratin som en bittre sorts representation.
Istillet bér direktdemokrati ses som den idealtypiska utgdngspunkten eller den
“rena” formen av demokrati, som den representativa demokratin ir en
approximation av. Legitimiteten fér direkt deltagande grundas dirmed bade i
att inflytandet sker direkt, utan férmedling, och i att demokrati betyder att
folket styr. Medborgarna maéste ha effektiva majligheter att utéva inflytande
(Castoriadis 1997: 5), nigot som i den representativa demokratin, enligt ett
deltagardemokratiskt ideal, upphér i samma gonblick som viljaren avger sin
rost (Barber 1984: 145; Fischer 1999: 301). I den deliberativa demokratin 4r det

diskussion enligt vissa procedurregler som skapar legitimitet. Med detta

** Detta 4r ocksd kirnan i det si kallade representationsproblemet: Hur kan nigon som ir
frénvarande géras nirvarande trots att denna uppenbart dr frinvarande (Dahlstedt 2005: 30; jfr
Nisstrdm 2005: 33)?

37



synsitt dr demokratiska processer legitima nir de tilliter och uppmuntrar
fornuftig deliberation, eller rationell” debatt, som utan tvingsmakt kan produ-
cera argument med motiverande kraft (Warren 2002: 187; Cunningham 2002:
164). Men frigan om vad som legitimerar demokratin handlar ocksi om sub-
stantiella aspekter, dvs. om systemet férmar leverera.

Substantiell legitimitet eller output-legitimitet handlar om kvaliteter
utanfdr den demokratiska processen och férutsitter att de politiska beslutens
innehdll tar hinsyn till virden som jamlikhet, rittvisa och andra virden som
brukar férknippas med demokrati (Dryzek 2000: 173; Rayner 2003: 169). Att
procedurerna féljs gér inte, enligt detta resonemang, ett beslut legitimt oavsett
dess utfall (Gutmann & Thompson 1996: 31, 37). Substantiell legitimitet kan
handla om bra beslut sétillvida att beslutens innehdll uppfattas som riktigt
utifrdn kriterier som sanning, nytta eller folkvilja, men ocks4 att det politiska
systemet f6rmdr leva upp till dem. Anvindning av expertkunskap i politiskt
beslutsfattande legitimeras av den nytta som vi uppfattar att t.ex. den veten-
skapsdrivna teknologin ger (Richardson 200s: 617; Beckman 2006: 331), men
ocks3 av att vi uppfattar denna kunskap som sann och riktig (Skogstad 2003b)
och besluten som rationella.

Ett annat kriterium f6r substantiell legitimitet ir att besluten férverk-
ligar folkviljan. Detta kan handla om att en férvintad &siktséverensstimmelse
mellan viljare och valda kommer till uttryck i de politiska beslutens innehall.
Ett sitt att resonera ir att folkviljan férverkligas “nir de folkvalda representan-
terna har agerat i enlighet med sin uppfattning om vad som utgdr folkets bista
intresse, och nir en majoritet av de representerade héller med om att s3 varit
fallet” (Esaiasson 2003: 51). Denna definition av folkviljan férutsitter en
anteciperande representantroll, som bygger pd nigon sorts gissning frin de
folkvalda eller, i praktiken, att de folkvalda har fritt mandat att tolka folkviljan
(Birch 1972: 15-21; Bogdanor 198s: 3-6; jfr Manin 2002). Méjligen 4r det orittvist
att hdvda att detta synsitt 4r ett argument fér substantiell legitimitet, d& det
bygger pd en procedurmissig legitimeringsgrund fér demokratin, nimligen
mdjligheten att avsitta politiker. Likvil anvinds begreppet folkviljans
forverkligande, vilket de facto betonar de demokratiska beslutens innehall.
Enligt en mer uttrycklig substantiell position bér emellertid de folkvalda aktivt
ta reda pd vad medborgarna har for sikter och agera i enlighet med dessa,

* Rationalitet innebir att anvinda férnuft och logisk slutledningsférmaéga for att uppna ett
specifikt mil (Kalberg 1980). Férnuftig deliberation bygger pd Habermas kommunikativa
rationalitet, som bland annat kriver att processen 4r 8ppen, irlig och strivar efter det gemen-
samma goda, med malet att uppni konsensus eller msesidig forstielse (Andrews 1996: 470;
Bolan 1999). Se vidare nedan.
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vilket innebir att representanternas mandat ses som mer bundet (jfr Eriksson
1983: 139).

Argumentet att férbittrad input-legitimitet kan leda till férstirkt output-
legitimitet férekommer i diskussioner om EU:s bristande legitimitet och i dis-
kussioner om deliberativ demokrati (Eriksen & Fossum 2004; Abels 2002).
Tanken 4r d4 att minniskor skall f6rm4s att acceptera politiska beslut, som de
kanske inte gillar, om procedurerna for beslutsfattandet forbattras pa ett sitt,
som de kanske gillar, t.ex. genom att inkludera medborgare i politiskt besluts-
fattande (jfr Sato m.fl. 2005). Med detta synsitt kan vi inte kriva att den demo-
kratiska proceduren alltid levererar de bista besluten. Det visentliga #r att
procedurens demokratiska kvaliteter uppritthlls, dven om utfallet ibland inte
blir det 8nskvirda: "Some sacrifice in the area of the specific content of out-
comes is a rational price to pay for autonomy” (Hyland 1995: 184; jfr Ross 1968).
Legitimitet i termer av input och output, eller process och substans, kan
sammanfattas i en fyrfiltsmatris (figur 1), dir man kan tinka sig fyra méjliga
utfall.

I det forsta fallet tillgodoses bade procedurvirden och substansvirden, i
det andra och tredje fallet tillgodoses antingen procedur- eller substansvirden
och i det fjirde fallet tillgodoses inget av virdena. Det férsta fallet 4r det demo-
kratiskt énskvirda och i det sista fallet handlar det inte om demokrati i nigon
bemirkelse, men de tvd andra fallen ir knepigare. Kan vi acceptera som demo-
kratiskt att procedurerna tillgodoses om besluten inte harmonierar med demo-
kratiska substansvirden, vilket t.ex. skulle vara fallet om besluten handlar om
att vissa folkgrupper skall f6rfsljas eller att demokratin skall avskaffas eller pd
annat sitt inte lever upp till jaimlikhet, rittvisa och andra virden som brukar
forknippas med demokrati (Rayner 2003:169)? Kan vi acceptera som demo-
kratiskt att besluten harmonierar med demokratiska substansvirden samtidigt
som procedurerna inte gér det? Det senare skulle kunna vara fallet i ett rent
expertvilde, som levererar beslut som medborgarna visserligen gillar, men inte
har ndgon méjlighet att pdverka. Svaret 4r att ingen av de bdda mellanpositio-
nerna representerar ett demokratiskt styrelseskick och slutsatsen maéste bli att
béde processvirden och substansvirden méiste uppfyllas fér att vi skall kunna
tala om demokrati (Lundquist 2001: 130; jfr Dahl 1999: 186-196). Men hur skall
vi se pa beslut som visserligen lever upp till demokratiska substansvirden,
men #nd3 inte gillas av folket? P4 en 8vergripande niva lever sddana beslut upp
savil till demokratins substans som till dess processvirden, men saknar pé
konkret nivd éverensstimmelse med folkets vilja, i den mén ndgon sddan kan
sigas foreligga. Slutsatsen méiste dirmed kvalificeras nigot. B&de demokratins

substans- och processvirden maste tillgodoses foér att vi skall kunna tala
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Figur 1. Demokrativarden
Output/substans
Demokratisk Odemokratisk
Input/ Demokratisk + ?
process Odemokratisk ? -

Processvarden och substansvarden enligt Lundquist (2001).

demokrati, men ju ldgre abstraktionsgrad vi talar om, desto stérre relativ vikt
maste liggas vid den demokratiska processen.

Den representativa demokratin har procedurmissiga kvaliteter som gér
den legitim, men kan likvil f3 ojimlika effekter nir det giller medborgarnas
inflytande och dirmed p4 autonomin. Vad kan d4 deltagardemokrati och deli-
berativ demokrati bidra med? I det féljande diskuteras betydelsen av ppen
argumentation och att olika perspektiv pad samhillsgemenskapens frigor verk-
ligen kommer fram och fir serids respons. Detta stiller krav p4 engagerade
medborgare, men ocksd pi att den politiska eliten tar sitt demokratiska
uppdrag pé allvar och medger att dven obekvima &sikter fir komma fram i
offentligheten. Diskussionen tar avstamp i deltagardemokrati och deliberativ
demokrati, s& allra férst skall ndgot kort sigas om dessa teorier i den samtida

. . 6
demokratiteoretiska debatten.”

Deltagande och deliberation

Direkt medborgerligt deltagande i demokratin har sina rétter i en republikansk
tradition. Till skillnad frin den liberala traditionens framhéllande av
individuell frihet i den privata sfiren, framhaéller den republikanska traditionen
individens frihet i den offentliga sfiren genom medborgerligt deltagande
(Freedman 2003: 43; Stubbergaard 2000: 20-23). Medborgerligt deltagande har
under ett antal &rtionden brett lanserats som ett komplement till den represen-
tativa demokratin. Carole Patemans Participation and Democratic Theory frén
1970 om direktdemokrati pd arbetsplatsen kom att utgdra startskottet for en
debatt om utdkat medborgerligt deltagande, som fick ytterligare brinsle med
Benjamin Barbers Strong Democracy frén 1984 och som fortfarande pagar.
Huvudfrigan verkar emellertid allt mindre handla om huruvida &kat del-

tagande ir 6nskvirt eller inte, utan om hur det bast kan realiseras (Abelson

*% Aven om deltagande 4r en férutsittning for deliberation, skall deltagardemokrati och deli-
berativ demokrati inte ssmmanblandas, d de bygger pa olika legitimitetsgrunder. Dessutom
finns olika riktningar inom dessa synsitt, frén liberala férhéllningssitt till mer radikala.
Férevarande diskussion gér inte ansprak p4 att vara heltéickande i detta avseende.
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m.fl. 2003; Webler m.fl. 2001: 435; Frey 1994). En stor del av diskussionen handlar
om hur deltagande bist skall organiseras eller om hur det faktiskt gir till (se
tex. Spyke 1999; Simrell King & Feltey 1998; Plein m.fl. 1998). Detta hinger
visserligen ihop med, men ligger ind& pi ett annat plan 4n den normativa
frigan om huruvida medborgerligt deltagande dr &nskvirt eller ej. Denna
distinktion gérs “férvanansvirt sillan” (Teorell 2001: 3) i litteraturen och dven
om empiriska uttalanden aldrig 4r virderingsfria, ir det ind& nddvindigt att
gdra denna analytiska tskillnad.

Det 6vergripande syftet med medborgerligt deltagande kan vara bittre
kunskap (savil for de deltagande individerna som for samhillet som helhet),
bittre demokrati eller bdde och. Konkret kan det handla om exempelvis
rddgivande deltagande, utbildande, kartliggande, legitimerande, &vertalande
eller beslutande deltagande. Hir gér att notera en gradskillnad fran indirekt
paverkan, tex. i form av demonstrationer, till ren direktdemokrati, som kan
handla om exempelvis att fsrildrar och ibland 4ven elever sitter med i beslu-
tande fdrsamlingar i skolan. Deltagandet kan handla om preferensformation,
om att paverka beslutsfattarna eller om att delta direkt i det politiska besluts-
fattandet (Teorell 2001, 2003). Formandet av preferenser forknippas med deli-
berativ demokrati, medan direkt deltagande i beslutsfattandet och p&verkan av
beslutsfattarna ir det som frimst férknippas med deltagarteorierna. Aven
deliberativ demokrati handlar om medborgerligt deltagande, men fokus ligger
pé hur medborgarna skall kommunicera med varandra och inte p& hur de skall
utdva inflytande p4 beslutsfattarna.

Deliberativ demokrati, som dven kallas diskursiv demokrati eller sam-
talsdemokrati, dr en snabbt vixande inriktning inom demokratisk teori. Runt
1990 kom vad som har kallats en deliberativ vindning (a deliberative turn) och
deliberation har blivit nigot av en standardldsning f6r demokratins utférande
som tillfredsstiller demokratiteorier av olika schatteringar (Dryzek 2000; San-
ders 1997; Parkinson 2003; Chambers 2003; Gilljam & Hermansson 2003b).
Deliberation 4r en form av kommunikation, som kan beskrivas som ett givan-
de och tagande av férnuftsskil. Med deliberativ demokrati avses jimlika del-
tagares fria och férnuftiga argumentation i offentligheten fér att géra kollek-
tiva beddmningar. Den birande idén ir att beslut skall accepteras om de kan
rattfirdigas pd ett Svertygande sitt och accepteras dven av dem som har goda
skil att inte hélla med. Att argumentationen sker i offentligheten antas bidra
till att deltagarna formulerar skil som inte bara gagnar dem sjilva, utan som &r
bra f6r samhillsgemenskapen. Aggregering av preferenser férkastas och istillet
betonas deliberationens kapacitet att forma och omforma preferenser.
Deltagarna skall alltsi vara beredda att indra sig, om de stills infér Sver-

tygande argument. Till skillnad frén i majoritetsstyre, &r det i den deliberativa
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demokratin inte férhandlingsstrategier eller majoritetsomrdstning som avgér
utfallet, utan argumentens férmiga att 6vertyga (Cohen 1989; Gutmann &
Thompson 1996; Dryzek 2000; Warren 2002; Cooke 2002).

Teorier om deltagardemokrati och deliberativ demokrati lyfter fram
virden som kan bidra till en Sppnare artikulation av en méngfald av perspek-
tiv. Som kommer att visas nedan, finns dven hir aspekter som kan vara pro-
blematiska for jaimlikhet och autonomi. Det finns #nd4 goda skil att anamma
vissa element i dessa teorier for att méjliggdra en representativ demokrati som

bittre lever upp till innebdrden av jamlik folkmakt.

Medborgarperspektiv

Skall minniskor kunna leva tillsammans i samhillsgemenskapen 4r det néd-
vindigt att pd ndgot sitt hantera den méingfald av &sikter som méinniskor har.
Demokratisk politik handlar om att ta hinsyn till ”an irreducible plurality of
standpoints” (van den Hove 2004: 11; jfr Mouffe 2000) och eftersom alla synsitt
ir partiska i ndgon mening, ir det viktigt att s& ménga olika synsitt som
mojligt kan komma fram (Ingram 1993; Lando 1999; Wildavsky 1994; jfr
Andersson m.fl. 2006: 54). Om iven medborgarnas perspektiv tas tillvara, blir
belysningen av fragor allsidigare och kanske ocks& mer representativ (Cho-
pyak & Levesque 2002: 158; Hiller & Landenburger 1997).” Ju fler virderingar
som inkorporeras i beslutet, desto mindre ir inte bara risken att det fattas
daliga beslut (Fiorino 1990; Ingelstam 1998: 39); om dven vanliga minniskors
synpunkter beaktas, har besluten ocks3 stérre chans att bli folkligt accepterade
(Webler m.fl. 2001: 444—44'5).28 Enligt deltagardemokratiska teorier gérs detta
bist genom att medborgarna deltar direkt i det politiska beslutsfattandet.
Deltagardemokraternas grundliggande argument fér medborgerligt
deltagande dven mellan valen 4r att demokrati betyder att folket styr. Demo-
kratin f8rverkligas dirmed i den utstrickning som folket deltar i den politiska
beslutsprocessen (Lewin 1970: 18). Med begreppet deltagande avses pi ett
&vergripande plan ”purposeful activities in which citizens take part in relation
to government” (Spyke 1999). Mer konkret syftas pd aktiviteter mellan de

allminna valen, si som exempelvis att delta i aktionsgrupper eller att skriva

*” Men jfr nedan om individuellt deltagande.

*® Om virderingar stér i strid med varandra kan det vara svért att hitta ett bista beslut i
bemirkelsen att alla gillar det. Men genom att fler virderingar inkluderas, blir vi medvetna
om att det finns fler mdjliga sitt att se pa en frdga. Vi kan di genom beslutsprocedurer som
alla dr 6verens om komma fram till en 16sning som alla, i alla fall temporirt, kan acceptera.
Beslutet i sig blir inte nédvindigtvis bittre, i alla fall inte bittre fér alla, men processen blir
mer rittvis, vilket talar for att beslutet har stérre méjlighet att bli accepterat.
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insidndare i lokaltidningen, men #ven direktdemokratiska former som lokala
folkomrdstningar och medborgarnas aktiva deltagande i politiskt beslutsfattan-
de.

En indelning kan géras mellan institutionellt och situationsbundet eller
spontant deltagande (Andersen m.fl. 1993: 37-38). Spontant deltagande, som
kan bestd av exempelvis politiska manifestationer, kontakter med politiker,
politiska diskussioner eller offentlig kommunikation, 4r deltagande av tillfillig
karaktir, som medborgarna sjilva tar initiativ till. Sddant deltagande bér varje
demokrati vara &ppen fér. Institutionellt deltagande #r deltagande, som
initieras av det politiska systemet och som kan vara mer eller mindre for-
maliserat, t.ex. folkomrdstningar eller lekmannakonferenser. Det ir denna
form av deltagande som deltagardemokrater vill se mer av. En annan skilje-
linje g&r mellan pluralistiskt och individuellt deltagande. Med deltagande i plu-
ralistisk mening avses intressegruppers aktiviteter, som har till syfte att paver-
ka politiska beslut i en viss riktning och kan ta sig uttryck i aktioner av olika
slag. Det pluralistiska syftar pd att det 4r ménga olika grupper som gér sig
hérda pa olika sitt och att siledes manga olika viljeyttringar kommer till tals.
Denna form av deltagande ger minniskor méjlighet att fa sin vilja férverkligad
i for dem angeligna frigor. Det finns emellertid en risk fér att starka
sirintressen gynnas pa bekostnad av mindre aktiva grupper.” Den pluralis-
tiska varianten #r den form som de facto férekommer i ménga visterlindska

demokratier, inte minst i USA, medan den individuella varianten mer utspelar

*? Deltagardemokratin kritiseras for att minniskors egenintresse och inte fortjinster f6r sam-
hillet som helhet riskerar att avgéra beslut (Gilljam 2003; Evans 2004: 44-47; Resnik 2001 190),
liksom fér att beslutsfattandet skulle bli fragmentariskt och inte f5lja ndgon genomtinkt linje
for sambhillet som helhet om medborgarnas egenintressen far styra (Kakabadse m.fl. 2003: 52—
53). En sddan kritik bygger pa ett antagande om att det finns ett allménintresse och att
representanter ir bittre pd att tillgodose detta #n minniskor som agerar i egenskap av sig
sjilva. Detta kan diskuteras. Leif Lewin menar att sivil viljare som politiker och tjinstemin
handlar med det allminna bista fér dgonen och att detta gérs pd rationella grunder. Vi
handlar, menar han, i enlighet med konventioner om hur vi skall handla, dven om de inte i
varje enskilt fall gynnar just mig, eftersom den sk. framtidens skugga alltid 4r nidrvarande
(Lewin 1988). Detta resonemang utgdr delvis frin hur minniskor agerar som viljare i
valbdset, dir ménga rdstar pa partier som inte nédvindigtvis dr férménliga for den egna
plénboken. M&jligen 4r vi mer bendgna att agera i eget intresse i situationer, dir beslut skall
fattas i specifika frigor, som ofta #r fallet med det medborgerliga deltagandet. Detta ir
férvisso inget som enbart medborgarna kan hemfalla 4t. En stor del av kritiken mot expert-
inflytande handlar just om att experter kan agera for egen ekonomisk eller statusmaissig
vinning (jfr kapitel 3) och detsamma torde gilla for politiker (jfr Downs 1957: kap. 4, 5;
Erlingsson 2005: kap. 4). En annan aspekt av egenintresserade medborgare #r att de faktiskt
kan paverka sddant, som berdr hela samhillet. USA har inte byggt ndgra nya kirnkraftverk
pd tva decennier just d4rfér att medborgarna inte vill ha nigra kirnkraftverk p4 sin ”bakgérd”
(Fischer 1999: 296).
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sig i teorin och av deltagarféresprikare ofta betraktas som ett ideal att striva
mot (Holden 2002: 48; Abelson m.fl. 2003: 241).

Med individuellt deltagande syftas pa aktiviteter dir den demokratiska
processen i sjilva deltagandet betonas och dir individerna deltar som individer
och inte som foretridare for ett visst intresse (Laird 1993). En kritik mot direkt
deltagande ir att det kan férsimra representationen i betydelsen &siktséverens-
stimmelse mellan viljare och valda, eftersom deltagandet inte 4r jimnt
fordelat (Wohlgemuth 2003: 170). Men medborgarna ir inte aktiva i indivi-
duellt deltagande som representanter, utan anvinder sin individuella ritt att
delta i beslutsfattandet, som de ickedeltagande medborgarna valt bort (Hyland
1995: 183). Man kan emellertid friga sig hur frivilligt valet att inte delta 4r, d3
resursstarka individer har bittre férutsittningar att delta och att delta effektivt
(Bick m.fl. 2006: 55-56). Ju stérre krav som stills pa sjilva deltagandet, desto
storre blir ocksé troskeln for att verkligen delta (Hedlund 2002: 50; Hadenius
1992: 25-28). Effekterna kan likvil bli att vissa réster kommer att héras mer 4n
andra, precis som vissa roster hérs mer #n andra inom ramen fér den
representativa demokratin, om #n ej alltid inom dess formella ramar. Detta &r
ett argument for att medborgerligt deltagande bér vara institutionaliserat. I s&
fall skulle de reella chanserna att uttrycka sig och utéva paverkan kunna
Sppnas fér fler, men dven med institutionaliserade méjligheter att delta
kommer vissa grupper att delta mer 4n andra. Aven bortsett frén strukturella
hinder, som exempelvis bristande utbildning, tid eller kontakter, 4 minniskor
olika och har olika intressen. Det ir emellertid ind4 alltid mer demokratiskt att
fler har reella méjligheter att horas dn att firre har det, ndgot som 6kad
institutionalisering av medborgerligt deltagande skulle kunna bidra till.

En central tankeging i deltagardemokratisk teori 4r att sjilva deltagan-
det kan utveckla minniskors kapacitet att se bortom sina egna intressen och ta
hinsyn till vad som 4r bra fér hela samhillet. Deltagardemokratins fore-
sprikare menar att 4ven deltagande i begrinsade sammanhang #r ldrande och
fostrande och dirmed kan fungera som en skola i demokrati och bidra till
demokratisk medvetenhet (Pateman 1970; Andersen m.fl. 1993: 32; Webler m.fL.
2001).”° Idealt bygger deltagandet pi demokratiska principer som rittvisa,
fsrtroende, respekt, solidaritet och rittvisa och dirfér antas deltagandet ge
forstielse for demokratiska processer och utveckla medborgarnas férmaga att
se bortom sina egna intressen dven i andra sammanhang (Mitcham 1997: 44;

** Samma typ av argument fors fram i civilsamhillelitteraturen. Se t.ex. Hadenius & Uggla
(1996), som menar att det bara finns ett sitt att bli demokrat, nimligen att lra sig det genom
l&ngvarigt deltagande inom demokratiska strukturer. Civilsamhillets utbildande funktioner
handlar enligt dessa férfattare om att socialiseras ”into democratic norms, thrugh a process of
learning by doing” (s. 1622-1623).
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Power & Power 1992; Lewin 1970).”" Detta resonemang bygger péa forestill-
ningen att demokrati inte dr nagot statiskt begrepp, utan ett dynamiskt, &ppet
projekt i stindig utveckling. Demokrati ses di som en livsform som man
maste tilligna sig och dirfér nigot som maéste erdvras pa nytt av varje genera-
tion. Detta har utvecklats av bland andra Hal Koch (1945), som skrev med
andra virldskrigets vddor i firskt minne. Méjligen 4r det dnnu viktigare att
erinra sig detta i ett samhille som Sverige, som inte bara utnimnts till "virl-
dens mest demokratiska land” (DN 2006-11-22), utan dir ocksi demokratin och
dess bakomliggande virderingar mer eller mindre tas f6r givna. Dirfér ir det
angeliget att politiska konflikter om gemensamma fragor blir féremadl for
argumentation som ir Sppen béde f5r insyn och fér olika synsitt.

(")ppen argumentation

Demokrati ir ett styrelsesitt dir den offentliga sfiren 4r “truly and effectively
public — belongs to everyone, is effectively open to the participation of all”
(Castoriadis 1997: 7). Deltagardemokratin betonar allas majlighet till deltagan-
de, medan kravet p4 offentlighet 4r centralt i idén om deliberativ demokrati,
dir den allminna acceptansen av beslut bygger pd att argumenten framférs i
offentligheten med hinvisning till det gemensamma goda. Detta skall méjlig-
gora for alla berdrda att godta besluten, men f6r att detta verkligen skall kunna
ske, ir det nddvindigt att skilen fér &verenskommelser artikuleras explicit
(Warren: 2002: 190; Benhabib 2004: 181; Gutmann & Thompson 1996: 44;
Cunningham 2002: 164).

I sin ideala form #r deliberationen en politisk diskussionsprocess som
inte exkluderar nigon och dir alla deltagare har jimlik status i varje stadium av
den deliberativa processen. Var och en kan féra upp fragor pa agendan, féresld
18sningar och framféra skil till varfdr férslag skall stédjas eller kritiseras. Alla
har ocksd samma ritt att kriva rittfirdigande av samtalets fdrutsittningar
(Dryzek 2000: 172; Cohen 1989: 23; Benhabib 2004: 143-144). Principen om
egalitir, eller jamlik, 5msesidighet 4r grundliggande och med jimlikhet avses
di allas lika ritt och majlighet att delta i samtalet och att paverka utfallet.”

' Andra lirandeeffekter av medborgerligt deltagande 4n 6kad demokratisk medvetenhet ir
att deltagarna ocksa fr kunskap om den sakfriga som diskuteras (Rip 2003: 426).

% Det dr dock inte givet vilka dessa alla #r. Utifrdn tanken att demokrati innebir folkets styre
av sig sjilvt kan demos vara en avgrinsning som leder fel, bland annat dirfér att minga
beslut har verkningar utanfér demos’ (territoriella) grinser. (Fér en initierad diskussion om
demokratins grinsdragningsproblem, se Nisstrdm (2005).) Istillet for att dra grinsen vid
demos, bor dirfor alla berdrda ha ritt att delta (Radcliff & Wingenbach 2000: 979; Pellizzoni
1999: 103). Vilka som #r berdrda kan emellertid vara svérare att avgdra in vilka som tillhér
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Deltagande i den offentliga sfiren innebir en skyldighet att tinka och resonera
utifrdn andra berdrda minniskors perspektiv och om en princip, en lag eller ett
handlingssitt skall kunna godtas, méiste det ske utifran alla berérdas synvinkel
(Benhabib 2004: 181). Med offentlig deliberation identifieras konkurrerande
perspektiv och medborgarna uppmuntras att se politiska frdgor ur ett bredare
perspektiv och att dmsesidigt respektera varandras preferenser, Svertygelser,
ideal och mal. Denna 8msesidighet, eller reciprocitet, innebir att var och en
skall ge skil for sina stindpunkter som andra kan acceptera, dven om de inte
delar varandras virderingar (Gutmann & Thompson 1996: 14, 42; Koch 1945:
23). Enligt det deliberativa demokratiidealet majliggérs detta av att det ar
fornuftiga argument som framférs (Cohen 1989: 22).

I den ideala deliberativa proceduren utévas ingen annan paverkan in
styrkan i goda argument: “no force except that of the better argument is
exercised” (Cohen 1989: 22; jfr Habermas 1996: 306; Dryzek 2000: 24). Férnufts-
skil motiverar deltagarna att férindra, ersitta eller rittfirdiga existerande
preferenser eller normer (Warren 2002: 186). Vem som uttalar ett argument
saknar betydelse. I férnuftig deliberation ersitts instrumentell mél-medel-
rationalitet av kommunikativ rationalitet, som syftar till frstdelse mellan
individer och dérfér méste vara fri frin alla former av tving. Maktpositioner,
pengar, strategier och manipulativt beteende har ingen plats i denna kommuni-
kativa rationalitet. Argument uttalade enligt dessa den deliberativa proce-
durens regler ir enligt det deliberativa idealet rationellt giltiga.

Tanken bakom rationellt motiverade &verenskommelser ir att dver-
tygande argument madste appellera till gemensamma intressen eller normer
(Warren 2002: 183). Den som hinvisar till sitt egenintresse, som den strategiska
maél-medel-rationaliteten fSrutsitter, kan bara &vertyga andra med hjilp av
tvéng av olika slag, vilket inte verensstimmer med deliberationens kommu-
nikativa rationalitet ddr argument skall framféras opartiskt (jfr Elster 1991).
Deliberationens deltagare bér d4rfér ha det allminna goda framfér gonen och
inte agera utifran sitt egenintresse. For att dvertyga i deliberationen, méste en
deltagare framféra argument som gér hans eller hennes férslag acceptabla for
andra, som inte uppfattar just denna deltagares preferenser som tillrickliga skil
fsr att halla med. Argument som hinvisar till det allminna goda &verlever

idealt deliberationen och uppfattas som legitima (Cohen 1989: 24-25).” Den

demos. I vissa fall kan de berérda utgdras av boende i ett visst geografiskt omréde eller t.ex. av
minniskor i en viss dlder, men minga frgor 8verskrider den typen av uppdelning, och dérfér
bér minniskor sjilva f4 avgdra om de 4r berdrda av en fraga eller inte.

 Mojligheten finns ocks3 att egenintresse motiveras i termer av allménintresse. Denna typ
av falsk argumentation borde med den deliberativa procedurens 8ppenhet och prévning av
argument kunna genomskadas.
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offentliga deliberationsprocessen kan d& fungera som ett slags reningsprocess,
dédr argument som grundar sig pd egenintresse sorteras bort, till f6rman for
argument som hinvisar till allménintresset (Habermas 1996: 340; Naurin 2003;
Ferndndez 2005: 65-65). Enligt Habermas giller detta for alla argument, alltsd
dven fér moraliska eller andra argument som handlar om virderingar: f5ljs
proceduren, blir argumentet giltigt (Pellizzoni 2001a; Dryzek 2000: 22;
Habermas 1996: 161-162). Resultatet av en sidan deliberationsprocess blir enligt
detta sitt att resonera med nddvindighet konsensus.

Denna p& Habermas grundade idealbild av den deliberativa samtalspro-
ceduren delas inte av alla deliberationsteoretiker. Bide malet att nd konsensus
och metoden att nd dit kan kritiseras sivil pd empirisk som pd normativ
grund.

Férnuftskonvention

Den férnuftiga argumentationen hidvdas vara en neutral och opartisk procedur,
men ir pd intet sitt nigot neutralt sitt att diskutera, utan en konvention, som
har ménga likheter med diskussioner i det akademiska seminarierummet
(d’Agostino 1998: 52-53; jfr Bjorklund 1996). De som redan 4r vana att tala i den
typen av fora, har givetvis en férdel om det &r det sittet att argumentera som
uppmuntras. Deliberation kriver inte bara jimlikhet i resurser och jimlika
mdjligheter att uttrycka argument, utan ocks8 jimlikhet i kapaciteten att vicka
gillande foér sina argument (Sanders 1997: 349). Det sitt att tala som
deliberationen kriver - rationellt, behirskat, orienterat mot ett gemensamt
problem - stiller stora krav pd deltagarna och kan dirmed fungera exkluderan-
de och favorisera redan miaktiga (Warren 2002: 183; Reykowski 2006: 327). I
kombination med antagandet att deliberationen leder till rationellt riktiga
l8sningar, blir hivdandet av den férnuftiga argumentationens neutralitet ett
sitt att utdva makt — nigot som deliberationen bannlyser. Den konsensus som
skulle kunna uppnés riskerar att vara en féljd av ett reellt eller upplevt
grupptryck att komma &verens och i si fall skulle den eventuella enigheten
vara falsk. Om det dessutom &r s3, som kan vara fallet i praktisk deliberation,
att instrumentell rationalitet smyger sig in (Davies & Burgess 2004: 350-360),
verkar denna makt dubbelt: dels ir konventionen inte neutral, dels f5ljs den
inte, eftersom “using power is easier than arguing it out” (Gorissen m.fl. 2005:
137).

Detta #r besliktat med ett annat problem, nimligen att férnuftskonven-
tionen inte alls fungerar. Det deliberativa idealet att det 4r det goda argumentet
som riknas, oavsett vem som framstiller det, kan komma p& skam i faktiska

situationer. Om deltagande i amerikanska domstolsjuryar kan liknas vid de
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krav, som stills pd en deliberativ process,34 skulle studier av diskussioner i
sddana sammanslutningar kunna siiga ndgot om hur vil deliberationens villkor
tillfredsstills i praktiskt deliberererande. Lynn Sanders (1997) observerade att
deltagandet inte var jimlikt och att vissa minniskors idéer riknades mer in
andras. Deltagare med hog status (vita min med hog utbildning) talade mer
och blev mer lyssnade pd och det verkade vara mingden inligg och inte deras
kvalitet, som gav intrycket att dessa personer lade fram auktoritativa
argument. Deltagare med ligre status (kvinnor och svarta) blev ignorerade
oavsett hur goda deras skil var och oavsett hur skickligt de uttryckte dem
(Sanders 1997: 353-354, 365-366). Om det i praktiken ir s& att dominans inte kan
hinféras till 6verldgsen skicklighet att argumentera och resonera, dr det inte
troligt att en spridning av deliberationsférméagor skulle 18sa problemet med
ojimlikt deltagande eller inflytande. En férbittrad demokratisk diskussion
kriaver istdllet férindringar av deliberationskonventionen. Demokratiska
institutioner bér strukturera beslutsfattandet s& att inflytande frdn make-
resurser som status och pengar blockeras, precis det som deliberationens ideal
teoretiskt gér. Men om detta inte hjilper, som Sanders observation vittnar om,
innebdr det att en grundfdrutsittning fér den deliberativa demokratin kan
sakna empirisk férankring. Givetvis kan inga generella slutsatser dras av en
enda studie, men invindningen kan ocks4 kopplas till den principiella fragan
om vad som b&r utmairka en demokratisk diskussion. Kanske #r det viktigare
att forsikra sig om att alla deltar och tas pa allvar, 4n att alla lir sig att
deliberera.

Ett sitt att komma férbi den risk f6r tving och exklusion som frnufts-
idealet fér med sig #r att inte begrinsa deliberationen till rationella argument a
la det akademiska seminariet, utan att dven tillita annan sorts kommunikation
(Dryzek 2000: 167; Barnes 2005: 249-250). Krav p4 rationell argumentation kan
vara tvingande och dirfér bor ingen typ av kommunikation démas ut pa
forhand. Det viktiga ir att alla skall kunna uttrycka sin mening och att alla
perspektiv hors och beaktas (jfr Sanders 1997: 372; Young 2000: 57-58).” Men
inte bara férnuftskonventionen ir problematisk. Aven milet att ni konsensus

har demokratiska implikationer.

Konsensus

Enligt Habermas 4r mélet med deliberationen att komma fram till konsensus
eller rationell enighet (1996: kap. 8; Weale 2001: 419; Eriksen & Weigird 2000:

** Medborgarna skall lita pa sina rationella fsrmagor och &verviga ett allmint, eller i alla fall
inte personligt, problem (Sanders 1997: 363).

% Fér en diskussion om olika sorters deliberativa argument, se Dryzek (2000: 167-160).
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2m). Till skillnad frin kompromisser, som ir éverenskommelser som balan-
serar motstridande intressen och dirmed 6vertygar parterna pé olika grunder,
&vertygar rationellt motiverad konsensus alla parter p& samma sitt (Weigérd
& Eriksen 1998: 53; Habermas 1996: 339; Eriksen & Weigdrd 2000: 207).
Kompromisser ir férvisso ocksd ndgot slags konsensus, dd parterna kommer
Sverens om en l3sning som alla sidor p4 strategiska grunder kan godta. Kon-
sensus som mal innebir d4 i praktiken att minoriteter far vetoritt, vilket &sido-
sitter majoritetsprincipen och dirmed jimlikhetsprincipen, eftersom en ensam
nejsigare fir oproportionerligt mycket inflytande (Ingram 1993: 302; jfr Renn
200t 131). Rationell konsensus i Habermas mening handlar om att goda argu-
ment har gjort parterna genuint dvertygade om det riktiga i ett beslut eller en
18sning och att de dr 8vertygade om detta av samma skil. Sddan s kallad sann
eller autentisk konsensus torde inte bara vara ett oméjligt resultat, nigot som
dven Habermas antyder (Eriksen & Weigard 2000: 210). Resonemanget ovan
visar ocksd pd inbyggda problem med metoden att ni dit. Framfér allt kan
emellertid den normativa nskvirdheten av konsensus som mal ifrdgasittas.

Som underlag i en beslutsprocess ir det givetvis enklare att férhélla sig
till en enda stdndpunkt, #n att behéva beakta olika och kanske varandra mot-
stridande synpunkter (jfr Halila 2003), men som méil fér en demokratisk
diskussion leder konsensustanken fel. Antagandet att argument méste éver-
tyga alla pd samma sitt hinger thop med forestillningen om att det finns en
riktig 18sning, ett ritt svar. Men nir det giller virderingar, som politiken
handlar om, finns inga ritta svar (och det kan diskuteras i vilken utstrickning
det gor det i andra sammanhang). Ménga majliga argumentationsvigar kan
leda till olika I8sningar, som inte nédvindigtvis dr kompatibla, och som var
och en ir férenlig med férnuftskrav, var och en lika legitim (d’Agostino 1998:
so). Enligt Habermas kan emellertid en l6sning p& en moralisk konflikt
rittfirdigas om deliberationens villkor tillfredsstills (Gutmann & Thompson
1996: 17). Men meningsskiljaktigheter som rér fundamentala principer kan inte
16sas inom offentliga deliberationsprocesser (Weale 2001: 418). Om férnuft inte
leder till samstimmiga svar, kan vi inte tala om rationell konsensus. Om
virdena fixerades, skulle alla komma fram till samma resultat, givet férnuftet,
men férnuftet kdrs dver nir virdena fixeras. De objektiva villkor som forutsitts
for rationell konsensus existerar inte. Varje grund fér samarbete mellan
individer med olika &sikter méste etableras p& nigon annan basis in konsensus
(d Agostino 1998: 51-52).

Rationell konsensus om virdefragor 4r varken méjligt eller 6nskvirt.
Konsensus som mal ir inte 6nskvirt didrfor att det kan kvidva demokratisk
debatt. En levande demokrati férutsitter medborgerlig delaktighet, men for att
medborgarna skall vilja engagera sig, méste det finnas nigot att engagera sig i,
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dvs. olika alternativ av demokratiskt legitima positioner (Hall m.fl. 200s: 235—
236; Mouffe 2005: 30; jfr Bauhr 2005: 30). Dessutom férsvinner poingen med
ansvarsutkrivande om ”alla” stir bakom de politiska besluten (Lewin 2006).
Att politiska positioner suddas ut innebir inte att olika &sikter bland samhills-
medlemmarna fdrsvinner. Om ytterlighetspositioner exkluderas och inte
kanaliseras i demokratiskt legitima former, riskerar de istillet att ta sig andra,
ickedemokratiska, uttryck (Mouffe 2005: 30-31). Strdvan efter konsensus kan
alltsd f3 konsekvenser, som kan vara negativa f6r demokratin, och deliberatio-
nen bér dirfor inte ha konsensus som maél.

Med konsensus som maél riskerar ocksd deliberationen att urarta till
evighetslinga diskussioner utan att man kommer fram till nigot (Teorell 2001:
6; Kakabadse m.fl. 2003: s51-52). Deliberationens strivan efter konsensus bor
dirfér inte blandas thop med dess forsék att nd 8msesidig férstielse. Delibera-
tionen bdr bidra till att skapa klarhet och tydliggéra orsakerna till konflikter
om virderingar. Deliberationens resultat kan d& bli konsensus om varfér man
inte kan komma 6verens, eller, annorlunda uttryckt, en 8msesidig respekt och
forstdelse for varandras argument (Dryzek 2000: 16-17; Gutmann &
Thompson 1996 43):

When citizens deliberate in democratic politics, they express and respect
their status as political equals even as they continue to disagree about
important matters of public policy (Gutmann & Thompson 1996: 18).

Ser man deliberationen pa det sittet, méste inte argumenten begrinsas till vad
som ir gemensamma intressen for alla. Acceptabla argument maiste inte
levereras i termer av det allminna intresset. Aven partiska intressen kan vara
legitima och méste dirfor vara tilldtna (Dryzek 2000: 69).

En niraliggande invindning mot férestillningen om att det bésta argu-
mentet mdjliggdr konsensus om ett rationellt giltigt beslut, vinder sig mot
idén att deliberationen maste syfta till konsensus av samma skil. Deltagarna
kan, enligt detta sitt att resonera, nd konsensus av olika skil. Idén om det bista
argumentet férutsitter att det ir mojligt att jimfdra olika l8sningar pa ett
problem. Detta fdrutsitter gemensamma jimférbara termer, men sddana
saknas i svarlssliga konflikter dir parterna betonar eller tolkar fakta olika och
ir oeniga om vad som ir relevant kunskap eller om vilka principer de ir
oeniga.’ ® Kommunikationen kan d3 inte ske som fornuftig deliberation (Pelliz-

zoni 2001a: del 4).

% Det kan till exempel handla om problem som domineras av epistemologisk osikerhet.
Eutanasi, férvaring av kirnkraftsavfall och genteknik 4r exempel pé fragor som karakteri-
seras inte bara av epistemologisk osikerhet, utan ocks4 av epistemolgoisk obestimbarhet, dvs.
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Idén att vi med hjilp av férnuftet skulle komma fram till en gemensam
18sning som alla gillar av samma skil maste férkastas. Istillet bér dialogen
handla om att férséka hitta en handling att komma &verens om. Malet blir d&
att komma 8verens om en praktik, inte att definiera principer, begrepp och
breda mal, utan att hitta konkreta 18sningar p4 konkreta problem. Deliberation
gdrs bist i specifika frigor och d& kan olika skil producera samma slutsatser.
Deltagarna bér enas om riktningen, men inte nédvindigtvis av samma skil
(Pellizzoni 2001a: del 5; Gutmann & Thompson 1996: 41). Det finns en
empirisk nivd dir det i mdjligt att komma Sverens dven om vi inte har
gemensamma virderingar. Syftet med deliberationen bér inte vara att komma
Sverens om skilen for ett beslut, utan om att nd ickestrategiska &verens-
kommelser om praktiker (Pellizzoni 2001a: del 5).

Reellt inflytande?

Omfattande medborgerligt deltagande och tidskrivande deliberation kan géra
beslutsfattandet ineffektivt. Risken finns att man aldrig kommer fram till
ndgot beslut, vilket inte bara skulle undergriva trovirdigheten fér metoden,
utan ocksd gdra deltagandet meningslést. Denna risk férlorar emellertid sin
betydelse om deltagandets mél inte #r att fatta beslut. Deltagande som syftar
till att exempelvis skapa gemenskap eller fungera opinonsformerande kan, i
princip, vara meningsfullt ind4. Risken f&r ineffektivitet bér dnda tas pa allvar.
Om deltagande och deliberation inte far ndgra politiska effekter, torde det vara
svart att f8 minniskor att engagera sig mer #n vid de allminna valen, om ens
da. Effektivitet skall emellertid inte blandas ihop med demokrativirden.
Visserligen har effektivitet och handlingskraft smugit sig in bland demokrati-
virden i den svenska demokratidebatten (Petersson m.fl. 1996; Jacobsson 1997;
1999: 202), men 4ven om demokratin behover vara effektiv for att bli legitim,
betyder det inte att effektivitet kan ersitta demokratiska virden. Effektivitet
skulle ocksd kunna ses som Dahls andra dimension av demokratin, dvs. hur
den faktiskt utférs (jfr Welzel & Inglehart 2006).

Teorier om deliberativ demokrati fokuserar mycket p& vad som hinder
inom den delibererande gruppen, hur den kommer fram till ett beslut, vad det
ir den nir konsensus om, vilka det 4r som har inflytande pd detta, om
aktdrerna har férindrat sina preferenser osv. Men om deliberationens resultat
inte fir nigra 4terverkningar pa politiska beslut, gir en stor del av poingen

forlorad. Om det inte finns ndgon férbindelse mellan dem som delibererar och

att vi inte vet vad vi inte vet. I sddana frigor kan parterna vara oférmégna att hitta ett
adekvat sprik for att hantera problemet (Pellizzoni 2001a: del 4).
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de politiska beslut som fattas, kan vi méjligen tala om deliberation, men
knappast om deliberativ demokrati. P4 nagot sitt maste communicative freedom
omvandlas till communicative power (Bohman 2007: 6). Hir kan det vara pa sin
plats att erinra om att Habermas talar om tva offentliga sfirer, dels den
officiella, politiska sfiren, dels media och det civila samhallet (jfr kap. 3). Det
ir i denna andra sfir, som medborgarna enligt Habermas skall kunna
deliberera sig fram till vilgrundade stdndpunkter (Habermas 1996: kap. 8).
Men vad hinder med beslutet sedan deltagarna har beslutat sig fr vad de skall
tycka? Far det nigot inflytande pa politiskt beslutsfattande? Kan den delibera-
tiva demokratin “rectify an imbalance of political influence” (Weale 2001: 416)?
Representerar den deliberativa vindningen en 6kad uppmirksamhet pd genuin
demokratisk kontroll (Dryzek 2000: 1)? Om vi skall kunna tala om demokrati
som folkmakt, krivs att de reflexiva preferenserna verkligen paverkar kollek-
tiva utfall. Hur kan d& den offentliga opinionen pdverka praktiskt politiskt
beslutsfattande? Hur nér folkopinionen till beslutsfattarna? Hur blir den
effektiv?

P4 dessa frigor har inte den deliberativa teorin nagra konkreta svar. P4
ett normativt plan ges dock en del antydningar av mer vergripande karaktir.
Det ir forst nir alla berdrda personer har chans att pﬁverka politiska beslut,
som den deliberativa demokratin #r institutionaliserad. Vilka frigor som deli-
berationen bér handla om bér, idealt, avgéras av de berdrda, men deliberativa
processer kan knappast ersitta alla andra former av medborgerligt deltagande,
utan bdr komplettera demokratisk kamp genom demonstrationer och blocka-
der och annat situationsbundet deltagande, liksom inflytande genom insti-
tutionaliserade deltagandeformer som inte nédvindigtvis férutsitter delibe-
ration. Dessutom #r det viktigt att inte alltfér hart hélla fast vid de stringa pro-
cedurmissiga krav som stills pd deliberationen. Idén om bittre kommunika-
tion blir meningslés, om kraven pa hur den skall utféras inte bara éverskrider
minniskors kognitiva och psykologiska kapacitet (Reykowski 2006), utan
ocksd bygger pa normativt betinkliga antaganden om en neutral fdrnuftskon-
vention med konsensus som ofrénkomligt mal.

Delibererande expertorgan sigs linge som det rationella sittet att han-
tera teknisk osikerhet, men har ifrigasatts under nigra decennier. Inte ens den
bésta tekniska expertisen kan vara avgérande nir frigor om virderingar och
principer ir involverade (Weale 2001: 414). Den “deliberativa vindningen” i
demokratisk teori har allt mer kommit att ackompanjeras av lovord for
deliberation #ven i praktiska politiska sammanhang, dock med en tendens att
betona bara vissa av deliberationens sirdrag. Beslutsproceser som &ger rum
bland en liten grupp eliter i slutna rum kan etiketteras ”deliberation” med

hinvisning till att deltagarna har diskuterat sig fram till en gemensam l8sning.
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Om denna slutna grupp sedan har kontakt med och kan paverka det politiska
beslutsfattandet, utan att detta pd nigot sitt har férbindelse med det omgivan-
de samhiillet, har en i viss mening deliberativ procedur inflytande p4 politiken.
Men om kategoriseringen av dessa slutna samtal som deliberativa samtal tas
som intikt fér att hivda att beslutet tillkommit inom den deliberativa demo-
kratins ram, innebir det ett missbruk av begreppet deliberativ demokrati (jfr
Eriksen & Fossum 2002; Karlsson 2003; Joerges & Neyer 1997).

7 som kan pﬁverka

A ena sidan delibererande eliter i slutna rum,
beslutsfattarna, & andra sidan offentligt delibererande medborgare som kanske
inte paverkar beslutsfattarna — hir saknas nigonting. Fér att bli demokratisk
behdver deliberationen bide vara offentlig och pd nigot sitt & terverkningar
pa den férda politiken. En méjlighet, om utgdngspunkten #r deliberation i den
del av den offentliga sfiren som inte innefattar den formella politiken (i enlig-
het med Habermas uppdelning), skulle kunna vara att inkludera politiska
representanter i deliberationen. Detta skulle kunna innebira att medborgarna
fr en inflytandekanal till beslutsfattarna, men innebir samtidigt en risk for att
aktiviteterna i deliberationsforumet utvecklas till en partipolitisk strid, som
forstirker existerande positioner istillet f5r att leda till msesidig forstéelse. De
politiska representanterna kan dessutom vara férsiktiga med att lova nigot,
som de sedan skulle ha svirt att driva igenom (van Eeten 2001: 424).

Utan att gdra ansprék pa att kunna leverera nigra konkreta férslag pd
hur medborgarnas reella inflytande praktiskt kan g till, skall 4nd4 vikten av
mer offentlig dialog och en responsiv politisk elit framhallas (Ohlin 200r1). Vill
vi 8ka medborgarnas demokratiska engagemang, méste deltagande och deli-
beration upplevas som meningsfullt. Att folkopinionen emellanit &verens-
stimmer med innehéllet i politiska beslut behdver inte vara ett tecken pa
responsivitet, utan kan vara en effekt av en paverkan frin de politiska eliterna
till folket (Binzer Hobolt & Klemmemsen 200s: 380). Att tala om &verens-
stimmelse mellan folkets &sikter och politikernas beslut som konsensus som
manipulerats (jfr Schumpeter 1943; Held 1997: 232) kan vara att ta i, men med-
borgarna bildar inte sin uppfattning i ett politiskt vakuum. Dirfér méste den
politiska eliten i offentligheten argumentera inte bara fér de férslag som
genomfoérs, utan ocksd aktivt belysa fér- och nackdelar med férslag som inte
genomfors och, idealt, dven belysa andra méjliga alternativ.

Forsoket att komma fram till en demokratisk norm aktualiserar en
mdjlig konflikt mellan det normativt 6nskvirda och det empiriskt mdjliga.

Enligt flera av resonemangen ovan, framgér att verkligheten sillan kan leva

*7 Jfr Uhrwing (2001) om hur det deliberativa idealet om att alla skall f& komma till tals i
praktiken kan innebéra att proffsiga teknokrater delibererar” (s. 264).
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upp till idealen, men “bara f8r att det som ir ritt inte later sig gdras upphor det
inte att vara ritt” (Benhabib 2004: 165). Det ir viktigt att skilja p4 det normativt
ritta och det institutionellt méjliga. Att en norm inte motsvarar verkligheten
ir inget skil att avfirda den. Tvirtom kan behovet av en norm uppstd just
dirfor att verkligheten inte upplevs leva upp till viktiga virden och principer.
Om syftet ir att forbdttra virlden, eller, som hir, att géra en demokratisk
virdering av ett stycke verklighet, bér emellertid normen, om den skall bli
meningsfull, ha ndgon anknytning till den verklighet mot vilken den skall
jimforas. Detta innebir inte att inte dven orealistiska normer fyller en funk-
tion i den demokratiska debatten.

Sammanfattningsvis har hir pliderats f6r en demokratisk norm som
utgdr frdn de grundliggande virdena jimlikhet och autonomi och att dessa
virden bér komma till uttryck genom att varje minniska skall ha méjlighet till
reellt inflytande &ver sidant som bersr henne eller honom i samhillsgemen-
skapen. Den representativa demokratin ir en nédvindig utgdngspunkt, men
dess legitimitetsgrund jimlikhet och ansvarsutkrivande kan ha begrinsade
verkningar och den representativa demokratin kan bli mer demokratisk om
den kompletteras med centrala virden i deltagardemokrati och deliberativ
demokrati. Vad som behdver forbittras dr de institutionella méjligheterna fér
minniskor att kunna engagera sig och att den politiska eliten férvaltar sitt upp-
drag pd ett sitt som uppmuntrar och bemé&ter medborgerligt engagemang.
Deltagardemokratin bidrar hir med betydelsen av att en mangfald av perspek-
tiv inkluderas i det politiska beslutsfattandet. Olika synsitt pa politiska frdgor
maste inte bara kunna komma till uttryck, utan behdver ocksa bli tagna pa
allvar och bemétas. Hir kan den deliberativa demokratins betoning av éppen
argumentation tillféra flera aspekter. Oppenheten ir grundliggande, di den
gdr det mojligt for medborgarna inte bara att veta vilka frdgor som diskuteras,
utan ocks4 f6r att det skall bli tydligt vilka argumenten &r och vilka det 4r som
framfér dem. Men ocksd argumentationen ir visentlig, eftersom den tvingar
beslutsfattarna att ge skil fér stillningstaganden, som kan accepteras av alla,
dven av dem som inte hiller med, vilket inte 4r detsamma som att alla sikter
omformas till en allomfattande konsensus.

Normen tar dirmed fasta pa férekomsten av olika uppfattningar bland
samhillsmedlemmarna. Minniskor kan, men maéste inte, dndra uppfattning
for att beslut skall kunna godtas. Politiska stillningstaganden maéste stédjas av
goda argument, och di inte bara argument fér stillningstaganden i vissa
specifika frdgor, utan ocksd fér vilka frigor som det 4r viktigt att fatta demo-
kratiska beslut om. Experters méjlighet att sitta agendan pa tekniska omriden
ir dirfor viktigt att problematisera och i nista kapitel diskuteras demokratiska

svérigheter med beslutsfattande i expertisbemingda fragor.

54



KAPITEL 3

Expertinflytande och politik

Natten mellan den 28 och den 29 september 1994 sjunker passagerarfirjan
Estonia. P4 morgonen efter katastrofen intervjuas tilltridande statsminister
Ingvar Carlsson i TV. P4 reporterns friga om fartyget skall birgas, svarar
Carlsson att alla anstringningar méste goras for att f3 upp fartyget. Det visade
sig senare vara omdjligt att birga Estonia och fartyget ligger nu 6vertickt pd
havets botten. Nir Ingvar Carlsson i sin memoarbok som kommer ut nistan
tio ir senare forsdker forklara varfér han reagerade som han gjorde - varfor
han svarade ”fel” - hinvisar han till att han var kinslomissigt berdrd av
katastrofen och dirfér uttalade sig spontant. Men han betonar ocksi att han
var “utan tillging till expertis av nigot slag”. Han funderar 6ver om han borde
ha avbdijt att svara p4 frigan med motiveringen att han “f6rst ville ta del av
olika experters bedémning” (Carlsson 2003: 553-554).

Att politiker fattar bittre beslut om de férst konsulterar expertis 4r en
djupt rotad férestillning, som bygger pé en rationalitetstradition som stricker
sig &tminstone frin 1600- och 1700-talets férnuftstro i upplysningens ratio-
nalism, vars ledstjirna var att alla genuina problem kunde 18sas med hjilp av
lamplig tillimpning av férnuftet, konkretiserad i exempelvis Francis Bacon’s
The New Atlantis frdn 1624, dir savil fred som vilstind och kulturell f6rfining
uppndddes genom ett metodiskt tillignande av vetenskaplig kunskap (DeWiel
2000: 16; Kinsella 1996: 16). I nyare tid tar sig denna rationalitetstradition
uttryck i bla. den modernistiska folkhemsutopins sociala ingenjérskonst
(Hirdman 1990) och offentliga investeringar i big science’ ® (Kinsella 1996: 17),
som kan ses som uttryck f5r en rationaliseringsprocess och skande betydelse
av vetenskap (scientization) i vistvirldens politik (Blaug 1999: 25-26). Expert-
kunskap fungerar pd s sitt som ett legitimeringsinstrument, som bade kan
underlitta internationellt samarbete (Litfin 1994) och "ligga livet tillritta”

(Hirdman 1990) f6r vanliga minniskor.

% Storskalig, utrustningskrivande och dirmed dyrbar ”pure science” inom naturvetenskap
och teknik, tex. the Human Genome Project, hdgenergifysikens partikelacceleratorer och
astronomiska observatorier och deras kringutrustning, som Hubbleteleskopet. Motiven for
offentligt investerande i denna ”“big science” &r, menar Kinsella, "consistent with the
modernist vision of certainty and progress” (Kinsella 1996: 15, 17).
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Detta kapitel, som bygger vidare pd férra kapitlets demokratidiskus-
sion, handlar om férhéllandet mellan expertkunskap och politik ur ett demo-
kratiskt perspektiv. Med expertkunskap avses hir vetenskaplig kunskap och
inte den expertis som professioner och tjinstemin i den politiska férvaltningen
besitter. Detta hinger ihop med hur politikbegreppet anvinds. Ett brett politik-
begrepp inkluderar alla sociala aktiviteter som har betydelse fér samhills-
gemenskapen, dvs. 4ven sidana som sker inom den privata sfiren. Med politik
avses i denna avhandling de aktiviteter som &ger rum i den formella politiska
sfiren och som utférs av valda politiska representanter samt politiska och
opolitiska tjinstemin i samspel med expertis (jfr Bech Dyrberg 1997: 197).
Analogt med Habermas tudelning av den offentliga sfiren (Habermas 1996)*
gdrs en uppdelning mellan den formella politiska sfiren och den informella
offentliga sfiren, nimligen allt som ir offentligt men som inte ingdr i den
formella politiska sfiren, sdsom media och civilsamhillet men ocksi myndig-
heter och andra offentliga organ som inte #r formellt politiska. Politiska och
opolitiska tjinstemin inom den formella politiska sfiren, exempelvis i
regeringskansliet, betraktas som en del av den formella politiska sfiren, medan
myndigheters tjinstemin och vetenskapliga experter tillhér den informella
offentliga sfiren, men kan befinna sig i den formella sfiren mer eller mindre
tillfilligt, exempelvis som experter i offentliga utredningar.

Syftet med kapitlet ir att visa att politisk anvindning av expertkunskap
kan vara problematisk f6r demokratin bide utifrin perspektivet att tilltron till
vetenskaplig kunskap vacklar och att detta bér tgirdas med demokratiskt
inflytande och utifrdn perspektivet att expertis anvinds i hg, kanske Skande,
utstrickning och att detta kan férsvira méjligheterna till demokratiskt infly-
tande. Kapitlet avslutas med att insikter och stillningstaganden fran detta och
foregdende kapitel sitts samman i en analysram, som ligger till grund fér den
demokratiska virderingen av den svenska lagstiftningsprocessen om medi-
cinsk genteknik.

Expertis och politik

Inget styrelseskick klarar sig utan ”the armies of experts” som ger de politiska
beslutsfattarna rdd och vigledning (Brint 1994: 129). Politiken behéver expert-
kunskap och inte minst vetenskaplig expertkunskap foér att fatta beslut.

% Habermas talar om tv4 offentliga sfirer, en stark och en svag. I den starka offentliga sfiren,
som utgdrs av den formella politiska sfiren, sker viljeformation. I den svaga offentliga sfiren,
som utgdrs av allminheten, media och det civila samhiillet, sker opinonsformation (Haber-
mas 1996: kap. 7; Eriksen & Weigrd 2000).
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Politiken blir svar att motstd nir den baseras p& expertldsningar, som fram-
stills som rationella, effektiva och upplysta (Fischer 2000: 18) — vem vill vara
irrationell, ineffektiv eller oupplyst? Politiker har alltid haft expertridgivare
vid sin sida och expertis 4r pd minga sitt en grundsten f6r moderna demo-
kratiers funktionssitt (Fischer 1990: 184; Jasanoff 2003b: 162; Dahl 1999: 67).
Synen pi vetenskapen som objektiv och virderingsfri och politiken som
ideologisk och virdeladdad ir vil férankrad och som kunskapsleverantdr har
vetenskapssamhillet darfér stor makt att bestimma vad som skall uppfattas
som verkligt eller sant (Litfin 1994: 33). De naturvetenskapliga idealen ir
levande i m&nga samhillsvetenskapliga discipliner, inte minst ekonomin, men
tvivel har rests mot denna syn och detta far implikationer fér politisk anvind-
ning av expertkunskap (Fischer 2000: 17; jfr Popper 2002; Teivainen 2002; De
Marchi & Ravetz 1999: 744; Holden 2002: 37-40).

Expertkunskap likstills ofta med vetenskaplig kunskap. Med veten-
skaplig kunskap avses ofta naturvetenskaplig kunskap, dér fysiken intar en
hegemonisk position (Gross 1996: 116; Richardson 2005). Det faktum att sam-
hillsvetenskapen metodologiskt har férsdkt kopiera naturvetenskapen skulle
kunna tyda p4 att naturvetenskapen atnjuter stérre auktoritet. Diremot torde
det inte vara nigon skillnad pd sambhillsvetenskapens och #ven humanioras
auktoritet jimfért med naturvetenskapen, nir det giller att uttala sig med
auktoritet inom det egna specialomradet. Kanske &r det i sjilva verket s3 p3 alla
omréden, att “[e]kspertane blir eksperter og sanningstolkarar berre innan
avgrensa saksfelt” (Offerdal 1992: 80) och att det unika med experter ir att
ingen annan, inte ens andra experter, kan sitta sig in i deras specifika omride
(Bohman 1999: 596). I vardagligt sprakbruk férknippas ordet expert ocksa ofta
med (natur)vetenskaplig kunskap, men #ven med professionell kunskap eller
med specialistkunskap av ndgot slag. En specialitet #r enligt idéhistorikern
Sven-Eric Liedman ”ett vil avgrinsat och allmint accepterat arbets- och kom-
petensomride” (Liedman 1997: 293) och med en sddan definition 4r specialist-
kunskaper inte férbehéllna vetenskapen. Detsamma kan sigas om den betydel-
se Lundquist ligger i expert, nimligen “ndgon som kan hantera funktionell
rationalitet p4 nagot substantiellt sakomrade” (Lundquist 2000: 9).** Man kan
vara specialist pi matlagning eller matematik, keramik eller sociologi, eller
vilket annat sakomréde som helst, men vetenskapliga experter har (uppfattats
ha) en sirstillning genom att kunna tala med kognitiv auktoritet (Raman 200s;
Turner 2001).

** Dreyfus & Dreyfus framhaller intuitionens betydelse hos den sanna experten, men hivdar
samtidigt att det #r nddvindigt att hiinvisa till den funktionella rationaliteten for att bli
betraktad som expert (Dreyfus & Dreyfus 2005).
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Auktoritet kan sigas innebira verklig eller antagen 6verligsenhet hos
nigon eller ndgot och &r ett skil att finna sig i en annans vilja (Petersson 1987:
17). Experters auktoritet dr kognitiv, dvs. hinger samman med deras 6ver-
ldgsna kunskap, och bedéms vara 6nskvird nir denna kunskap ligger till grund
for de politiska beslutens innehall (Skogstad 2003b). Kognitiv auktoritet har
emellertid ingen sjilvklar demokratisk férankring. Det expertinflytande som
den kognitiva auktoriteten ger upphov till kan utgdra ett demokratiskt pro-
blem om experter fér inflytande pa bekostnad av folket. Experters kognitiva
auktoritet och inflytande kan ocksa vara till férdel eller nytta fér folket, dven
om detta inte nédvindigtvis innebir ett demokratiskt tillskott (Skogstad 2003b:
960; Turner 2001: 128).

Expertkunskapens eroderade auktoritet

De senaste decennierna har det naturvetenskapliga idealet bérjat ifragasittas
som grund fér samhillsstyrning (Jasanoff 2003b: 160). Detta ifrigasittande ir
sévil av inomvetenskaplig som av utomvetenskaplig natur och bygger pa iakt-
tagelserna att vetenskaplig kunskap inte ir objektiv, att vetenskaplig kunskap
kan vara osiker och att det kan férekomma konflikter mellan olika typer av
kunskap.

Ifrdgasatt objektivitet
Diskussioner om expertkunskapens roll i demokratiskt beslutsfattande handlar
ofta om férhéllandet mellan normativa och deskriptiva aspekter (Ravetz 1992:
635; Grunwald 2003: 194). Uppfattningen om en tydlig skiljelinje mellan
objektiv kunskap och subjektiva virderingar, eller mellan expertfunktionen
och politikfunktionen, bygger p& antaganden om en linjir sekvens frén politisk
problemdefinition via expertrad till politiskt beslut, virderingsfri vetenskaplig
kunskap samt vetenskapens politiska neutralitet (Weingart 1999: 154-155; jfr
Jasanoff 2003c). Men #r vetenskapen si politiskt neutral som i forestillningen
eller idealet om den fria forskningen, som bygger p4 just en uppdelning mellan
vetenskap och politik? Centrala aspekter i forestillningen om den fria
forskningen ir friheten att kunna stilla vilka fragor som helst, att fritt kunna
vilja forskningsfilt och forskningsproblem och att fritt f8 ge utlopp &t sin
nyfikenhet. Enligt en vanlig uppfattning &r fri forskning lika med ”nyfiken-
hetsforskning”, dvs. sddan forskning som forskarsamhillet sjilvt tar initiativ
till (Forsman 2004a:18-19). Tanken om den fria forskningen tar sig ofta
uttryck i uppfattningen att staten och politiken skall garantera forskningens

frihet genom att tillskjuta medel, men inte ligga sig i vad forskarna gér (s. 21).
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Om detta finns 4tminstone tv4 saker att siga. Det ena ir att det kan diskuteras
om just vetenskapen bér ha denna frihet. Det andra 4r huruvida forskningen dr
fri.

Frigan om huruvida forskningen bér vara fri handlar om avvigningar
mellan olika virden. En fri vetenskap och den kunskap som den genererar kan
ses som ett virde i sig. Detta virde skulle kunna minskas eller férloras om
sambhillet sitter grinser for vad vetenskapen far géra. Samtidigt kan frénvaro
av begrinsningar ocksé leda till odnskade konsekvenser fér samhillet (Fors-
man 2004a: 40). Vetenskapen paverkar ofrinkomligen samhillet och en helt fri
forskning skulle ibland kunna krinka minniskovirdet (s. 57).

Frdgan om huruvida forskningen dr fri 4r majligen enklare att svara pa.
Férutom politiska begrinsningar i form av bland annat lagar och regler, sitter
dven ekonomiska forhillanden, etiska restriktioner och den akademiska kultu-
ren sjilv grinser f6r vad vetenskapen och forskningen kan géra p ett generellt
plan (Forsman 2004a: 21). Politiken kan ocksd begrinsa forskningens frihet mer
specifikt, t.ex. i parlamentariska utredningar, dir visserligen forskare kan vara
med som experter, men dir politiker har det formella avgérandet. "Beroende
pd vad utredningen kommer fram till, kan viss forskning gynnas eller miss-
gynnas, eventuellt dven férbjudas” (s. 97), vilket ir ett uttryck for att forsk-
ningen inte r fri. Betyder denna blandning av vetenskaplig objektivitet (om
sédan finns) och politiska virderingar att vetenskapen inte har den kognitiva
auktoritet, som en grins mellan vetenskap och politik verkar vara en
fsrutsittning fr?

Rekryteringen av vetenskapliga experter som ridgivare handlar inte
alltid s mycket om att politikerna behdver goda rad, utan om att de behéver
auktoritativt stéd for sina férslag (Oh & Rich 1996). Det finns tendenser att
vilja experter utifrin det resultat man vill ha och forskare tjinar p4 si sitt poli-
tiska intressen (Forsman 2004a: 15; Ginsburg & Gorostiaga 2001).¥ Men
forskare kan ocksé utnyttja sin stillning och pa eget initiativ agera politiskt i
eget intresse, t.ex. genom att driva teser om att nigot ir farligt eller ofarligt

# Jfr uttalanden fran politiker i intervjuboken Kunskapsbiten (VA 2006): Socialdemokraten
Lena Hjelm-Wallén, tidigare riksdagsledamot och minister, menar att den ”férmodligen van-
ligaste” relation som politiker har till forskning 4r att leta resultat som bekriftar och stéder
de egna argumenten och stillningstagandena” (s. 41). Detta siger t.ex. moderaten Ulf
Kristersson, fd. riksdagsledamot och f.d finanskommunalréd, att han gér: "Jag tar till mig av
forskning som styrker min uppfattning, visst. Fér det dr ju naturligtvis si att vi alla
uppskattar nir forskningen styrker det vi sjilva anser” (s. 57) Socialdemokraten Erik Nilsson,
fd. borgarrdd, kommunfullmiktigeledamot och nimndordférande, beklagar detta férhall-
ningssitt: “Tyvirr sdker politiken ofta vetenskapen fér att hitta argument for redan fastlasta
asikter. [...] Alltfér ofta har forskningsresultat misstolkats och férvringts for att ge stéd 4t en
viss politisk uppfattning” (s. 78).
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(Forsman 2004a: 115, 117). Om experter systematiskt skulle dverskrida sin f5r-
mdga, kan det bidra till ett vixande misstroende mot vetenskapliga experter
(Weingart 1999: 158; jfr Hellstrém 2000: 502-503). Detta handlar inte bara om
huruvida forskningen stdr fri frén direkt politisk inblandning eller om att
forskare skulle kunna missbruka sin stillning, utan 4ven om sjilva kunskapen
som sidan.

En konstruktivistisk ansats har utmanat den traditionella kunskaps-
synen och allvarligt ifrgasatt mdjligheten till objektiv kunskap. Dirmed har
ocksd grinsen mellan fakta och virderingar ifrdgasatts och den politiska
anvindningen av vetenskaplig kunskap problematiserats, inte minst inom den
forskningsinriktning som gir under benimningen Science and Technology
Studies, STS (De Marchi & Ravetz 1999: 744; Jasanoff & Wynne 1998; Fischer
2000: 7-8; Grundmann & Stehr 2003: 187; Bickstrand 2001). Tagna var for sig,
kan enskilda fakta i sig vara neutrala, men s snart vi kombinerar olika kompo-
nenter, kommer oundvikligen virderingar med i bilden. Vilka fakta som viljs
ut i en viss kombination ir inte sjilvklart, vilket innebir att alla frigor inne-
fattar virderingar si snart de sitts in i ett sammanhang.** Dirutéver till-
kommer argumentet att det inte finns nigra neutrala fakta. Riktigt s lingt ir
jag emellertid inte beredd att stricka mig. Uttalanden om materiella féreteelser
kan (men behéver inte) vara sikra och kan dirmed betraktas som neutrala
fakta, om in med reservationen att dessa fakta i en framtid kan komma att
ifrigasittas i ljuset av nya insikter eller alternativa perspektiv. Men iven
sddana preliminira fakta kan utgdra en stabil utgingspunkt i en given
temporal situation. Poidngen hir 4r dock att det i politiska sammanhang inte &r
mdjligt att isolera en teknisk friga med hinvisning till att den 4r rent teknisk.
Nagra rent tekniska fragor finns inte i politiken (per definition) och virder-

ingar kan inte hirledas ur fakta.

Osiker kunskap

Vetenskapliga experter har alltid varit oeniga, men om oenigheten blir offent-
lig, utmanas traditionella sitt att fatta politiska beslut inom den ”neutrala”
teknokratin eller genom politisk férhandling och kompromisser mellan olika
intressen (Collingridge & Reeve 1986: 156; Renn 2001: 132; Pellizzoni 2001: 209).
Tvivlet p& vetenskapens kognitiva auktoritet har ocksa sin grund i insikten att

kunskap kan vara (4r) osiker (Nowotny m.fl. 2001: 179). Osikerheten kan bero

* Jfr hir Gallopin m.fl. om systemtinkande: delarna kan bara forstis inom sammanhanget
fér helheten (Gallopin m.fl. 2001: 223-225). Jfr #ven Sandra Harding om strong objectivity, som
inkluderar forférstielse och andra perspektiv &n den vita, visterlindska mannens (Harding
1991: 138-163).
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pa att kunskap saknas p3 ett visst omréade eller pa att kunskapen dr omtvistad
(Pellizzoni 2001b: 207), tex. huruvida klimatférindringar dr en effekt av
minsklig paverkan eller beror pid naturlig variation eller huruvida Anna
Lindhs mérdare Mijailo Mijailovic var psykiskt sjuk eller inte vid tidpunkten
fr mordet. Osikerheten kan ocksa bero pé att olika tolkningar gérs av samma
data eller p4 att kunskap saknas om t.ex. om langsiktiga effekter av olika
former av piverkan som strdlning frdn mobiltelefoner, exponering av kemi-
kalier eller genmodifiering av grédor (Collins & Evans 2002: 247). Denna typ
av osikerhet har kallats fér radikal, eftersom oenighet rider inte bara om fakta
och undersskningsmetoder, utan dven om graden av icke-kunskap och hur
denna skall hanteras (Pellizzoni 2001b: 219).

Osiker kunskap #r delvis en epistemologisk friga och Funtowicz’ och
Ravetz’ begrepp post-normal vetenskap har hir haft stort genomslag (Funto-
wicz & Ravetz 1992; Ravetz 1999; Ravetz 2002). Till skillnad frin Kuhns
normalvetenskap, menar Funtowicz och Ravetz att post-normal vetenskap
karakteriseras av att fakta 4r osikra, virderingar motstridiga, riskerna héga och
beslut bradskande (urgent) (Funtowicz & Ravetz 1992: 253-254; Ravetz 1999: 649;
Ravetz 2002: 257). Ett paradigmatiskt fall av post-normal vetenskap kan vara
utformningen av lagringssystem fér radioaktivt kirnkraftsavfall som skall
vara sikert i tiotusen &r (Funtowicz & Ravetz 1992: 261).¥ Andra typiska post-
normala vetenskaper ir ekologi, epidemiologi och bioteknologi. Det handlar
alltsd om vetenskaper som hanterar komplexa system (jfr Gallopin m.fl. 2001)
och som inte nédvindigtvis kan hantera de problem som vetenskaperna ger
upphov till: kirnkraftsfysikern ir inte utbildad i onkologi och specialisten i
genteknik ir inte nédvindigtvis utbildad i etik (Funtowicz & Ravetz 1992: 268;
jfr dven Beck 2000: 266).*

Minskad auktoritet?

De epistemologiska frigorna om att kunskap inte kan skiljas frin virderingar
och att vetenskaplig kunskap kan vara osiker har lyfts fram inom vetenskaps-
sambhillet, framfér allt inom samhillsvetenskapen, men dven inom natur-
vetenskapen (De Marchi & Ravetz 1999: 744). Detta har bidragit till en kritik
av hur expertkunskap anvinds i politiken eller en erodering av vetenskapens

auktoritet. Men denna auktoritet kan ifrdgasittas dven utanfdr vetenskapen.

Three Mile Island and Chernobyl, became symbols not only of the vulner-
ability of nuclear power technology but more of the loss of scientific autho-

# Eller hundratusen ar, som giller i Sverige (www.skb.se; www.mkg.se).

** Jfr Monika Bauhrs resonemang om att osiker kunskap kan éppna upp fér politisk input i
vetenskapliga experters konsensusskapande processer (2005: 24).
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rity based on reliable knowledge and unanimous expertise, as well as of the
loss of credibility of politicians who relied on it (Weingart 1999: 151).

75 eller

Kirnkraftsolyckorna i Tjernobyl och Harrisburg, “galna ko-sjukan
turerna kring byggandet av tunneln genom Hallandsas 4r exempel pd miss-
lyckanden som paverkat s&vil synen pa vetenskapen som sanningsleverantér
som synen pa politisk anvindning av vetenskaplig expertis (Bickstrand 2003:
24, 29-30; jfr Jasanoff 1997; Fischer 1999: 296; Kinsella 1996: 18; Weingart 1999;
Levidow & Marris 2001). Nir det pa detta sitt manifesteras att vetenskaplig
kunskap kan vara osiker, vicks tvivel om objektiv sanning dven utanfér veten-
skapssambhillet. Vilken expert har ritt? Viljer beslutsfattare expertis som
passar deras politiska syften? Blotta misstanken att si sker, ar tillricklig for att
diskreditera vetenskapen som sanningsvittne och kan &ppna upp fér argument
till f6rman for demokratiskt inflytande (Holden 2002: 41). Det finns ingen
sjalvklar vetenskaplig eller kunskapsmaissig grund fér vilka experter som skall
konsulteras i politiskt beslutsfattande:

”[Where the pronouncements of science are not accepted as definitive then
decisions have to be made about these pronouncements. And it can be main-
tained that such decisions should be made by the people” (Holden 2002: 41).

En dominerande uppfattning i STS-litteraturen ir att vetenskapen tidigare
fick sin legitimitet genom att p4 basis av sin epistemologiska status kunna
uttala sig med auktoritet, men om detta inte lingre ir méojligt, maste anvind-
ningen av vetenskaplig kunskap i politiskt beslutsfattande om tekniska fragor
fa legitimitet p& annat sitt. Aven om det kan finnas andra grunder for expert-
kunskapens legitimitet i politiskt beslutsfattande, sdsom den praktiska nyttan
av vetenskapliga tillimpningar, dr det ur ett demokratiskt perspektiv av intres-
se hur denna litteratur vill skapa den legitimitet som anses ha gitt férlorad.
Inom STS-traditionen ses medborgerligt deltagande och deliberation som ett
sitt att (3ter)skapa legitimitetsgrunden genom att férbittra den vetenskapliga

kunskapens kvalitet. Nedan utvecklas och kritiseras denna héllning.

* Misslyckandet med ”galna ko-sjukan” (bovine spongiform encephalopathy, BSE), bestod
enligt Grace Skogstad i att de vetenskapliga riden politiserades och att idén om vetenskaps-
min som objektiva” och ”oberoende” dirmed underminerades (Skogstad 2003a: 329-330; jfr
dven Joerges & Neyer 1997: 619). Krisen i Storbritannien inte bara synliggjorde att veten-
skapliga réd kan vara motsigelsefulla, utan ocks4 hur regeringens sitt att hilla pa information
kom att undergriva allminhetens fértroende fér ansvariga myndigheter under ling tid
framat (Jones 2004: 248-249).
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Hur skapa demokratisk legitimitet?

Den dominerande argumentationslinjen i STS-litteraturen ir att ett mer inklu-
derande beslutsfattande beh&vs, om traditionella beslutsmodeller delegitimeras
(Pellizzoni 2001b: 212). Hur skall vi anvinda expertkunskapen i politiken utan
att demokratin fdrsvagas eller reduceras till oigenkinnlighet? Hur skall
expertkunskapen inkluderas i demokratin pd demokratins villkor? Brobyg-
gandet mellan expertkunskap och demokrati har uttryckts som att det handlar
om att hantera olika logiker (Liberatore & Funtowicz 2003: 146; jfr Walters m.fl.
2000: 349), som samtidigt dr Smsesidigt beroende av varandra (Fischer
2000: 45). Expertinflytande i demokratin handlar om hur dessa interdepen-
denta logiker, eller processer, skall férenas. STS-skolans diskussioner om
expertis och demokrati handlar mycket om pa vilket sitt olika aktérer — politi-
ker, experter, medborgare — skall interagera f5r att n& den bista kunskapen som
samtidigt kan legitimeras demokratiskt.

Som framgétt i kapitel 2 innebir legitimitet en form av acceptans. Med
legitimiering avses d4 den process, i vilket ngot kommer att accepteras eller
att tas for givet, bli en institution (Smith-Doerr 200s: 273). Om den vetenskap-
liga expertisen (delvis) har férlorat sin legitimerande kognitiva auktoritet, som
STS-litteraturen hivdar, och om vetenskaplig kunskap behévs i det politiska
beslutsfattandet, s& maste den legitimeras p& nigot annat sitt. Resonemanget
handlar om att vi maéste skapa legitimitet f6r den kunskap som anvinds,
istillet fér att rena maktrelationer skall avgéra vilken kunskap som motiveras
som legitim (St Clair 2006).** Hur kan d4 detta géras? Tvé huvudsakliga spir
kan identifieras. Det ena handlar om att skirpa grinsen mellan kunskap och

politik, det andra handlar om att upphiva den.*’

Skéirpa gréinsen mellan expertkunskap och politik?

All kunskap bér p& virderingar och att ocksi expertkunskap gér det &r inte
(lingre) kontroversiellt att hivda. En central friga i denna diskussion 4r huru-
vida kunskapen och virderingarna ir méjliga att separera (jfr Shrader-
Frechette 1993: kap. 3). Ett sitt att se p& foérhillandet mellan kunskap och
virderingar ir att experternas teoretiska kunskap ses som neutral, 4tminstone i
dess enskilda delar, och att det dr den praktiska tillimpningen som bér p& vir-
deringar (Dahl 1999: 77-82). Enligt ett sddant resonemang blir det viktigt att
tidigt inkludera teknisk (neutral) information i politiskt beslutsfattande, dirfor

4 Att motivera nigot som legitimt 4r nagot helt annat 4n att nagot skulle vara legitimt.

7 Jfr dven Hoppe (2005) om att olika beslutslogiker kan anvindas fér att antingen skirpa
grinsen mellan vetenskap och politik eller for att skapa dialog 8ver denna grins.
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att tekniska mojligheter eller oméjligheter kan fa betydelse for vilka vir-
deringar manniskor ligger i sddana frigor (Garland 1999: 251).%

Enligt ett niraliggande synsitt 4r expertkunskap inte neutral, men méj-
lig att gbra neutral genom att “tvitta bort” virderingarna. I s fall bér expert-
kunskapen, oavsett hur den har uppnatts, avskiljas frin politik och virderingar
sdvil i praktiskt beslutsfattande som i analysen (Collins & Evans 2002: 251,
260). Detta ir ett normativt stillningstagande enligt vilket det finns en grins
och slutsatsen 4r ocksa att expertis dr méjlig att separera fran politik (Collins &
Evans 2003: 448). Ett sitt att gora detta &r att lita experter konfronteras och
gbra explicita normativa stillningstaganden, s att virderingarna explicitgdrs
och en kirna av konsensus om vetenskaplig (och neutral) kunskap utkristalli-
seras. Genom en sidan process kan en grins dras mellan kunskap och virder-
ingar (Grundwald 2003: 196).

En vanlig uppfattning i STS-litteraturen #r att kunskap och virderingar
4ir omdjliga att separera (Pellizzoni 1999: 99). Experten kan d3 inte lingre ses
som en faktaleverantdr, utan bdr betraktas som en leverantdr av vittnesutsagor
(De Marchi & Ravetz 1999: 755). Detta handlar inte bara om att experter inte
kan frigdra sig frén sina ideologiska preferenser och att politiska intressen har
stort inflytande &ver vetenskaplig forskning, utan ocksd om epistemologiska
dverviganden om kunskapens natur (Grunwald 2003: 196; Grundmann &
Stehr 2003: 185). Anhingare av det som brett kan benimnas en konstrukti-
vistisk kunskapssyn férnekar inte att det finns kunskap och virderingar.
Diremot férnekas en given grinslinje mellan kunskap och virderingar och
uppmirksambheten ligger istillet pd skapandet av denna grins. Enligt detta
synsitt konstitueras en grins mellan kunskap och virderingar genom en
stindig kamp om att f4 definiera den (Wynne 2003: 411; Jasanoff 2003b: 160;
Jasanoff 2003a: 394-395). Detta manifesteras i olika grinsdragningsstrategier.

En sidan strategi sammanfattas i begreppet boundary work, som lanse-
rats av Thomas F. Gieryn. Enligt Gieryn beskriver detta begrepp den process, i
vilken vetenskapen forsdker bevara och skydda vetenskapens kognitiva aukto-
ritet (Gieryn 1983; Turner 2001: 129). Gieryn hivdar att vetenskapsmin f6rss-
ker sirskilja sitt arbete och sina produkter fran ickevetenskapliga intellektuella
aktiviteter genom att knyta vissa karakteristika till vetenskapsinstitutionen
och dirmed skapa en grins mot dessa ickevetenskapliga aktiviteter. Detta
boundary work utférs, menar Gieryn, som en spraklig aktivitet eller en rhetorical
style (Gieryn 1983: 782, 791; 1996: 102), genom vilken vetenskapen skapar bilder

av och férestillningar om vetenskapen som stéder och stirker dess auktoritet

* Garlands exempel dr himtat frin gentekniken: Om kloning av minniskor skulle &ka
risken fér missbildningar, #r det sannolikt att minniskor skulle bli negativt instillda till
tillimpningen av genteknik (Garland 1999: 251).
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och skyddar vetenskapsminnens professionella autonomi (1983: 783, 789). Att
sadant boundary work sker, beror, enligt Gieryn, p4 ett upplevt hot mot veten-
skapens kognitiva auktoritet eller andra resurser, sdsom finansiering, auto-
nomi, tillfsrlitlighet i politiska kontroverser eller en positiv bild hos allmin-
heten (1996 102). Begreppet boundary work pekar pa den kontingenta karaktiren
i grinsen mellan vetenskap och politik och utmanar antagandet om veten-
skapens universella kriterier (Raman 2005: 419).

Gieryn menar att vetenskapssambhillet strivar efter att uppritthilla
skillnader mellan vetenskapen och ickevetenskapen genom att betona olika
karakteristika hos vetenskapen beroende pd mot vem eller vad man vill dra
upp grinsen. Dessa karakteristika viljs enligt Gieryn ut pragmatiskt beroende
pé vad som skall exkluderas, vad som riskeras eller vem som behdver 6ver-
talas. Nir maélet dr expansion Skar man den egna auktoriteten genom att
betona grinsen mellan vetenskap och ickevetenskap, nir malet dr att mono-
polisera auktoritet och resurser, exkluderar man tinkbara rivaler genom att
etikettera dem som avvikare eller amatdrer, och nir malet &r att skydda den
egna autonomin, placerar man, enligt Gieryn, ansvaret f6r konsekvenserna av
det egna arbetet pd andra utanfdr vetenskapssambhillet (Gieryn 1983: 791-792;
1996: 102). Sheila Jasanoff menar att experter ndr konsensus delvis genom att
dra grinser eller definiera de omrdden som de anser vara relevanta f6r proble-
met i friga. Det som ligger inom expertkompetensen tenderar att etiketteras
vetenskap eller objektiv kunskap. Det som ligger utanfér kallas virderingar,
policy eller politik. Men, papekar hon, idven detta grinsdragningsarbete -
boundary work - &r laddat med virdebeddmningar och kan utelimna vissa sig-
nifikanta perspektiv (Jasanoff 2003a: 397; 2003b: 160).

Ett forssk att uppritthdlla grinsen mellan vetenskap och politik i
sammanhang, dir problem inte kan l&sas enbart med politik eller enbart med
vetenskap och politiken riskerar att firga av sig pd vetenskapen, &r att skapa
(intryck av) objektivitet genom objektifierande strategier (Hendriks m.fl.
2004). Sddana strategier kan anvindas p4 dtminstone tre omraden: den perso-
nella sammansittningen i expertorgan, den sprékliga presentationen av resul-
tatet och férhéllningssittet till de egna riden. Ett vetenskapligt rddgivnings-
organ som arbetar med hjilp av dessa strategier, férséker hitta ansedda exper-
ter som betraktats som auktoriteter och som uppfattas som opartiska. Det
forsdker ocksd frimja den vetenskapliga debatten genom att anvinda experter
med olika vetenskaplig syn. En annan objektifierande strategi ir att ge exper-
terna personliga mandat och inte lita dem representera intressen eller andra
auktoriteter (s. 278-280). For att uppritthalla objektiviteten 4r det ocks3 viktigt
att experterna delger sin kunskap till samhillet pd ett neutralt sitt. Detta
uppnds genom den sprikliga presentationen, eftersom ”the crucial distinction
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between science and politics is partly a matter of litterary technique” (s. 283).
Enligt denna strategi bér rapporteringen inkludera sidant som kan karakteri-
seras som fakta och som alla kan skriva under p4, detta f5r att komma ifrin
“invading subjectivity” (s. 282-286). Experterna bér signalera ett ointresse (dis-
interestedness), som visar att de 4r rddgivare med uppgift att leverera rad, utan
att bry sig om hur riden anvinds (4ven om de personligen givetvis ir intresse-
rade av hur politikerna anvinder deras rdd). Denna objektifierande strategi
skall signalera att experterna bara vill att allt skall vara ritt. De ligger sig inte i
politiken (s. 286).

Liksom begreppet boundary work, sitter iakttagelsen av objektifierande
strategier fingret pd att en ogenomtringlig grins mellan vetenskap och politik,
eller mellan fakta och virderingar, inte ir sjilvklar, utan ndgot som behéver
skapas och uppritthéllas (Hendriks m.fl. 2004: 290). Dessa grinsdragnings-
strategier ir tecken pd att grinsen mellan expertkunskap och politik inte ir
given. Grinsdragningen kan allts vara politisk och behéver dérfér kontinuer-
ligt ifrdgasittas (Jasanoff 2003a: 397; Jasanoff 2003b: 160; jfr Guston 1999, 2001;
Melander 2006: 99-102).

Slutsatsen av detta ir att det finns ndgon sorts grins mellan vetenskap
och politik, men den #r inte fast och fixerad och den ir inte skarp och entydig.
Den ir heller inte given, utan konstrueras av de inblandade aktérerna i varje

specifik kontext.

Upphéva grinsen mellan expertkunskap och politik?

Det andra spéret handlar istillet om att Sverbrygga grinsen mellan expertkun-
skap och politik genom att demokratisera vetenskapen. Innebsrden av demo-
kratisering #r pa inget sitt sjilvklar.’ Beroende pi vad som avses med
demokrati, blir det f5rstés olika &tgirder som bér vidtas fér att nirma sig detta
demokratiska. I STS-litteraturen, som har en betydligt mer problematiserande
héllning till kunskapsbegreppet #n till demokratibegreppet, likstills demokrati-
sering ofta med mer av direkt medborgerligt deltagande i politiskt besluts-
fattande om expertbemingda frigor, men ocks3 i kunskapsproduktionen.

Men 4r medborgerligt deltagande i tekniska beslut nyckeln till demo-
kratiskt expertinflytande? Tre lovvirda syften fors fram: bittre kvalitet pa
besluten, bittre deliberation och mer deltagande (Bickstrand 2003:33). Det
forsta syftet handlar renodlat om deltagandets resultat och det tredje har ett
tydligt deltagardemokratiskt fokus, medan det andra syftet, deliberation, med

* Sjilva begreppet demokratisering 4r for dvrigt etablerat inom en annan kontext, nimligen
ndr det giller att etablera demokratiska styrelseskick i tidigare ickedemokratiska stater (jfr
ex.vis O’Donnell & Schmitter 1986; Schedler 1998; Boussard 2003).
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sitt processfokus, intar en mellanstillning. Att frdgan om demokratisering av
beslutsfattande om tekniska frigor éver huvud taget stills, hinger inte bara
ihop med att kunskap betraktas som osiker och laddad med virderingar (jfr
Lidskog 1997). Den har till stor del ocksé att géra med kritik av den liberala
representativa demokratin, som bland annat kommer till uttryck i minskande
valdeltagande (Rayner 2003: 165). Olika former av medborgerligt deltagande
foreslds som motvikt mot sdvil minskande valdeltagande som en upplevd
kinsla av ett avstind mellan & ena sidan politiker och experter och & andra
sidan medborgarna (Liberatore & Funtowicz 2003: 147; Fischer 2000: 23;
Abraham & Sheppard 1997: 148; Ohlin 2001: 351). Det handlar hir om att géra
beslutsfattandet mer demokratiskt genom att inkludera medborgarna i
politiken. Andra férslag gar ut pa att expertisen skall demokratiseras (se. ex.vis
Nowotny 2003), dvs. fokus ligger pd hur expertkunskap skall komma in i
beslutsfattandet p& ett sitt som stir i samklang med demokratiska principer
(Béckstrand 2003: 29). Ibland ligger betoningen pa expertkunskap som medbor-
garna kan ha, t.ex. i form av kinnedom om lokala férhéllanden eller praktisk
erfarenhet, men det handlar d inte p4 ndgot sitt om alla medborgare, utan om
de medborgare som kvalificerar sig som experter (se ex.vis Collins & Evans
2002 250-251).

Att se vissa medborgare som experter i vissa sammanhang och dirfsr
lata dem vara med i beslutsfattandet ir inte detsamma som att férorda att
medborgarna bér delta i egenskap av medborgare, som kan hivdas utifrin ett
renodlat demokratiskt perspektiv. Begrepp som erfarenhetsexperter eller med-
borgarexperter ir fenomen grundade i en kunskapssyn som inte enbart pre-
mierar kunskap som uppnétts inom vetenskapssamhillet. Diskussionen om
kunskap bir férvisso pd demokratiska element, men om demokrati, och inte
kunskap, 4r primairt fokus, handlar diskussionen inte om vilka som kvalificerar
sig att delta — enbart vetenskapligt skolade personer eller dven personer med
erfarenhetsbaserad kunskap - utan om alla medborgares ritt att delta i besluts-
fattandet om fragor som angdr dem (Pellizzoni & Ungaro 2000: 264; Diirren-
berger m.fl. 1999: 342). Det ir inte svirt att forestilla sig frigor som minniskor
berdrs av, utan att de f6r den skull sitter inne med tekniska kunskaper om
dmnet i fraga (jfr Rip 2003: 426).”°

Férslag om deltagande som en brygga mellan expertkunskap och demo-
krati handlar om att medborgarna (de berérda) skall ges méjlighet att reflek-
tera Sver potentiella utfall, att bedéma tillginglig kunskap och att gora ett val

baserat pa kunskap och virderingar. Diskussionen handlar ofta om limplig-

’° En annan sak r att ménniskor ofta utvecklar kompetens pé sddana omréden, som t.ex. var
fallet med aidsdrabbades aktivism i San Francisco pa 1980- och 1990-talen (Rip 2003).
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heten av olika former av sidant deltagande — konsensuskonferenser, delibera-
tiva opinionsundersékningar, fokusgrupper, gemenskapsméten, medborgar-
paneler, medborgarjuryar, rddgivande kommittéer, fér att bara nimna nigra,
teoretiska sivil som praktiserade (Kim 2002; Fishkin 1995; Fiorino 1990; Petts
2001; Darier m.fl. 1999). Om dessa 6verviganden, bedémningar och val gérs av
representativa medborgare, valda representanter, medborgarjuryar eller enligt
ndgon annan modell ir dock en friga om politisk kultur. Viktigast ir en
garanti for att sivil vetenskap som allminhet fir inflytande (Renn 2001 133)
och att rekommendationer som arbetats fram i olika former av deltagande
verkligen inkluderas och beaktas i beslutsprocessen. Annars finns risken att
deltagandet kommer att “degenerate into an instrumental social engineering
excercise” (Diirrenberger m.fl. 1999: 342), som Rayner antyder:

Are consultative and participatory decision processes devised by social scien-
tists a true path to increased democracy or just another layer of technocracy?
[...] Are we seeking to compensate for the triumph of technique by devising
new techniques, this time social science techniques of consultation? [...] It
seems that the discourse of participation is essentially a managerial
discourse, perhaps, even more narrowly, a crisis management discourse
masquerading as a theory of democracy (Rayner 2003: 169, mina kursiveringar)

Problemet med synsittet ovan ir att det 4r den osikra kunskapen som 4r argu-
mentet fér att medborgarna bér inkluderas i beslutsfattandet - besluten antas
bli bittre om medborgarna fir vara med. Men deltagande - i tekniskt eller
annat beslutsfattande — kan inte baseras p3 att allminheten har nigra mystiska
reservoarer av “lay expertise” som dr likstilld med vetenskaplig kunskap.
Istillet f6r att motivera medborgerligt deltagare med att (vissa) medborgare
sitter p& kunskap som kan kallas expertkunskap, bér deltagande grundas i att
alla beslut i demokratiska samhillen s3 lingt som mgjligt bér vara offentliga
och att folkligt engagemang behdvs for att testa och utmana experternas syn
(Jasanoff 2003a: 397-398). Den grins mellan politiken och vetenskapen som
vetenskapssamhillet sjilvt forscker uppritthélla bor, enligt detta synsiitt, rivas
ned, en tankegdng som ocks& kommer till uttryck i idén om boundary organiza-
tions.

Resonemanget om boundary work (jfr ovan) utgar frén att vetenskaps-
sambhillet upplever att grinsen mellan vetenskap och ickevetenskap &r oklar
och behdver fértydligas, men att vetenskapssambhillet gér detta for att skydda
sina egna intressen och sin egen auktoritet. Andra forskare har uppmairk-
sammat hur olika praktiker kan fungera som en link mellan vetenskap och
ickevetenskap, och dirmed istillet sudda ut grinsen, och att detta kan vara
produktivt i t.ex. politiskt beslutsfattande. Nagot som kallas f6r £6r boundary

organizations ersitter d& idén om en grins mellan vetenskap och politik med
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idén om att blanda bidas intressen (Guston 2001). Syftet dr att 6ppna upp for
debatt om méjligheten till mer synlig, palitlig och legitim vetenskap, vilket f&r-
vintas leda till mer demokratisk och ansvarstagande kunskapsproduktion (St
Clair 2006: 58). Boundary organizations existerar pa grinsen mellan vetenskap
och politik, involverar deltagare frén bida sidor av grinsen och kan tala med
auktoritet till bdda sidor. I en sddan organisation sker en samtidig produktion
av kunskap och av sambhillelig ordning genom en brobyggande strategi, som
balanserar mellan vetenskapliga och politiska principer. Savil politisering av
vetenskap som en Skande betydelse av vetenskap i politiken (scientization) av
politik befinner sig pa ett sluttande plan, men, hivdar Guston, boundary
organizations glider inte nedfér, tack vare den samtidiga produktionen av émse-
sidiga intressen (Guston 2001: 399-402, 405).”"

Ett liknande resonemang utgar fran att det finns en viss typ av veten-
skap som blir bittre av att olika intressen fir komma till tals (Raman 2005).
Denna s.k. post-normala vetenskap (jfr ovan) hanterar frigor som berdr miljon
och minskligheten och fir konsekvenser som minniskor kan ha anledning att
oroa sig f6r.”* Virderingar gir inte att bortse frin eller separera fran den hir
typen av frigor och den vetenskapliga sidan maste dirfér kompletteras med
avvigningar om frigornas politiska aspekter (De Marchi & Ravetz 1999: 743).
De avgérande besluten fattas sdledes i grinslandet mellan vetenskap och
politik (Ravetz 2002: 258). Det politiska beslutsfattandet om post-normala
vetenskaper bor dirfér enligt Funtowicz och Ravetz inkludera alla som ir
berdrda eller som har ett legitimt intresse av att 18sa frigan i nigot som for-
fattarna kallar extended peer-communities (Funtowicz & Ravetz 1992: 254; Ravetz
1999: 651; De Marchi & Ravetz 1999: 756). Syftet med detta breda deltagande ar
inte att forbittra demokratin, utan att géra den osikra kunskapen nigot
mindre osiker och dirmed sikra kvaliteten pé besluten (Funtowicz & Ravetz

1992: 267, 273; Ravetz 1999: 651):

* Denna till synes ideala konstruktion férekommer ocks4 i sinnevirlden i form av the Office
of Technology Assessment (OTA) i USA, som internaliserar partiskillnader, the Health
Effects Institute (HEI), som neutraliserar partiska tendenser genom att vara lika beroende av
privata som av offentliga finansiirer (Guston 2001: 402-405), och the International Research
Institute for Climate Prediction (IRI) (Agrawala m.fl. 2001). IRI har beskrivits som ”a
prototype for addressing complex scientific issues”. Dess frimsta bidrag anses vara skapandet
av ett system for att sammanlinka forskning med samhilleliga angeldgenheter (Agrawala
m.fl. 2001 459).

** Detta skulle kunna karakteriseras som mianniskors upplevelse av osikerhet, ddrav formuler-
ingen ovan om att osiker kunskap delvis dr en epistemologisk friga. Jimfér vad som karakte-
riserar det som EU:s sjitte ramprogram fér forskning och teknologi, Paganini, kallar *politics
of life” (medicin, hilsa, mat, energi och miljs): "where the public has good reasons to suspect
that there are serious limitations to socio-political control and steering” (www.paganini-
project.net).



Let us be clear on this: we are not calling for the democratization of science
out of some generalized wish for the greatest possible extension of demo-
cracy in society (Funtowicz & Ravetz 1992: 273).

Om vetenskapen blir allt mer sammanlinkad med omgivningen och veten-
skaplig osikerhet ddrmed blir mer synlig, méste den enligt denna argumenta-
tionslinje hanteras offentligt av en maéngfald aktdrer. Osikerheten maéste ut
”pa torget” (agora), dir olika aktdrer — experter och motexperter, administrats-
rer, politiker, media och allminheten — skall konfronteras och skapa en ny
sorts kunskap, som antas vara trovirdigare 4n kunskap som bara testats i labo-
ratoriet (Nowotny m.fl. 2001; Nowotny 1993; 2003).

Enligt dessa resonemang férbittrar medborgerligt deltagande kunska-
pens kvalitet och dirmed de politiska beslutens legitimitet. Tanken att en
inkludering av fler perspektiv dn den certifierade vetenskapens kan férbittra
den vetenskapliga kvaliteten bygger ocksa p4 férestillningen att andra n certi-
fierade experter har kunskaper att bidra med (Ravetz 2002:260). Brian
Woynnes studie om cumbriska firfarmare som inte fick komma till tals i fr3-
gan om den lokala jordens radioaktivitetsupptagningsférméga efter Tjernobyl
betecknas ofta som det paradigmatiska fallet av lokal kunskap eller erfaren-
hetsexpertis (Wynne 1989; 1996; Collins & Evans 2002: 255). Férstken att borra
en tunnel genom Hallands3s 4r ett annat exempel. Argumentet ir att expert-
kunskap inte kan begrinsas till vetenskaplig kunskap (episteme), utan att dven
vanliga minniskor kan ha relevant kunskap (phronesis), t.ex. pa grundval av
kinnedom om de lokala omgivningarna eller ling erfarenhet inom négot
omréde (Collins & Evans 2002: 260; Wynne 1991; Jasanoff 2003a: 392; Nowotny
2003: 154; Fischer 2000: 27). Ett niraliggande argument fér inklusion av vanliga
minniskors kunskap &r att den, till skillnad frin specialisters djupa men sniva
kunskap, ofta ir bredare. Dessutom bidrar kombinationen av ménga min-
niskors olika kunskap till mer komplett kunskap (Holden 2002: 44; jfr Bohman
1999). Aven om expertisen ofta gér motstind av ridsla fér att forlora auktoritet
och professionell status, kan den professionella vetenskapliga och teknologiska
expertisen berikas av att erkinna synpunkter frin vanligt folk (Nowotny
1993: 318).

Vilka slutsatser kan d4 dras av diskussionen om demokratisering av
vetenskaplig kunskap? Den 8kade uppmirksamheten pd medborgerligt deltag-
ande (the participatory turn) i tillimpning av vetenskaplig kunskap kan tolkas
som en reaktion pi en upplevelse av att vetenskap far allt stérre inflytande pa
politik och en legitimitetskris f6r modern vetenskap. Att 18sa sddana problem
med att inkludera medborgarna ir att skjuta bredvid malet. Dels kan det starkt
ifrdgasittas om den vetenskapliga kunskapen blir bittre av att medborgarna
skall vara med och ta fram den. Det ligger bortom bade mitt syfte och min
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kompetens att férsdka fora ett sidant ifrdgasittande i nigot slags bevis, och
fragan skall inte heller undersékas hir. Dels finns det, som visades i kapitel 2,
demokratiska problem med medborgerligt deltagande, nimligen svarigheter
sdvil med ansvarsutkrivande som med politisk jimlikhet. Vetenskaplig
kunskap har ett virde och 4ven om den vetenskapliga kunskapen kan vara
osiker, bér den kunskapsmissiga osikerheten hanteras inom vetenskapssamhil-
let. Diremot finns alltid virderingar inblandade i anvindningen av vetenskaplig
kunskap i samhillet. Politiker kan vilja att lyssna pa de experter som kan ge
stéd fér de egna &sikterna och experter kan utnyttja sitt kunskapsévertag och
driva frigor som gagnar dem sjilva. Ddr ir det viktigt med demokratiskt
inflytande, som kan, men inte beh&ver ske i form av att medborgarna deltar
direkt i det politiska beslutsfattandet.

En svérighet fér demokratiskt inflytande i politiken, vilken demokrati-
modell vi dn talar om, ir att expertinflytande kan utgéra hinder fér inflytande

frdn andra #n experter, m& det vara valda politiker eller vanliga medborgare.

Hinder for demokratiskt inflytande

Msjligheten till demokratiskt inflytande i realiteten frsvdras av en mingd
omstindigheter. Flera hinder finns inbyggda i de demokratiska institutionerna,
exempelvis det representativa systemet, som de facto innebir att folket
dverldter 4t andra att utdva inflytande i folkets stille (och som ir deltagar-
demokraternas mailtavla). Andra hinder ligger inte nédvindigtvis inom ramen
f6r demokratins formella organisation utan kan betraktas som en del av sam-
hillets struktur i stort, t.ex. att resursstarka medborgare har stdrre méjlighet att
fa gehdr for sina krav. Dérutéver finns legala hinder. Regeringen kan vara
bunden av internationella konventioner och EU-beslut som i praktiken gér det
omodjligt fr en friga att goras till f5remél £6r demokratiskt inflytande, liksom
av grundlagsskyddade begrinsningar.”. En annan typ av hinder beror pi
bristande resurser i vid mening och verkar genom att marginalisera eller
exkludera vissa minniskor frin demokratiskt inflytande. Tv4 faktorer som
kan begrinsa folkmakten #r av sirskilt intresse hir, d& b&da har att géra med
expertinflytande och beh&ver beaktas vid en demokratisk virdering av en
expertisbemingd beslutsprocess. Det handlar dels om politikens omfattning,
dvs. vilka frdgor som ingdr i det demokratiska mandatet, dels om problem-
definitioner, dvs. vilken typ av problem som olika frigor beskrivs som. I bdda

dessa faktorer finns en betydande maktaspekt, vilket utvecklas nedan.

* Exempelvis medborgarnas fri- och rittigheter som stadgas i RF 2 kap.
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Makt kan bade innebira direkt inflytande och att kunna p&verka om-
stindigheterna for hur frigor avgors.”* Om man, som jag gor, menar att sprak-
anvindning skapar verklighetsuppfattningar, féljer att spriket innehiller en
betydande maktpotential. Genom att anvinda sprket och dirmed skapa en
viss uppfattning om verkligheten, har man i ndgon mening bestdmt vad som
ir eller betraktas som sant (Edelman 1988; jfr Bérjesson 2003: 28, 51; Backstrand
2001: 82-83). Vissa minniskor har stérre fdrmaga att anvinda spriket #n andra
och har dirmed stérre majligheter att 3 just sin beskrivning av verkligheten
att framstd som sann och riktig. Detta ger effekter pa den kontext som formar
egna och andras méjligheter och ett 8vertag nir det giller problemformulering
och férslag pé 18sningar (Hay 2002: 184-187; Hydén 1999: 14; Molander 2003:
158-165). Makt kan dirmed innebira mojligheten att bestimma vad som ir
politiska problem eller att sitta den politiska dagordningen (Bachrach & Baratz

1962; 1972).

Vad ér ett politiskt problem?

Parallellt med ett intensifierat fokus pi hur medborgerligt deltagande och
deliberation skall forbittra den representativa demokratin, flyttas politiskt
beslutsfattande bortom demokratins rickvidd. F4 argumenterar idag fér veten-
skapsstyre eller ingenjorsvilde a la Veblen.” Andi vinner expertis makt i
skuggan av formella strukturer (Radaelli 1999: 759). I takt med att ny sorts kun-
skap ger samhillet méjlighet att intervenera i naturen mer direkt sivil pd
mikroniva (bioteknologi) som pi makronivd (klimat, biodiversitet), accele-
rerar expertanvleinclningens6 och dirmed effekterna pa demokratin (De Marchi
& Ravetz 1999: 743-744; Gallopin m.fl. 2001: 223; Botcheva 2001: 225; Grund-
mann & Stehr 2003: 183; Ficher 2003: 2).” Trots den nistan naivt hoppfulla tron
pd att vanliga medborgares medverkan kan férbittra kvaliteten pa tekniskt
avancerade beslut (jfr t.ex. Funtowicz & Ravetz 1992), 4r 4nd& den klassiska
instillningen, att medborgarna saknar kapacitet att bidra till tekniska beslut
och dirfdr méste lita pd att experterna skyddar deras intressen. Denna instill-

>4 For en 6versikt 6ver olika sitt att teoretisera kring makt, se Clegg (2002).

% Nationalekonomen och samhillshistorikern Thorsten Veblen och ”teknokratirsrelsen” i
hans spér, hivdade pa 1920-talet att demokratin borde sittas ur spel och ersittas av ett styre av
experterna pd modern industriproduktion, nimligen ingenjérerna (Ingelstam 1998: 25-26).

% Andra skil till accelererande expertanvindning (om nu kunskap om samhillets méjlighet
att intervenera i naturen kan ses som ett skil) #r expertanvindningens legitimerande

funktion (jfr Weingart 1999).

*7 Problematiken 4r pé intet sitt ny. Redan fér hundra &r sedan sig John Dewey potentiella
hot mot ett demokratiskt samhille, som var beroende av experter, och férsdkte férena
behovet av expertis med vidstrickt politiskt deltagande (Westhoff 1995).
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ning styr i praktiken politiskt beslutsfattande om tekniska frdgor pd olika
nivder och inom olika politiska system (Fischer 19go: 183; Abraham &
Sheppard 1997: 149; Dahl 1999: 66).”° Den vetenskapliga kunskapens legitime-
rande funktion har lett till inflation i politisk anvindning av vetenskaplig
expertis. Detta innebir att s mycket kunskap efterfrigas, att dven preliminir
eller osiker kunskap implementeras, med okinda risker. Den 6kande anvind-
ningen av vetenskaplig expertis har sildes inte kat graden av sikerhet hos
beslutsfattarna och legitimeringsférséken kan i sjilva verket leda till delegiti-
mering. Ands fortsitter beslutsfattarna att lita pd vetenskapliga rdd och
kommer s4 att gdra, eftersom detta férhéllande mellan politik och vetenskap 4r
s4 fast institutionaliserat (Weingart 1999: 158-159).

Ut ett demokratiskt perspektiv dr det problematiskt om beslutsfattande
reduceras till en tekniskt orienterad uppgift fér experter (Fischer 2000: 24;
1990: 16). Problemet blir di inte huruvida medborgerligt deltagande och
deliberation kan forbittra demokratin eller inte, utan att det finns mindre
demokrati att delta i. Om politikens omfattning minskar - oavsett vad det
beror p4 — minskar ocksd méjligheten f6r manniskor att utdva demokratiskt
inflytande.

De frigor 6ver vilka demokratiskt inflytande kan utdvas begrinsas av
vilka frdgor som betraktas som politiska problem eller offentliga fragor (Wood
& Doan 2003: 641). Piverkan inom ramen f6r demokrati handlar om samhills-
gemenskapens frigor och inte om privata angelidgenheter. Grinsen fér vad
som tillhér samhillsgemenskapens angeldgenheter och den privata individens
angeldgenheter ir inte given och utgdr en viktig skiljelinje mellan “héger” och
“vinster” i politiken. P4 s& sitt 4r denna grinsdragning en frga i sig. Men
oavsett var grinsen mellan offentligt och privat dras i en viss tid och pa en viss
plats, dr det enbart de fragor som definieras som offentliga frigor som kan
utgdra foremdl f6r folkmakten. Alla offentliga fragor blir emellertid inte
foremal for offentlig insyn (Mettler & Soss 2004: 62), vilket forsvarar majlig-
heten att padverka. Medborgarna i vistdemokratier kan visserligen résta fram
de personer som de vill skall styra dem, men de kan sillan utéva inflytande
&ver den politik som skall féras. Annu mer sillan fir de mojlighet att skapa sin

egen dagordning (Putterman 2003: 460). Att kunna sitta dagordningen, eller

® EU:s legitimitet beror allt mer p4 experter och EU-kommissionen beskriver experter som
“key actors of governance” inom EU (Pellizzoni 2001b: 206; Radaelli 1999; Meyer 1999; EU-
kommissionen 2001 2). En annan sorts expertstyre, som kan sorteras in i den idéstrémning,
som dess kritiker benimner ”ekonomism”, handlar om att politiker fattar beslut uteslutande
pd ekonomiska grunder och om att ekonomer fir mandat att sjilvstindigt fatta ”politiska”
beslut utan politisk inblandning, sdsom skedde i Sverige nir Riksbanken blev sjilvstindig
eller i Latinamerika under 19go-talet (Teivainen 2002; Lundquist 1998: 36-147; Weyland 2003:
110; Remmer 1998; Murillo 2002).
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att inneha problemformuleringsprivilegiet (Gustafsson 1989: 40—44) innebir en
betydande maktaspekt. Verkligt inflytande kan bara den ha, som sjilv fattar
beslut inte bara i frigor, utan ocksa om frigor, dvs. avgér vilka frigor som det
&verhuvudtaget skall fattas beslut om (Bachrach & Baratz 1972: 18; 1962; Dahl
1999: 121).

Medborgarnas kontroll 6ver dagordningen ir ett av Robert Dahls krite-
rier p& en demokratisk process (Dahl 1999: 127-129; jfr dven Dryzek 2000: 174).
Medborgarnas méjlighet att ta initiativ till frigor har ocksé kallats fér "the
prototype of democratic process” (Fiorino 1990).” Det ir emellertid inte
tillrdckligt att £ upp ett problem pd dagordningen. Hur detta samhillsproblem
beskrivs kan paverka huruvida det kommer upp pé beslutsfattarnas formella
politiska dagordning eller ej (Rochefort & Cobb 1994b: vii). Alltsa: finns nigot
som uppfattas som ett politiskt problem eller inte? Det faktum att en given
frdga har fatt agendastatus siger oss bara att det kan existera ett méjlighets-
fonster, det siger inget om hur frigan skulle kunna hanteras (Dery 2000: 39).
Det #r ddrfor viktigt att skilja pd dagordning och problemdefinition (Dery
2000: 27, 46; Jasperson m.fl. 1998).

Den politiska dagordningens problemdefinitioner

Vissa samhillsférhéllanden definieras vid vissa tillfillen som problem, som
det gér att gdra nigot &t. Sidana férhillanden kan hamna p4 den formella poli-
tiska dagordningen (Kingdon 1995: 198). Men att det finns ett samhillsproblem
siger ingenting om vilken sorts problem detta innebir:

When riots break out in Los Angeles, what is the “real” problem: decline of
law and order? racial and ethnic discrimination? poverty and joblessness?
family disintegration? poor police training? And what are the causes of these

problems? (Lindblom & Woodhouse 1993: 21)

Detta citat illustrerar att det inte ir sjilvklart vad som utgér det problematiska
i ett uppmirksammat férhallande. Det sitt pa vilket ett samhillsproblem defi-
nieras, styr hur minniskor tinker om detta samhillsproblem. Hinder foér
demokratiskt inflytande kan utgéras av att ett visst sitt att tinka begrinsar
utfallsrummet, eller antalet mojliga alternativ. Man kan siga att definitionen
av ett problem skapar betydelse och fér fram ett visst sitt att se pd en fraga
(Carragee & Roefs 2004: 218); jmf Callaghan & Schnell 2001). P3 si sitt
inbjuder problemdefinitionen till vissa tolkningar av frdgan (Petersen 2001
1258). Problemdefinitioner drar dirmed uppmarksamheten till vissa sirdrag i

% Medborgarinitiativ kan vara enda méjligheten att lyfta en del typer av frigor, som t.ex.
politikers l6ner, pensioner och andra privilegier (Frey 1994: 340).
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sambhillet pd bekostnad av andra och paverkar vilken kunskap och expertis
som efterfrdgas av beslutsfattarna (Weiss 1989: 115-117; Jasperson m.fl. 1998;
Radaelli 1995). Problemdefinitioner har dirmed konsekvenser foér hur en
demokratisk process utvecklas.”

Varfér dr problemdefinieringsprocessen s& “heavy with political con-
sequence” (Baumgartner & Jones 1994: 58)? En problemdefinition begreppslig-
gor frigor (Paul 1994: 93-94) genom att peka p3 varifrdn problemet kommer
och dirigenom foresld hur det skall 16sas (Rochefort & Cobb 1994a:3, 1;
Coughlin 1994: 141-142). En problemdefinition ir siledes ett implicit argument
f5r en viss 16sning, eftersom den l6sning pé ett problem som férordas hinger
samman med vilken orsak problemet antas ha (Paul 1994: 68).”" Beroende pa
vilken sorts problem ett samhillsférhéllande har definierats som, prioriteras
olika virden och olika 18sningar blir legitima. Om trafikstockningar #r ett
framkomlighetsproblem eller ett hot mot den individuella mobiliteten, 16ses
detta exempelvis genom att bygga fler motorviigar. Ar mingden trafik dir-
emot ett miljdproblem, kan en limplig 18sning vara att bygga ut kollektivtra-
fiken f6r att f6rma minniskor att kéra mindre bil (Coughlin 1994: 145-146).5

Problemdefinitioner &r alltid uttalanden om virderingar, 4ven om vissa
virderingspositioner ir s& dominerande att de inte uppmirksammas som

virderingar (Rochefort & Cobb 1994a: 8; jfr dven Rochefort & Cobb 1993). En

5 Ett annat begrepp fér att beskriva hur aktérer manipulerar frigors karakteristik pé sitt som
ser ut som att de beskriver fakta och dirmed har samma konsekvenser som problem-
definitioner 4r framing (Schén & Rein 1994; Rein & Schén 1996). Jfr dven begreppet narrativ
(se t.ex. Patterson & Monroe 1998). Inramning, framing, av ett problem ir allts3 ett sitt att
framstilla ett problematiskt samhillsfenomen pi ett sitt som gér att en viss 18sning ter sig
foljdriktig. Detta dr detsamma som sker med problemdefinitionen. Hir anvinds genom-
géende begreppet problemdefinition respektive problemdefiniering. For studier som tillimpar
framing-begreppet, se t.ex. Fischer (2003); Petersen (2001); Aggestam (1999); Radaelli (1995).

5 Ett sitt att forklara den politiska betydelsen av problemdefinitioner gérs av Stone, som
menar att diliga férhallanden inte blir ett politiskt problem férrin minniskor ser férhéllan-
dena som méjliga att dtgdrda (Stone 1989: 283; jfr Wildavsky 1979:42). Stones begrepp kausala
berittelser (causal stories) beskriver pi empirisk nivd mekanismer fér hur svarigheter
transformeras till politiska problem, samtidigt som de p4 normativ niv4 placerar ansvaret f5r
négons lidande p4 nigon. Problemdefinitioner skapar pa s sitt berittelser som hivdar att
svarigheten kan (bér) 16sas politiskt och, genom att peka pé problemets orsak, samtidigt pekar
pa var, eller hos vem, 18sningen finns att hitta. Enligt Stone 4r detta en nyckelfaktor for att
fora over forhallandet till den officiella politiska agendan (Stone 1989: 282-283; jfr Menahem
1998). De kausala berittelser som har storst chans att bli vigledande f5r beslutsfattare ir enligt
Stone de som syns, férekommer i media och som framférs av personer med inflytelserika
positioner (Stone 1989: 204-295).

52 Hir kan en jimférelse géras med diskussionen om tringselskatten i Stockholm, som fére
valet 2006 beskrevs som ett sitt att minska utsldppen i stadskirnan, och efter valet av den nya
regeringen beskrevs som ett siitt att finansiera nya vigprojekt.
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dominerande definition paverkar hur minniskor tinker om ett visst fenomen,
vilket férsvarar andra sitt att tinka. Det finns alltid ndgon som tjinar pa att en
viss definition slir igenom och stdrst chans att vinna en sidan kamp har den
som har resurser att f3 sin definition dominerande. (Carragee & Roefs 2004:
219). Vissa definitioner dominerar s& mycket att de uppfattas som transparenta
beskrivningar av verkligheten och inte som de tolkningar de ir (. 223). Enligt
ett synsitt finns inte nigon egentlig konflikt om problemdefinitioner, efter-
som spelreglerna eller dominerande virderingar suddar ut de flesta eller alla
alternativa problemdefinitioner si att det aldrig blir ndgon konflikt. De
“remarcably few alternatives actually under debate” kan vara sddana som
passar vil in i samhillets kulturella virderingar (Bosso 1994: 184-188, 199), men
kan ocks3 vara ett uttryck f6r hur dominerande virderingar tenderar att ta 6ver
verklighetsbeskrivningen och framstillas som neutrala fakta (Mouffe 200s;
Lewin 1998; Tingsten 1941). Det krivs didrfér en medvetenhet om den nor-
mativa aspekten i alla uttalanden (Fischer 2003: 35-37).

Konsensus om en viss problemdefinition implicerar nistan alltid kon-
sensus om vilken l6sningen 4r (Baumgartner & Jones 1994: 52; Lando 1999).
Problemdefinitionen 4r pa si sitt ett policyresultat i sig (Weiss 1989: 114, 118).
Valet av problem besitter dirfér en stor maktpotential, inte minst for att detta
samtidigt ringar in vilka aktdrer som kan f& méjlighet att utéva inflytande.
Problemdefinitionen utgdr pa si sitt ett maktinstrument (s. 99, 14). En snivt
teknisk definition begrinsar deltagandet till en liten krets av initierade aktérer.
Ett 8kat deltagande kriver att frigan kopplas samman med &vergripande sam-
hilleliga teman sdsom demokrati, frihet och rittvisa (Rochefort & Cobb 1994a:
5). De som ir missgynnade i en politisk konflikt kan d4rmed ha intresse av att
utdka frdgans omfattning (Baumgartner & Jones 1994; jfr Schattschneider
1975).

Resonemanget ovan kan implicera att en problemdefinition, nir den vil
ir formulerad, star fast genom hela beslutsprocessen. Enligt ett annat synsitt
ir problemdefiniering emellertid en stindigt pdgdende process. Det ir dérfor
inte sikert att den fdrst accepterade problemdefinitionen bestér tills problemet
har 15sts. Problem kan omformuleras och omdefinieras under processens ging
utan att férhillandena i sig har férindrats (Weiss 1989: 98, 108-109). Detta
inskirper betydelsen av problemdefinitionens betydelse fér en frigas 16sning
och det dr dirfér viktigt att ocksd identifiera férsdk att definiera om ett
problem. Omdefiniering kan innebdra att nya 18sningar knyts till gamla
problem eller att nya problem knyts till gamla 16sningar (Baumgartner &
Jones 1994: 54).

Sammanfattningsvis har beskrivningen av ett samhillsférhéllande som

en viss typ av problem betydelse fér vilken politik som kommer att féras och
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problemdefinitioner bir d4rfér pd en betydande maktpotential. Eftersom pro-
blem definieras tidigt och av dem som inte bara har ett intresse av en viss
18sning, utan ocksa har resurser att etablera en dominerande definition, stéter
demokrati som jimlik folkmakt pd problem. Experter har hir ett f6rspring och
kan dirmed sniva in en friga si att andra perspektiv exkluderas till férfang for
en bredare debatt. I kapitlet har visats att det finns en kritisk diskussion om
politisk anvindning av expertis, samtidigt som politikens och beslutsproces-
sers karaktir ger experter pitagligt inflytande. Detta #r sirskilt stort i veten-
skapstunga frigor som medicinsk genteknik. I &terstoden av detta kapitel
redogdrs f6r hur den demokratiska norm, som utarbetades i kapitel 2 och som
har problematiserats i detta kapitel, skall tillimpas i analysen av den expertis-
bemingda lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik i Sverige.

Expertinflytande och demokrati

Den svenska lagstiftningsprocessen om tillimpning av genteknik p& minniska
ir en politisk beslutsprocess, som utmirks av en hég grad av expertinflytande.
Man skulle kunna férvinta sig att en sddan process 4r mindre demokratisk dn
beslutsprocesser med en ligre grad av expertinflytande pa si sitt att det dr
svérare for andra 4n experter att f8 m&jlighet att utdva inflytande.

En hég grad av expertinflytande kan innebira en demokratisk kompli-
kation. Med andra ord kan de demokratiska kriterierna vara svirare att upp-
fylla nir expertinflytandet ir stort dn nir det ir litet. Skilen till detta &r flera.
Fér det forsta kan man tinka sig att att det skulle handla om ett nollsumme-
spel: om experter fir mycket inflytande, blir det mindre inflytande kvar till
andra aktdrer. For det andra kan anvindning av expertis ge de politiska beslu-
ten legitimitet i samhillet, bide dirfor att resultatet f6rvintas bli bra och darfsr
att politiker verkar trovirdiga om de kan hinvisa till att de litat till expert-
kunskap. Detta hinger ihop med att experter, fér det tredje, p& basis av sin
Sverligsna kunskap kan tala med auktoritet. Om experter och medborgare har
olika uppfattning om vad som bér géras, kanske politikerna viljer att lyssna pa
experterna. Detta ir emellertid ingen sjilvklarhet. Politiska beslut ma bygga pa
expertkunskap, men handlar ind4 om att ta stillning i virderingsfrigor. Man
skulle dirfor ocksd kunna tinka sig att politiker skulle vilja att lyssna pa folket
f6r att £f8 demokratisk legitimitet £5r sina beslut.

Det som #nd4 skulle kunna utgdra det starkaste skilet till att expert-
inflytande kan férsvéra uppfyllandet av demokratikriterierna 4r oberoende av
det férsta och det andra, men kan kopplas till det tredje skilet, experters kogni-
tiva auktoritet. Vetenskapliga experter som fir debattera om frigor inom sitt

eget specialomride har inte bara ett kunskapsévertag, utan ocksi vana av att
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prata om sin specialitet och att argumentera f6r sin héllning pa detta omréde i
olika sammanhang. Den fjirde férsvdrande omstindigheten #r siledes att
experterna skulle kunna styra debatten, inte bara nir det giller vilka aspekter
av frdgan som tas upp, utan ocksi med avseende pd hur diskussionen fé&rs.
Kanske krivs det att 8vriga deltagare anpassar sig till experternas sprak for att
dverhuvudtaget komma till tals?

Hur bér d& en politisk beslutsprocess med eller utan en hég grad av
expertinflytande se ut for att leva upp till den demokratiska norm som hir har
stipulerats? Inom ramen f6r den representativa demokrati vi har och som &r en
nédvindig utgdngspunkt fér alla diskussioner om demokratiska besluts-
processer pd nationell niva, bér vi férutom de &vergripnade virdena jimlikhet
och autonomi inkorporera de virden som betonas i teorier om deltagardemo-
krati och deliberativ demokrati och som lyftes fram i kapitel 2. Fér att
tydliggéra hur dessa skall anvindas i analysen, skall férst ndgra terminologiska
fortydliganden géras. Direfter specificeras de begrepp som skall vigleda ana-
lysen.

Studiens bestimningar

Den politiska processen (se figur 2) dger rum i den formella politiska sféren, som
Habermas beskriver som den sfir dir viljeformation #ger rum, si som
beskrevs i kapitlets inledning. Det #r ocksa i den formella politiska sfiren som
politiskt ansvar kan utkrivas. I den politiska processen ingér valda politiska
representanter samt politiska och opolitiska tjinstemin i regeringskansliet.
Den politiska processen sker i samspel med expertis. Med beslut menas hir for-
mella politiska beslut som fattas av riksdag och regering: lagar, férordningar,
utredningsdirektiv, tillkinnagivanden etc.

Expertis avser hir vetenskapliga (i det fall som studeras hir fr.a. medi-
cinska och juridiska) experter, som deltar i den politiska processen antingen pa
formell basis (t.ex. som deltagare i kommittéer) eller p4 eget initiativ. Grinsen
mellan de senare och kategorin intressenter ir inte sjilvklar. Kriteriet for att
hir tillhra kategorin expertis 4r att att aktdren kan gdra ansprak p& vetenskap-
lig kunskap och att deltagandet i den politiska processen sker med hinvisning
till dessa expertkunskaper och inte med hinvisning till att aktdren har ett eget
intresse i frigan. Till kategorin expertis hor sivil enskilda individer (t.ex.
medicinska forskare) som grupper av individer som tillsammans utgér ett
expertorgan, sdsom kommittéer inom det statliga utredningsvisendet.

Den informella offentliga sféren utgdrs av den del av offentligheten som
inte ingdr i den formella politiska sfiren. Hir hittar vi media och olika

intressenter i form av allminheten och det civila samhillet, men ocksi den
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Figur 2. Den politiska processen

Formell
politisk Politisk process Beslut
sfér

Informell
offentlig
sfar

Uppatriktad pil: den informella offentliga sfarens forsok att utdva inflytande éver den poli-
tiska processen. Dubbelriktad pil: den formella politiska sfarens respons pa synpunkter
fran aktorer i den informella offentliga sfaren. Nedatriktad pil: forsok fran aktérer i den
formella politiska sfaren att paverka opinionsbildningen i den informella offentliga sfaren.

offentliga férvaltningen. Aktdrerna i denna sfir férséker paverka den formella
politiska sfiren, men ocksd det omvinda giller. Av intresse hir 4r nir den
formella politiska sfiren 4r mottaglig fér piverkansférsék fran den informella
offentliga sfiren. Intressenter utgdrs exempelvis av intresseorganisationer, pro-
fessioner eller andra akt&rer, dven experter, som har eget intresse i frigan som
den politiska processen handlar om och som agerar med hinvisning till detta
intresse. Intresset kan vara av ekonomisk, religi6s, statusmissig eller annan
karaktir, som aktdrerna upplever som viktig f6r egen del eller f6r den grupp
eller ssmmanslutning som akt&ren tillhér, t.ex. kyrkan eller handikapporgani-
sationer. Alla minniskor i bide den formella och informella sfiren 4r med-
borgare, men hir avses med Svriga medborgare alla minniskor som inte tillhér
ndgon av dvriga kategorier, dvs. alla personer som inte ingér i den formella
politiska processen, som inte kan géra ansprék pd vetenskaplig expertis i frigan
och som inte tillhér media. Media kan fungera bdde som arena och aktér och
inkluderas hir enbart nir opinionsbildande artiklar i dagspressen har direkt
betydelse for den politiska beslutsprocess som studeras.

Remissinstanser utgdrs av berdérda och intressenter som kan, men inte
beh&ver vara experter s& som dessa definieras hir. Remissinstanser tillhér den
informella sfiren, men 4r i samband med remissbehandling inkluderade i den

formella politiska sfiren.

Demokratisk viirdering - analysram

I det fsljande kombineras insikter och slutsatser frin detta och féregiende
kapitel och konkretiseras i en analysram, som anvinds vid den demokratiska
virderingen av den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik.
Enligt argumentationen i kapitel 2 kan den politiska beslutsprocessen
betecknas som en demokratisk politisk process om den ir &ppen for en
méngfald av dsikter och perspektiv, dvs. om den gér det m&jligt £6r den som si

dnskar bland alla medborgare, enskilt eller i grupp, att uttrycka synpunkter
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under processens alla skeden som foregar det formella beslutsfattandet och om
respons ges pa dessa synpunkter frin relevanta deltagare i den politiska proces-
sen. Med ”den som s& énskar” menas den, som uppfattar sig sjilv som berdrd.
Det skall allts inte uppstillas pa férhand vem som har ritt att framféra dsikter
i en speciell friga. Alla skall ha mgjligheten, men var och en avgér sjilv om
hon eller han vill engagera sig. Responsen behdver inte innebira att alla syn-
punkter inkluderas i beslutet, men alla synpunkter méiste bemétas med argu-
ment, oavsett om de fir lov att piverka beslutet eller inte. En demokratisk
politisk process medger uttrycksméjligheter for alla aktdrer i den formella och i
den informella sfiren och priglas av responsivitet™ fran den formella politiska
sfiren.**

Msjlighet att uttrycka dsikter eller uttrycksméjligheteter innebir hir inte
nédvindigtvis medborgarnas direkta deltagande i sjilva beslutsprocessen. Vi
vet redan att sidant deltagande inte férekommer pd nationell nivd i Sverige
och som har framgitt i kapitel 2 ir det inte heller en nédvindig férutsittning
f5r en demokratisk process. Uttrycksméjligheter betyder hir istillet méjlighet
att kunna uttrycka synpunkter si att de nir fram till de aktdrer, som de facto
deltar i den politiska processen. Med synpunkter menas hir alla yttranden eller
uttalanden, som syftar pd den friga, som ringats in i en beslutsrond. Syn-
punkter kan komma frdn aktdrer i bdde den formella och den informella
sfiren. I den formella sfiren kan det t.ex. handla om riksdagsledaméter som i
utskottsarbetet eller genom att skriva motioner och delta i riksdagsdebatter har
invindningar mot ett fSrslag eller vill lyfta in en viss aspekt av en friga. Det
kan ocksd handla om deltagare i kommittéer, sdvil politiska ledaméter som
sakkunniga och experter, som har en avvikande mening eller pd annat sitt
uttrycker synpunkter. Synpunkter inom den formella sfiren kan ocks3, enligt
definitionen ovan, komma frin remissinstanser, som samtidigt betraktas som
synpunkter hirrérande frin den informella sfiren. Skillnaden mellan remiss-
instanser och andra aktérer i den informella sfiren 4r att remissinstanserna har
institutionaliserade uttrycksmojligheter och dirmed temporirt inkluderas i
den formella politiska sfiren. I den informella offentliga sfiren kan synpunk-
ter uttryckas i allt frin debattartiklar i dagstidningarna till direkta uppvakt-

% Nir Wohlgemuth (2006) i sin avhandling underssker det politiska systemets demokratiska
responsivitet, avses forhéllandet mellan medborgare och de styrande i den bemirkelse som
Verba & Nie (1972: 300) syftar pa med sitt begrepp responsiveness, nimligen att medborgarna
artikluerar preferenser och utdvar pitryckningar, som de styrande forsoker tillfredsstilla.
Som kommer att framg3, skiljer sig detta frdn hur begreppet responsivitet anvinds i denna
avhandling.

84 Jfr Vifell (2006), som med begreppet lyhérdhet analyserar politikernas méjligheter att féra
fram synpunkter till férvaltningen och huruvida férvaltningen beaktar synpunkter.
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ningar av politiker. Synpunkter kan 4ven uttryckas i méten med politiker, som
i ett utdtriktat arbete triffar medborgare. Synpunkterna kan vara bade &sikter
om vad som bér eller inte bér goras, inligg som handlar om att féra fram
kunskap och om férsék att definiera eller omdefiniera ett uppmirksammat
problem. Det kan ocks3 handla om synpunkter pd den politiska processen som
sddan, t.ex. att behovet av en 8ppen debatt lyfts fram.

For att kunna avgéra om mdjligheten att horas féreligger i besluts-
processen, maste det gi att peka pa att detta inte bara kan ske, utan ocksi att
det kan pavisas att s3 faktiskt sker. Det beh&ver inte ske vid varje majligt till-
fille, men en frdnvaro av faktiska uttryck for asikter kan tas for intdkt att
mojligheten inte 4r reell (jfr Dahl 2000). Alternativet att ingen skulle ha nigra
invindningar, eller att “hilsan tiger still” (jfr Lewin 1970: 99-101), 4r svirt att
anféra som fdrsvar om tystnaden #ir systematisk. Mot bakgrund av resone-
manget om agendans och problemdefinitionens betydelse, 4r det ocks3 av vikt
att faststilla var i processen eventuella synpunkter kommer till uttryck. Det &r
stor skillnad pd att kunna tycka till om redan formulerade forslag och att
kunna uttrycka sin uppfattning om vilket problem som skall avhandlas.

Som framgér ovan i avsnittet om expertkunskap och politik, spelar det
ocksd roll vad synpunkten framstills som. Grinsen mellan vetenskaplig kun-
skap och politik dr bred och suddig i kanterna. Det finns dérfér en grizon, dir
det inte dr uppenbart vad som utgér ”fakta” och vad som utgér "virderingar”.
Det ir dirfor betydelsefullt att underséka om ett uttalande framstills som
fakta eller som virderingar. Konkret i analysen gérs denna bedémning genom
att ta fasta pa hur uttalanden gors eller vad de syftar pd. Uttalanden som ger
intryck av att handla om sjéilvklarheter eller dir vissa forhillanden tas for
givna, liksom uttalanden som hinvisar till konsensus och signalerar att inget
finns att diskutera bedéms vara uttalanden som framstills som fakta. Uttalan-
den som signalerar m&jligheten att det inte finns nigra sikra svar, t.ex. genom
att uttryckligen hinvisa till ideologi eller andra virderingar, bedéms som
virderingar. Syftet med att géra denna distinktion 4r att kunna underséka om
uttalanden som framstills som fakta beaktas mer 4n uttalanden som framstills
som virderingar.

Medan uttrycksméjligheter avser sivil den formella som den infor-
mella sfirens mojlighet att komma med synpunkter till den formella politiska
sfiren, har responsivitet att géra med om och i si fall hur den formella politiska
sfiren beméter eller responderar pa synpunkter (jfr Weaver 1986). Responsivi-
tet betyder inte nédvindigtvis att en framférd synpunkt fir genomslag pa det
slutliga beslutet. Det betyder heller inte nédvindigtvis att den kommer att
paverka processens inriktning. Diremot innebér det att synpunkter som fram-

fors bejakas sitillvida att relevanta aktdrer inom beslutsprocessen uppmairk-
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sammar och seridst dverviger det som sigs. Resultatet av detta kan bli att
synpunkten avfirdas, men oavsett om den avfirdas eller om den inkluderas i
den fortsatta processen, miste det uttryckligen framga pa vilka grunder detta
sker. Med andra ord ir argumentationen for eller emot en framférd synpunkt
det centrala. Det ir hir visentligt att uppmirksamma vilken sorts argument
som anvinds, dvs. om argumenten hinvisar till fakta eller virderingar enligt
ovan. Om en framférd synpunkt nonchaleras, féreligger ingen responsivitet
och ett visentligt demokratikrav 4r &sidosatt. Detta giller ocksd om en syn-
punkt inkluderas utan att skilen till detta framgéir.és Olika grader av responsi-
vitet kan fdrekomma. En nonchalerad synpunkt representerar d4 ligsta graden
av responsivitet, dvs. ingen responsivitet alls. En synpunkt som konstateras,
men avfirdas utan argumentation, blir férvisso uppmirksammad, men inte
bemstt, och responsiviteten ir d& lig. En synpunkt som inte bara uppmirk-
sammas, utan ocksi beméts med argument, blir fsremal f6r en hdg grad av
responsivitet. Om synpunkten dessutom far betydelse fér beslutet eller den
fortsatta processen, talar vi om inflytande. Att uttryckta synpunkter ocksd
leder till inflytande &r ingen fSrutsittning f6r en demokratisk process, men om
detta aldrig skulle ske, eller om inflytandet alltid skulle vara begrinsat till
exempelvis experter, ir det problematiskt ur ett demokratiskt perspektiv.

Oppenhet eller offentlighet ir en absolut férutsittning for ett demokra-
tiskt sambhille. Enligt den demokratisyn som forfiktas hir 4r Sppenheten
nédvindig f8r att man skall veta vad som hinder inom politiken, och det dven
innan beslut foreligger. Det férefaller uppenbart att det annars vore svirt, for
att inte siiga omdjligt, att kunna gora sin rést hérd medan det fortfarande finns
mdjlighet att paverka processen. Visentligt 4r ocksd att skilen fér beslut ir
Sppna och tillgingliga fér alla. Inte minst viktigt &r att skilen till varfér vissa
alternativ har valts bort redovisas. I bada fallen skall det framga vem eller vilka
som stédjer eller inte stddjer ett alternativ. Det ir siledes inte bara skilen till
varfdr vissa beslutsalternativ viljs eller viljs bort som maste redovisas explicit.
Oppenhetskravet innebir att eventuella konflikter kan synliggéras, vilket ir
ett virde i sig. Oppenhet ir ocksd betydelsefullt for att medborgarna skall
kunna kontrollera att processen gér ritt till och fér méjligheten att utkriva
ansvar.

Expertinflytande foreligger nir innebdrden av ett beslut/innehéllet i ett
beslut kan hirledas till expertis. Det kan handla om att experter har fatt
respons pd sina synpunkter, men ocksé att politisk argumentation gérs med

hinvisning till expertkunskaper. Ett beslut kan hirledas till expertis nir argu-

% Det kan férvisso finnas tillfillen nir det 4r uppenbart varfér en synpunkt inkluderas, t.ex.
om den helt eller delvis sammanfaller med det politiska stillningstagandet, och kravet pa
responsivitet kan d4 inte stillas lika hogt.
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ment fr politiska stillningstaganden gérs med hinvisning till expertis.
Expertinflytande kan ocksa féreligga nir innehéllet i ett beslut inte &ppet kan
hirledas till expertis. Detta innebir en metodologisk komplikation. Hur kan vi
veta att expertinflytande fSreligger nir det inte syns? Det kan, utifrin vad som
ir offentligtgjort om en politisk beslutsprocess, finnas luckor i férloppet, t.ex. i
form av att regeringen till synes opékallat dndrar uppfattning. Ror det sig om
tekniskt komplicerade frigor kan det vara s& att experter har forsékt paverka
politikerna. Detta kan givetvis inte konstateras pd ndgot sikert sitt. Det
handlar om att pd grundval av sddant som ir mdjligt att veta fdrsoka fora ett
logiskt resonemang for att frséka fylla igen luckor i processen. Slutsatsen kan
da bli att det sannolikt handlar om expertinflytande, men luckorna kan ocksi
bero pd annat, tex. pitryckningar frén industrin. Tillfillen nir man kan ha
skil att anta att expertinflytande ligger bakom ett stillningstagande, dven om
detta inte syns i det offentliga trycket eller pa annat sitt framgar, kan vara att
en friga utan motivering plétsligt tar en ny riktning eller kompletteras med ett
nytt element, som uppenbart har att géra med t.ex. nya medicinsk-tekniska
landvinningar. Svérigheten #r d& att veta varfor det politiska stillningstagandet
ir av det ena eller det andra slaget, vilket ingdr i reponsivitetskriteriet. Expert-
inflytande #r inte i sig demokratiskt eller odemokratiskt, utan beror pa hur den
politiska processen ser ut. Om expertinflytande 8ppet kan hirledas till exper-
tis, 4 det mer demokratiskt #n om det inte ir méjligt att géra det. Expert-
inflytande identifieras nir experters argument (vad experter siger) och héinvis-
ning till expertis (att experter eller andra aktdrer hanvisar till vad experter siger)
péverkar det politiska beslutets innehdll. Om sidana argument och hinvis-
ningar inte kan identifieras, samtidigt som det finns goda skil att anta att
experter har varit inblandade, som i exemplet ovan, #r expertinflytandet osyn-
ligt och den politiska processen mindre demokratisk #n om argumenten #r
méiliga att identifiera,”®

Hur expertinflytande gér till och vad det kan f3 fér konsekvenser pé
uttrycksmdjligheter och responsitivitet analyseras med hjilp av begreppet
problemdefinition. En problemdefinition representerar ett sitt att gora ett objek-
tivt forhallande/fenomen till ett politiskt problem och utesluter dirmed andra
mdjliga sitt. Om beslutet kan hirledas till en definition som gjorts tidigt i pro-
cessen, si kan det tas till intikt f6r att definitionen snivat in processen till att
enbart handla om den aspekt av fenomenet som definierats. I s3 fall f6rsvéras
eller oméjliggérs uttrycksméjligheter och responsivitet om sidant som faller
utanfdr ramen fér denna definition. Om den tidiga definitionen kan hirledas

till expertis (expertdefinition, dvs. problemet definierat av expertis eller problem

% Jfr metoddiskussion i avhandlingens inledande kapitel.
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definierat med hinvisning till expertis), har vi att géra med ett expertinflytan-
de som har fatt begrinsande konsekvenser for politiska processen. Om den
tidiga definitionen inte kan hirledas till expertis, 4 konsekvenserna likvil
begrinsande. Dirfoér dr det viktigt att ta reda pd om problemdefinitionen &r
uttryck for expertinflytande. Ar expertdefinitioner mer insnivande 4n andra
definitioner? Med andra ord, finns en risk att experter definierar frigor som
ndgot som bara berdr det egna specialomridet och dirmed utelimnar andra
perspektiv? Inte nédvindigtvis, men utifrén de komplicerande faktorer med
stort expertinflytande som diskuteras ovan, finns anledning att misstinka att
expertdefinitioner kan ha sidana insnivande effekter. Dessutom, om enbart
expertdefinitioner kan hittas, dr det problematiskt ur ett demokratiskt perspek-
tiv, eftersom det kan tas som intikt fér att ingen annan tillatits komma fram
med synpunkter (bristande uttrycksmb'jligheter) och/eller inte fitt dessa beaktade
(bristande responsitivitet).

Som en f&ljd av detta blir det av intresse att undersska férekomsten av
eventuella omdefinitioner. En definition som bevaras genom processen (ronden)
blir auktoritativ, men andra definitionsférsék kan gdras. Sidana forssk till
omdefinitioner betraktas som férekomst av uttrycksméjligheter. Om de dess-
utom blir féremal f6r argumentation (for eller emot), ir den formella offent-
liga sfiren responsiv. Det finns flera sitt att definiera problem och om flera
olika definitioner beaktas, ir processen mer demokratisk in om firre defini-
tioner beaktas. Detta kan ocksd uttryckas som att andra definitioner in den
auktoritativa problemdefinitionen beaktas. Men dven om enbart en (auktoritativ)
definition diskuteras offentligt, kan synpunkter pd denna uttryckas och fa
respons, vilket skulle vara mer demokratiskt 4n om det inte sker. Dessa krite-
rier pd en demokratisk process sammanfattas i figur 3.

Mest demokratisk ir processen om uttrycksméjligheter och responsivi-
tet foreligger avseende flera problemdefinitioner 4n enbart den auktoritativa,
dvs. for fler problemdefinitioner 4n enbart den som far betydelse for beslutet
(A, B, C och D). Mindre demokratiskt 4r om dessa uttrycksmajligheter och
denna responsivitet enbart handlar om den auktoritativa problemdefinitionen
(A och B). Minst demokratisk ir processen om inga uttrycksméjligheter och
ingen responsivitet fdrekommer alls. Uttrycksmdjligheter utan respons 4r mer

demokratiskt 4n inga uttrycksméjligheter alls (A och C).”

87 Teoretiskt finns sexton olika utfallsméjligheter. D4 responsivitet féljer p4 uttrycksmailig-
heter och definitionsmissigt dirmed inte kan férekomma ensamt, reduceras de teoretiskt
mojliga utfallen till tolv: inga uttrycksmsjligheter, A, C, A+C, A+B, A+B+D, A+C+B,
A+C+D, A+C+B+D, C+B, C+D och C+B+D. Aven om flera av dessa kombinationer ir
praktiskt svartinkbara och i den analyserade processen inte férekommer alls, kan virderingen
ialla teoretiskt méjliga fall gbras enligt den ovan beskrivna principen.
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Figur 3. Kriterier pa en demokratisk beslutsprocess

Uttrycksmdjligheter Responsivitet
Auktoritativ A B
problemdefinition
Andra
problemdefinitioner c D

Uttrycksmdjligheter: Att ha méjlighet att uttrycka synpunkter om auktoritativ
problemdefinition och/eller om annan problemdefinition och att verkligen gora det,
atminstone ibland. Responsivitet: Bemotande fran relevanta aktérer i den politiska
processen. Skala fran ingen responsivitet (tystnad), minimal responsivitet (avfardande
utan angivande av skal) till h6g responsivitet (bemétande med angivande av argument),
som kan, men inte maste, leda till inflytande. Auktoritativ problemdefinition: Bestamning
av vad en fraga handlar om och som styr beslutsprocessen. Andra problemdefinitioner:
Belyser fragan fran annat perspektiv, ser andra problem.

Dessa demokratiska kriterier giller for alla politiska beslutsprocesser, med eller
utan hdg grad av expertinflytande. Det som analysen férsdker utrdna dr huru-
vida aktdrer i sdvil den formella som i den informella sfiren har majlighet att
paverka den politiska processen i den formella politiska sfiren, i vilken inte
bara politiker (och de tjinstemin de delegerar till), utan dven vetenskaplig
expertis deltar. Har berérda och intressenter (t.ex. genom remissvisendet),
andra aktdrer i den informella offentliga sfiren, liksom de folkvalda politiker-
na inom den formella politiska sfiren, méjlighet att ge input till den politiska
beslutsprocessen? Och #r det i si fall nigot som beaktas i den politiska
processen? I s fall 4r det méjligt f6r en méngfald av synpunkter och pers-
pektiv att utdva inflytande pé politiska beslut och i s3 fall har vi att géra med
en demokratisk process, dir besluten kan accepteras som demokratiskt legitima.

Med hjilp av denna analysram skall nu en demokratisk virdering av
den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik med avseende pa

expertinflytande genomféras.
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KAPITEL 4

Genetisk integritet: upptakt

Den politiska beslutsprocessen om gentekniska tillimpningar p4 ménniska &r
egentligen lingre 4n de tjugofem &r som studeras i denna avhandling. Rasbio-
logiska experiment och 4tgirder som under 1goo-talets bérjan och mitt bedrevs
i syfte att bevara och féridla den nordiska minniskotypen var en verksamhet
som understéddes av en enig politikerkdr och pigick mer eller mindre oav-
brutet till upphivandet av steriliseringslagarna i bérjan av 1970-talet. Med detta
inte sagt att denna, med nutidens betraktelsesitt, mérka tid i svensk historia 4r
detsamma som det som nu sker i den gentekniska forskningens frontlinje, men
likheter finns dir. I bada fallen handlar det om att anvinda forskarsamhillets
kunskap om genetik och arv. Méjliga negativa konsekvenser kan bide d4 och
nu beskrivas som &vergrepp pa individuellt sjilvbestimmande — d& p& unga
minniskor i barnafédande &lder, d4 som nu kanske p& uppfattningen om vad
som &r 8nskvirt och normalt. Attitydférindringar i form av minskad accep-
tans for det avvikande kan i realiteten innebira minskat sjilvbestimmande for
minniskor, som fSrvintas féda "normala barn”, en msjlig utveckling av
genteknikens framgingar som kallats backdoor eugenics (Munthe 1999: 239; jfr
Bengtsson 2006).

Trots den inledande parallellen 4r ambitionen med denna analys inte
att jimfdra nutidens och détidens gentekniska tillimpningar p& minniska och
inte heller att géra ndgon jimférelse mellan det politiska beslutsfattandet om
dessa verksamheter d och nu. Att de bada tidsepokerna stills emot varandra
skall istillet ses som ett sitt att lyfta fram en del av de etiska dilemman som
den moderna genteknikens méjligheter ocksd bir pa. Idag (2007) dr det i
Sverige tillatet att forska pd befruktade dgg som blivit éver vid provrérs-
befruktning och det ir tilltet att i forskningssyfte framstilla sidana 4gg, bade
genom det traditionella sittet att ssmmanfdra dgg och spermier, och genom si
kallad somatisk cellkirndverféring eller terapeutisk kloning, som metoden
ocks3 kallas. Lagstiftningen medger ocks4 preimplantatorisk genetisk diagnos-
tik, det vill siga genetisk diagnostik av befruktade igg i syfte att sortera bort
irftliga anlag f6r svira sjukdomar fére implantation i en kvinnas livmoder.
Det ir ocksa tilldtet att forsdka hitta metoder for att 4stadkomma effekter som
kan g i arv. Sammantaget ir denna lagstiftning om anvindning av genteknik

p3 minniska (SFS 2006: 351) en av virldens mest liberala.
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Lagen som reglerar dessa fenomen tridde i kraft 1 juli 2006 efter ett
utredningsarbete, som pdbdrjades fyra &r tidigare. Ursprunget till lagen stir
emellertid att finna i 1980-talets bérjan och den kan sigas vara det samman-
tagna resultatet av en process, som egentligen bestdr av en mingd delprocesser
som i varierande grad griper in i varandra. Flera av dessa delprocesser hade
inget med genteknik att géra nir de initierades, men har, i takt med forsk-
ningens utveckling, kommit att i hégsta grad berdra regelverket om anvind-
ning av genteknik p& minniska. Det giller t.ex. befruktning utanfér kroppen,
som tilldts for att hjilpa barnldsa par att f3 biologiska barn. I kdlvattnet av
denna verksamhet kom forskning pd befruktade igg, ur vilka man si
smaningom upptickte att man kan utvinna stamceller. Det innebir att den
lagstiftningsprocess som hir skall studeras, innehéller ett antal komponenter
som idag berdr anvindning av genteknik pi minniska, men som inledningsvis
inte gjorde det. 2006 irs lag innehéller emellertid inte alla bestimmelser om
anvindning av genteknik pi minniska. Exempelvis dr biobankslagen en egen
lag, vars tillkomst delvis bersér den nya lagen. En annan lag som berdr anvind-
ning av genteknik p& minniska 4r etikprévningslagen, som innehéller regler
for etisk prévning av forskning pd minniskor, bland annat forskning om
genteknik.68 Det ir séledes ingen sjilvklarhet att den sammanhéllna lagen har
just det innehdll som den har.

Syftet med denna analys #r att bidra till stérre kunskap om den hittills
inte s& vilkinda svenska lagstiftningsprocessen om anvindning av genteknik
pd minniska och att virdera denna process demokratiskt. Den demokratiska
virderingen utgdr frdn de begrepp som utarbetades i kapitel 2 och 3 och som
sammanfattas i slutet av kapitel 3.

Det empiriska materialet avgrinsas avseende vilka frigor om anvind-
ning av genteknik som uppmirksammas och avseende tidsperioden. Framfsr
allt tre tillimpningar av genteknik p& minniska studeras: kloning, preimplan-
tatorisk genetisk diagnostik och genterapi. Kloning, dvs. framstillning av en
genetiskt identisk kopia, kan i samband med medicinsk genteknik delas in i
reproduktiv kloning och terapeutisk kloning. Terapeutisk kloning, som dven
benimns somatisk cellkirnéverforing eller bara kirndverféring (pd engelska
somatic cell nuclear transfer, SCNT), ir en teknik som anvinds vid embryonal
stamcellsforskning. Liksom kloning, handlar preimplantatorisk genetisk dia-
gnostik om att laborera med befruktade 4dgg in vitro, i provrér, vilket betyder att
dessa verksamheter har sitt ursprung i forskning om reproduktionen. Gen-

terapi, dvs. ingrepp i arvsmassan for att reparera en skadad gen, kan utféras pa

58 Gentekniken regleras ocks4 genom generella bestimmelser i lagar om sekretess, brott, kap,
skadestdnd, dataregister, hilso- och sjukvird mm, som giller oavsett vilken teknik som
anvinds. Den typen av lagar lagar 4r inte féremal for denna studie.
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fsdda minniskor, foster, embryon, befruktade igg och kénsceller (Andrén &
Goérman 2004: 12; Forsman 2004b: 45). Forskning pa befruktade igg och om
embryots utveckling har msjliggjort att kunskap om gener har kunnat
utvinnas. Man kan ocks4 uttrycka det som att verksamheten kring konstgjord
befruktning férser genforskarna med material att forska p4, eller att stam-
cellsforskningen blivit en “extra bonus” fér reproduktionsforskarna (intervju
Leijonhufvud), ndgot som ocksa har kallats for the genetic turn of IVF (Munthe
1999: 42). Dirfér tar denna fallstudie sin bérjan i tidigt 1980-tal, nir reglering av
olika metoder f&r att avhjilpa barnlshet diskuterades, samtidigt som man fran
politiskt hall bérjade fundera éver méjliga etiska konsekvenser av forskning
om gener. Tyngdpunkten ligger emellertid p& det som har hint efter 1991, nir
Sverige for forsta gingen fick en lagstiftning som direkt syftar pd anvindning
av genteknik pd minniska, nimligen lag (199r:114) om anvindning av viss
genteknik vid allminna hilsoundersskningar och lag (199r:115) om tgirder i
forsknings- eller behandlingssyfte med befruktade igg frin minniska.” Den
lag som reglerar hantering av befruktade dgg 4r primirt fokus hir. Framfér allt
studeras den process som pigétt de allra senaste dren, di utvecklingen inom
denna forskning accelererat. Det som hinde under 1980-talet och bérjan pa
199o-talet inkluderas som en bakgrund fér att sitta in de senaste &rens lagstift-
ningsarbete i ett sammanhang, men ocks4 dirfér att flera viktiga principer som
da diskuterades far betydelse fér processens senare delar.

Det som skall undersékas i det féljande 4r vilka lagstiftningsbeslut som
har fattats och pa vilket sitt expertkunskap och hinvisning till expertis har
haft betydelse fér dessa beslut. Riksdagen &r ensam lagstiftare och det 4r f5lj-
aktligen véra folkvalda som formellt har fattat alla beslut om lagar, men innan
ett lagforslag ligger pd riksdagens bord har beslusprocessen pagitt linge och
passerat ménga instanser. En sirskilt viktig instans dr kommittévisendet och
kommittéernas betinkanden spelar en central roll i denna lagstiftningsprocess.
Andra aktdrer 4n de som ingér i den formella beslutskedjan kan ocks8 utéva ett
direkt eller indirekt inflytande, liksom internationella 6verenskommelser som
Sverige anslutit sig till, vilket ocksd kommer att beaktas. Fokus ligger pa
expertinflytande och demokrati och det som framfér allt skall studeras dr med
vilken sorts argument som expertinflytande motiveras, i vilka sammanhang
som hinvisningar till expertkunskap gérs och hur aktdrer i processen anvinder
sddana hinvisningar i argumentation fér stillningstaganden, s& som beskrevs i
forra kapitlet.

% Nir jag fortsittningsvis i texten skriver "1gg1 4rs lag” &r det lag (199r:m15) om Atgirder i
forsknings- eller behandlingssyfte med befuktade 4gg frin minniska som &syftas.
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Uppligget ir delvis kronologiskt, delvis tematiskt. Parallella och delvis
Sverlappande delprocesser pigir pa olika omriden. Vissa fragor fsljer med
under lang tid, andra férsvinner fér att senare dterkomma och sd sméningom
sys ihop i den sammanhéillna lagen, som tridde i kraft 1 juli 2006 och utgér
studiens slutpunkt.”” Materialet struktureras enligt beskrivningen i kapitel 1 i
nio stycken ronder. De fyra férsta ronderna utgdr, som nimnts, en bakgrund,
medan ronderna fem till och med nio direkt berdr den studerade lagstift-
ningsprocessen. Var och en av dessa ronder avslutas med en demokratisk
virdering. En demokratisk virdering av processen som helhet gérs i avhand-

lingens avslutande kapitel.

Rond 1: Gen-etikkommitténs etiska normer

I den méin det 4r mojligt att tala om en bestimd tidpunkt fér nir en politisk
beslutsprocess startar, bérjar den svenska lagstiftningsprocessen om gen-
tekniska tillimpningar p4 minniska i februari 1981, nir socialdepartementet i
den dévarande borgerliga regeringen tillsitter en parlamentarisk kommitté
med uppgift att utreda etiska, humanitira och sociala frigor kring hybrid-
DNA-tekniken, som gentekniken benimns di.”" Kommittén, som antar nam-
net gen-etikkommittén, skall &verviga behovet av lagstiftning fér att ”sitta
grinser f6r hur lingt férsék att pa konstlad vig férindra anlag hos levande
organismer skall tilldtas”. Direktiven handlar om genteknikens méjligheter att
forindra arvsanlag hos bade vixter, djur och minniskor, men tyngdpunkten
f6r kommitténs arbete skall ligga vid etiska frigestillningar ”som uppkommer

7® USA:s president Geroge W. Bush har under sin presidenttid lagt fram tre veton, ett mot
kongressens beslut att sitta ett datum for nir de amerikanska trupperna i Irak skall tas hem
och tvd mot embryonal stamcellsforskning. Det férsta vetot mot embryonal stamcells-
forskning, frin sommaren 2006, piverkade sannolikt EU:s beslut om anvindningen av strate-
giska forskningsmedel fram till 2013. Dessa forskningsmedel fér inte finansiera anvindning
av stamceller ur embryon fér att framstilla nya stamcellslinjer. Diremot fér forskning pa
befintliga stamcellslinjer bekostas med dessa medel. Dessa hiindelser i juli 2006 fick i svenska
medier en del uppmirksamhet och riktade foér ett gonblick allminhetens blickar mot
gentekniska tillimpningar pi minniska. Den liberala svenska hallningen pa genteknikens
omride omtalades, och en av de diskussioner som férdes i spdren av USA:s och EU:s beslut
var om dessa beslut skulle betraktas som positiva eller negativa fér svensk stamcellsforskning.
I juni 2007 lade president Bush in ytterligare ett veto mot embryonal stamcellsforskning.
Dessa hindelser kan méjligen komma att fi betydelse for svensk lagstiftning, men faller
utanfér tidsramen fér denna studie.

7" Detta ir inte forsta gingen som genteknik skall utredas, men fokus har tidigare legat pa
effekter pd miljon och det 4r med detta direktiv som etiska, humanitira och sociala fragor
aktualiseras.



till féljd av sddan anvindning av hybrid-DNA-tekniken som innebir direkt

ingrepp i den minskliga organismen” (dir. 1981:3).

Etiska normer fér forskning om gener

Gen-etikkommittén, som uttryckligen har att utreda frigor om genteknik,
limnar sitt slutbetinkande i slutet av 1984, men skickar iret innan ut en fér-
soksballong i form av en diskussionspromemoria och anordnar en hearing om
promemorian fér att ”stimma av” vad den kommit fram till si hir langt.
Kommittén vill féra ut sina preliminira beddmningar om hur gentekniska
ingrepp av olika slag bér bedémas etiskt “till allmin granskning och diskus-
sion” fér att & veta om de "har f8rutsittning att vinna gehdr bland medbor-
garna” och uppmuntrar ”alla som kénner intresse f6r saken” att komma med
synpunkter (Ds S 1983:12, s. I-1I).”*

Detta forsta férsdk att ta stillning till etiskt kinsliga frdgor om gen-
tekniska tillimpningar p4 minniska resulterar i ett antal "tinkbara etiska nor-
mer vid férsdk pd minniska”. Etiskt acceptabelt ir, enligt gen-etikkommittén,
att utanfor den levande cellen arbeta med minniskans arvsmassa (DNA),
liksom att anvinda genterapi (ingrepp i minniskans arvsmassa i syfte att repa-
rera en skadad gen) p4 kroppsceller. Genterapi pa konsceller maste enligt kom-
mittén emellertid, om sidan teknik blir msjlig, bli foremal for en sirskild etisk
bedémning samt godkinnas av patienten. Diremot ir det, givet uppfattningen
att minskligt liv uppstdr successivt, som kommittén resonerar sig fram till,
etiskt acceptabelt att géra experiment med embryon som #r hgst fjorton dagar
gamla forutsatt att donatorer av spermier och igg gett sitt samtycke och for-
utsatt att embryot darefter forstérs (Ds S 198312, s. 83). Om fosterdiagnostik
uttalar sig kommittén fSrsiktigt positivt, men betonar att tekniken inte fir
urarta till “urvalsinstrument med hjilp av vilket samhille och myndigheter
styr barnafédande s att endast fullt friska och vilskapta barn tillats fodas” (s.
3, bilaga 3). Kloning av individer avfirdas som biologiskt och etiskt oaccep-
tabelt och detsamma siger kommittén om &verfdring av ett embryo till en
annan kvinna 4n den vars 4ggcell gett upphov till embryot. Dessutom avfirdas
framstillning av minskliga mosaikindivider, dvs. skapande av ett embryo med
konsceller frin fler 4n tva forildrar (s. 79, 83-84).

Nir gen-etikkommittén levererar sitt slutbetinkande Genetisk integritet
(SOU 1984:88) i november 1984 har de tinkbara etiska normerna frin diskus-
sionspromemorian preciserats och kompletterats. Bland annat foreslés att frys-

7> Huruvida just denna diskussionspromemoria blev foremal for allmin debatt och medbor-
garnas stillningstagande underséks inte hir, men att en debatt om genteknikens méjligheter
och risker fordes under 1980-talet ir beskrivet av bl.a. Sandberg m.fl. (2002) och Brunius (1997).
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ning av embryon fér forskningsindamal skall tillatas f6r samma tidrymd (ett
4r) som den samtidigt arbetande inseminationsutredningen kommer att
foresld f5r embryon som lagras i syfte att insemineras (s. 16; jfr rond 2). Vidare
f5r gen-etikkommittén en diskussion om hur efterlevnaden av etiska normer
skall kunna garanteras. Man avfirdar en lagreglering med motiveringen att
etiska normer bittre 4n rittsliga normer kan anpassas till utvecklingen (s. 94)
och hinvisar till sivil Helsingforsdeklarationens” etiska normer som till den
frivilliga etiska prévning som sedan 1960-talet gérs av forskningsprojekt som
innefattar f6rsék pd minniska. De regionala forskningsetiska kommittéer som
utfor denna prévning 4r vid denna tid inte rittsligt reglerade,”* men utfor
enligt kommittén uppgiften pa ett s ansvarsfullt sitt att nigon lagreglering av
dessa inte ir aktuell (s. 209).

Nir gen-etikkommittén diskuterar specifika gentekniska &tgirder blir
emellertid slutsatsen att sddant som idag ir tekniskt mojligt att géra, bor lag-
regleras. Silunda beh&ver enligt kommittén frégan om embryon skall f3 fram-
stillas i experimentsyfte inte tas upp, eftersom sddant, “enligt gillande etisk
syn”, inte férekommer i vart land (Ds S 1983112, s. 72). Man avfirdar ocksd
behovet av lagreglering av genterapi med #rftliga effekter, eftersom en sddan
metod “torde komma att saknas under &verskadlig tid” (SOU 1984:88, s. 170).
Om gentekniken diremot utvecklas s3 att sddana ingrepp blir méjliga, menar
kommittén att det kan bli nédvindigt att grundlagsskydda minniskans gen-
uppsittning (genom) eller, ”som kommittén hellre vill kalla det médnniskans
genetiska integritet” (s. 193). Kommittén ser starka skil for att redan nu lagstifta
om en strikt anvindning av genetisk diagnostik, som, siger man, "utvecklas
snabbt och nér in i privatlivets innersta kamrar” och dirfér méste kontrolleras
s att “den enskilde fir ett effektivt skydd mot obehérigt intrang” (s. 195). F&lj-
aktligen féresldr kommittén en lag som foreskriver en reglering av anvindning
av genetisk diagnostik. Kommitténs férslag till lag innehéller ocksd krav pa
reglering av forsék som anvinder genteknik pd minniska, foster, embryon och

73 Helsingforsdeklarationen ("The Declaration of Helsinki”, Document 17.C) innehéller av
World Medical Assembly (WMA) ar 1964 antagna riktlinjer for forskning p4 minniska.
Den tillhandahéller grundliggande anvisningar fér de forskningsetiska kommittéernas be-
démningar (www.wma.net).

74 Enligt ett beslut av Medicnska forskningsrddet (MFR) skall all biomedicinsk forskning
som innefattar férsék p& minniska och som inte 4r avsedd att direkt gagna en enskild person
granskas och bedémas av en forskningsetisk kommitté. Sidan forskningsetisk granskning
stiller MFR som krav for biomedicinska projekt (SOU 1984:88, s. 201). Vissa internationella
tidskrifter har ocksd forskningsetisk granskning som krav fér publicering. Det finns vid
denna tid sex forskningsetiska kommittéer knutna till de medicinska fakulteterna vid hag-
skoleenheterna. Kommittéerna skall bl.a. bedéma om forskningen stir i &verensstimmelse
med Helsingforsdeklarationen.
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minskliga kénsceller (s. 27). Nigot lagforslag frin regeringen kommer

emellertid inte p4 dnnu nigra 4r.

Sammanfattning av rond 1

Sammanfattningsvis gér gen-etikkommittén ett antal stillningstaganden som
pd olika sitt fir betydelse f6r den kommande lagstiftningsprocessen, bland
annat att livet uppstir successivt och att det dirfér dr acceptabelt att forska pd
embryon, att kloning ir etiskt oacceptabelt och att man inte bér lagreglera
kloning och genterapi, men att man diremot bdr lagreglera genetisk diag-
nostik. Dessutom &4r det med gen-etikkommitténs betinkande som fjorton-
dagarsgrinsen for forskning p& embryon etableras i Sverige. Férsta ronden i
denna lagstiftningsprocess avslutas med att ingenting hinder p& négra ar. Ett
antal frigor relaterade till méjligheten att analysera arvsanlag har hamnat i
blickpunkten, etiska betinkligheter kring att forska om véra gener har lyfts
fram och férslag till lagar och normer lanserats. Lagreglering vill kommittén
ha om sidant som ir faktiskt fsrekommande, medan bestimmelser om sidant
som (innu) inte férekommer enligt kommittén bor stadgas i etiska normer.”
Fragor om forskning pd befruktade 4gg och 4ven om framstillning av
befruktade #gg i forskningssyfte har vickts, men det drdjer innan proble-
matiken kring dessa foreteelser blir politiskt brinnbar. Samtidigt som denna

forsta rond pagar, férsiggdr arbete med hur barnlsa par skall kunna 4 hjilp.

Rond 2: Assisterad befruktning

Senare samma &r som gen-etikkommittén fir sina direktiv, fir en sirskild
utredare i uppdrag att utreda frdgor om insemination pd minniska, men ocksi
fragor kring den niraliggande metoden befruktning utanfér kroppen (dir.
1981:72). Inseminationsutredningen kommer att verka under ldng tid under
olika beteckningar. Kopplingen mellan inseminationer och befruktning utan-
f5r kroppen, vars utveckling s sméningom kommer att utgéra en f8rutsitt-
ning fér embryonal stamcellsforskning och genetisk analys av befruktade igg

fore implantation, PGD, innebir att inseminationsutredningens olika férslag i

7> Dessa etiska normer skulle tjina som vigledning f&r de forskningsetiska kommittéer, som
bedémer forskning p4 minniska och dirmed visserligen inte vara formellt bindande som en
lag, men 4nd4 i praktiken fungera bindande (SOU 1984:88, s. 210-215). Argumentet for att inte
lagstifta om normerna #r att normer littare kan anpassas till den snabba medicinska
utvecklingen (s. 193), ett argument som underminerar mdjligheten fér politiken att etiskt
reglera genteknik och som dessutom bygger pd en férestillning att etiska normer kan
anpassas snabbare in lagar (jfr Aachen 1997: 218-219).
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varierande grad far betydelse f6r vad som i Sverige blir tillétet att géra pa gen-
teknikens omride.

Inseminationsutredningens fdrsta uppdrag avslutas med betinkandet
Barn genom insemination (SOU 1983:42). Detta resulterar i en lag om insemina-
tion, som trider i kraft vren 1985 (prop. 1984/85:2; SFS 1984:1140). Enligt denna
lag &r insemination, bide s.k. makeinsemination och givarinsemination, tilldtet
for kvinnor som ir gifta eller samboende med en man, men férbjudet for
kvinnor som ir ensamstdende eller lever ihop med en annan kvinna. Sperma-
givaren fir inte vara anonym, utan barnet har ritt att fi veta vem som ir dess
biologiske far (SOU 1983:42, s. 167-169; prop. 1984/8s:2, s. 15-17; bet. SoU 1984/
852y, s. 56).

Befruktning utanfér kroppen

Sedan det férsta "provrdrsbarnet” féddes i England 1978 har tekniken att
befrukta ett dgg utanfér en kvinnas kropp (sk. provrérsbefruktning eller in
vitro-fertilisering, IVF, av lat. in vitro = i glas) vid denna tid, i bérjan av 1980-
talet, s smétt och utan rittslig reglering bérjat bedrivas i Sverige. Det férsta
barn som tillkom med denna metod i Sverige f6ddes 1982. Inseminationsutred-
ningen diskuterar olika varianter av befruktning utanfsr kroppen: befruktning
av ett dgg frin den kvinna i vilket embryot skall implanteras med spermier
frdn den man som kvinnan ir gift eller samboende med, befruktning av
kvinnans eget igg med spermier frin en utomstiende man respektive befrukt-
ning av en annan kvinnas dgg med spermier frin kvinnans make eller sambo
samt surrogatmoderskap. Av de olika alternativen avfirdar inseminations-
utredningen alla utom det férsta, befruktning utanfér kroppen inom ett par-
forhallande, vilket man fran foérildraskapssynpunkt jimstiller med make-
insemination (SOU 198s:5, s. 37-52). Befruktning utanfér kroppen med en
utomstdende iggivare ir enligt utredningen inte bara tekniskt komplicerat,
utan strider ocksd “helt mot den naturliga livsprocessen”. En sddan "manipula-
tion”; menar utredningen, kan innebira risker fér det blivande barnets hilsa
och psykiska pafrestningar for den gravida kvinnan (s. 47-48):

Metoden att flytta dgg frén en kvinna till en annan har i si hég grad karaktir
av teknisk konstruktion fér att 18sa ett barnldshetsproblem att den #r dgnad
att skada minniskosynen. Vi anser dirfér att den inte kan etiskt godtas som
en metod att avhjilpa ofrivillig barnlshet. (SOU 1985:5, s. 48)

Aven befruktning utanfér kroppen med en utomstiende spermagivare innebir
enligt inseminationsutredningen ett “avsteg frin den naturliga livsprocessen”.
Kombinationen befruktning utanfér kroppen och spermiedonation &verskri-

der, siger man, en grins fér hur lingt man far g8 i friga om manipulation och
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man anser dirfér att metoden bér férbjudas (SOU 198535, s. 49). Surrogat-
moderskap anser utredningen vara en s “tvivelaktig foreteelse” att man inte
finner négra skil att Sverviga frigan vidare (s. 50).

En till provrérsbefruktning hérande friga som ocksd diskuteras #r
frysning av embryon, som befruktats utanfér kroppen, fér att kunna implante-
ra dem i kvinnan vid ett senare tillfille. Om det férsta implantationsférssket
misslyckats, kan sparade dgg anvindas f6r ett fornyat férsék utan att kvinnan
behéver genomg3 ytterligare en fysiskt pafrestande hormonbehandling fér att
stimulera dggproduktionen. Som nimndes i rond 1 avsdg gen-etikkommittén,
som bland annat hade att utreda forskning p4 befruktade 4gg, att ansluta sig till
samma frystid fér embryon som inseminationsutredningen skulle komma att
féresld, nimligen ett &r. Inseminationsutredningens motivering till denna tid-
rymd ir att tekniken att frysa embryon inte bér f4 anvindas f6r nigra andra
indamal #n att gdra befruktningen enklare, sikrare och billigare och ett ar ir,
menar man, tillrickligt ling tid f6r att hinna implantera dgget i kvinnan (SOU
1985:5, s. 51). Ett 4r blir ocks den lingsta frystid som sd smaningom foreslas
gilla fér embryon som skall anvindas for forskning (jfr rond 3).

Férutom sedvanlig remissbehandling, yttrar sig ocksd regeringens ny-
inrittade rddgivande organ Statens medicinsk-etiska rid &ver inseminations-
utredningens betinkande. Hosten 1984 kom fran socialutskottet ett initiativ till
vad som &ret dirp4 kom att bli det av regeringen inrittade Statens medicinsk-
etiska r&d, Smer. Detta rad har i uppgift att ge regeringen vigledning i medi-
cinsk-etiska frigor ur ett &vergripande samhillsperspektiv. Férutom medicinsk
och etisk expertis sitter i rddet dven politiska representanter, vilket skiljer Smer
frdn sina motsvarigheter i andra europeiska linder (S2909/84; soc.dep. 1985-03-
05; bet. 1984/85:SoUy; bet. 1990/91:SoUI0, s. 20; www.smer.se).”’

Smer tillstyrker visserligen utredningens férslag att tillita provrérs-
befruktning fér heterosexuella par med egna kénsceller och att befruktade dgg
far frysas i ett ir om syftet ir graviditet, men rddets instillning kan 4nd3
beskrivas som avvaktande. Férutom att man, liksom inseminationsutredning-
en, inte vill tillita 4gg- eller spermadonation och av samma skil som utred-
ningen heller inte accepterar surrogatmoderskap, har Smer ett uttalat kritiskt
forhallningssitt till samhillets ensidiga satsning pé tekniker fér att avhjilpa
ofrivillig barnlgshet. Man vill istillet se ett stérre fokus pd forskning om orsa-
kerna till barnldshet och menar att samhillets attityder till barnléshet behéver
granskas: ”Det ir viktigt att vi inte mélar upp barnléshet som en katastrof som

till varje pris maste tgirdas med ’bra resultat’, d.v.s. ett i alla bemirkelser

78 En bakgrund till bildandet av Smer och nigot om rédets uppdrag och sammansittning ges
senare i denna rond.
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friskt och vilskapt barn.” Adoption f6rs fram som ett alternativ som enligt
Smer kostnadsmissigt borde likstillas med olika former av assisterad befrukt-
ning. Smer pekar ocksa pd faror med den teknik, som méjliggér kromosom-
analyser p4 celler frin mycket tidiga embryon och pd s sitt kan spara gene-
tiska “defekter”. Det 4r visserligen positivt att minniskor med anlag for svira
irftliga sjukdomar pd si sitt kan vdga ta steget att skaffa egna barn, men
tekniken Sppnar samtidigt dérren till skrimmande urvalsperspektiv”. Fel
anvind kan tekniken ”ligga grunden fér selektion av vissa egenskaper och till
utveckling av en elitminniskofilosofi, som r&det bestimt tar avstind frin”
(Smer 1987-08-25, s. 1-5).

I sitt forslag till lag (prop. 1987/88:160) foljer regeringen, bland annat
med hinvisning till Smer, inseminationsutredningens férslag att befruktning
utanfdr kroppen skall vara tilldtet f6r en man och en kvinna som i#r gifta eller
sammanboende och som inte kan f4 barn p& naturlig vig forutsatt att dgg- och
siadescellerna #r mannens och kvinnans egna. Det faktum att befruktning
utanfér kroppen ir tekniskt avancerat bér enligt regeringen inte vara skl till
att den férbjuds. Man betonar dock att risken for selektion méste beaktas (s. 8),
men siger ind4, i linje med utredningen, "att de mest livsdugliga” befruktade
4dggen bor viljas f6r implantation (s. 9). Liksom inseminationsutredningen wvill
regeringen férbjuda befruktning utanfér kroppen med utomstidende dgg- eller
spermiegivare och man avfirdar ocksd helt surrogatmoderskap (s. 10-14).
Surrogatmoderskap avvisas dven av ”nira nog alla” remissinstanser, men nir
det giller dgg- och spermiedonation har flera remissinstanser en annan upp-
fattning och menar att donation av kénsceller i samband med befruktning
utanfdr kroppen borde vara tilldtet. Tva argumentationslinjer kan hir urskiljas.
Dels handlar det om att det faktum att &tgirden &r tekniskt komplicerad inte
hinger ihop med huruvida férfarandet ir etiskt acceptabelt eller ej. Dels
handlar det om att insemination och spermiedonation vid befruktning utanfér
kroppen bér likstillas, s& att spermiedonation ir tillitet i bada fallen (prop.
1987/88:160, bilaga 3, s. 35-38).

Socialutskottet tillstyrker ”i princip” regeringens férslag att tillata be-
fruktning utanfér kroppen. Férbehdllet att parets egna kénsceller anvinds
menar man ”sjilvfallet” bor gilla dven i framtiden (bet. 1987/88:SoU26, s. 6-7,
). Ett antal utskottsledaméter har dock invindningar mot hela eller delar av
forslaget och i flera motioner betonas att en helhetssyn pa en resurskrivande
och ”etiskt kontroversiell verksamhet” maste vara utgdngspunkten foér poli-
tiska beslut till f8ljd av den medicinska utvecklingen (t.ex. mot. 1987/88:So470
(c); mot. 1987/88:So24 (fp)). Utskottet, som linge har efterlyst en samlad redo-
visning frin regeringen, betonar emellertid att ytterligare frigor som beh&ver

Svervigas inte fir leda till "handlingsférlamning” och hindra att verksamheten
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snarast lagregleras. Utskottet tar stillning fér IVF och pekar pa att befruktning
utanfdr kroppen ir etablerat ”verallt i virlden” och fyller en viktig funktion
for ofrivilligt barnlésa (bet. 1987/88:SoU26, s. 6, 15).

Som nimndes ovan berdr inseminationsutredningen enbart hantering
av befruktade 4dgg i barnalstringssyfte. Regeringen kommenterar diremot 4ven
forskning pd befruktade dgg, som man menar bér vara tilldtet sd linge det
giller metodforskning (prop. 1987/88:160, s. 7). Utskottet ansluter sig till denna
héllning med motiveringen att IVF madste bedrivas ”si professionellt som
majligt” och med “bista majliga metoder” (bet. 1987/88:SoU26, s. 10). Den
féreslagna lagen om befruktning utanfér kroppen réstas igenom i riksdagen
och trider i kraft 1989 (SFS 1988:711). Nigon reglering av hantering av befruk-
tade dgg sker inte i detta skede.

Preimplantatorisk fosterdiagnostik

Regeringen tar ocksd upp diagnos av befruktade #dgg fére implantationen, som
flera remissinstanser anser bér kunna géras si snart tekniken finns. Med
denna metod, preimplantatorisk fosterdiagnostik, ldter man ett dgg befruktat
utanfér kvinnans kropp dela sig i flera celler och tar sedan bort nigon eller
ndgra av cellerna, som analyseras med avseende pd férekomsten av nigon
irftlig sjukdom. Finns inga sidana anlag, implanteras det befruktade #gget,
utom de undersdkta cellerna, i kvinnan. Att utreda om detta bor vara tillatet
ingar, enligt propositionen, i inseminationsutredningens kvarstiende uppdrag
(prop. 1987/88:160, s. 9-10)

Inseminationsutredningen, som numera kallar sig utredningen om det
ofédda barnet - vilket, liksom titeln pa slutbetinkandet, Den gravida kvinnan
och fostret — tvd individer (SOU 1989:51), ger uttryck for en restriktiv syn p3
abort — foreslar att fosterdiagnostik med syfte att utrdna om fostret 4r skadat
inte bdr vara nigon rutinitgird, utan bér bedémas fran fall till fall av ansvarig
likare (s. 89-96). Preimplantatorisk diagnostik bér enligt utredningen inte f3
férekomma 6verhuvudtaget, si linge kunskap inte finns om hur denna
diagnosmetod paverkar det blivande barnets utveckling (s. 107-108, 11). Det
skulle, menar utredningen, vara oetiskt att foérsoka ”uppt%icka Varjehanda
avvikelse frin vad som skulle kunna anses vara perfekt” (s. m1), ett framtids-
scenario som ocksd Smer befarar (jfr ovan). Dock anser inte utredningen att

négon lagstiftning behovs pa omradet (s. 1r).
Statens medicinsk-etiska rdd — Smer

Bakgrunden till Smers tillkomst 4r en hearing om medicinsk-etiska fragor med
medicinska experter och féretridare f6r pigdende utredningar och intresse-
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organisationer som socialutskottet anordnade i september 1984 for att sirskilt
belysa fragor som vickts i ett stort antal motioner under den allminna
motionstiden (Socialutskottet 1984-09-04). Av sirskild betydelse fick en
motion, som uttryckte en viss skepsis éver lingsiktiga effekter av den nya
gentekniken:

Hur kommer minskligheten att utnyttja den nya kunskapen och dess
mojligheter? [...] Vad ir livslingt lidande? Vad #r ett liv som inte ir
meningsfullt? Vem kan avgéra dessa fragor at andra? [...] Vad skall vi med
all denna nya kunskap till? Har ndgon 6ver huvud taget bett att f& den? [...]
Innan vi sysslar med detaljfrigorna mdste vi arbeta fram en helhetssyn pé
hela detta viktiga omrade. [...] Hur svéra frigorna 4n kan forefalla far vi inte
Sverlata dem till specialisterna (mot. 1983/84:1626).

Motionidrerna, socialdemokraterna Bengt Lindqvist och Margareta Persson,
menade att det behévdes “en utredning som samlat skall se ver grundliggan-
de existentiella frigor i den pigiende medicinska utvecklingen sdsom min-
niskosyn, allas lika virde och andra etiska, dirmed férknippade fragestill-
ningar” (mot. 1984/85:1626). Detta forslag plockades upp i diskussionen, dir en
dterkommande synpunkt var att existentiella frigor som vicks av den medi-
cinska utvecklingen berdr hela samhillet och maéste diskuteras av alla, inte bara
av experter. Flera av deltagarna menade att det inte #r meningsfullt att
diskutera om den ena eller den andra nya medicinska landvinningen skall f&
tillimpas utan att forst ha en helhetssyn p& medicinsk etik, och en sddan borde
kunna formuleras av en tvirvetenskaplig léngtidsutredning (Socialutskottet
1984-09-04). Socialutskottets beddmning efter hearingen ir att det politikerna
har behov av att tidigt f3 information om medicinska landvinningar, s& att de
inte stills infér fullbordat faktum nir nya tekniker redan #r i bruk, och att
forskarna har behov av tydliga riktlinjer. Utskottet féresldr dirfér ett perma-
nent, tvirvetenskapligt, medicinskt-etiskt organ med uppgift att i Sppna
former ta sig an aktuella frigor, formulera gemensamma virderingar och bidra
till informationsutbyte mellan forskare och politiker, ett forslag som ocksa
riksdagen stiller sig bakom (bet. 1984/85:SoUy, s. 26; rskr 1984/85:23) och som
socialdepartementet anammar. Resultatet blev att regeringen i mars 1985
beslutade att inritta ett ”frén det 18pande regeringsarbetet fristdende” medi-
cinskt-etiskt rdd med uppgiften att analysera medicinsk-etiska frigor ur ett
Svergripande samhillsperspektiv och fungera som “férmedlande instans
mellan vetenskapen, folkopinionen och de politiskt ansvariga” (soc.dep. 198s-
03-05; $2909/84).
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Statens medicinsk-etiska rid, som fr&n bérjan kallades Medicinsk-
etiska radet,” har formellt sitt uppdrag som en kommitté, men utan specifika
direktiv och utan tidsbegrinsning. Ordférande, sju politiska ledaméter och lika
méinga sakkunniga samt ett sekretariat utgdr stommen i rddet och enligt
uppdraget skall experter kallas in vid behov. De politiska ledaméterna 4r verk-
samma s&vil i riksdagen som i landsting och kommuner. Sakkunniga himtas
frdn departementet, myndigheter, kyrkan, intresseorganisationer och frin
akademin. Férutom medicinsk och etisk expertis kan 4ven t.ex. jurister vara
sakkunniga i Smer. Bide ledaméter och sakkunniga utses av socialdeparte-
mentet pd férnybara treirsmandat. Ett antal ledaméter och sakkunniga har fatt
sina mandat férnyade vid ett flertal tillfdllen. Nagra personer, som professorn i
medicinsk etik Géran Hermerén och departementsradet Lena Jonsson (nume-
ra Rehnberg), har suttit med sedan Smer bildades. Smer, som har att sjilvt
initiera frdgor och dven kan ge f5rslag pd utredningar, men ocksa kan f4 social-
departementets uppdrag att titta nirmare pad nigon problematik, samman-
trider en ging i manaden. Till ndstan varje mdte och sirskilt nir en ny friga
har hamnat p4 Smers bord bjuds experter in for att ge fakta och information
om t.ex. ndgon ny medicinsk teknik. Mé&tena ir slutna och diskussionerna,
som uppges vara synnerligen fdrtroendefulla, pagér tills man har kunnat
komma 8verens om en gemensam hallning och stricker sig dérfsr ofta 6ver
flera méten. Vilka frigor som Smer skall initiera diskussion kring 4r emeller-
tid ndgot som man inte alltid kan enas kring och detta blir ibland féremal for

no s 78
omréstning.”

Sammanfattning av rond 2

I beslutsprocessens andra rond har stillning tagits for att spermiedonation vid
insemination skall vara tillitet fér kvinnor som ir gifta eller sammanboende
med en man. Om befruktningen diremot beh&ver goras utanfér kroppen, ar
spermiedonation inte tilldtet och makens eller sambons spermier méste siledes
anvindas. Donation av dgg avfirdas siledes helt, men berérs av nigra remiss-
instanser, som anser att det inte dr "logiskt” att inte acceptera donation av
koénsceller frén kvinnan, samtidigt som donation fr&n mannen accepteras
(prop. 1987/88:160, bilaga 3, s. 35-36). Genetisk diagnos av befruktade igg fore

implantering ir inget som négon instans vill ta stillning till i denna besluts-

77 Hiér anvinds genomgéende beteckningen Statens medicinsk-etiska rad, férkortat Smer.

78 Férutom frin Smers officiella uppdrag (S2009/84) och protokoll har informationen om
Smer himtats fran intervjuer med nuvarande och tidigare medlemmar i Smer (Centerstig,
Edvinsson, Forsse, Johansson, Linna, Munthe, Pghlsson, Rynning, Tarschys, Westerholm,

Ohman).
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rond. Frdgan om preimplantatorisk diagnostik hamnade pa dagordningen i och
med att regeringen ville ha den utredd, men, som det verkar, av ridsla f6r vad
tekniken skulle kunna anvindas till, skuffades den undan tills vidare. Social-
utskottet har forsokt att f3 frigan om en etisk helhetssyn p& dagordningen.
Man har misslyckats s3 tillvida att ingen etisk lagstiftning eller liknande har
foreslagits, men lyckats genom regeringens beslut att inritta Smer. Regeringen
hinvisar till Smer bland annat nir det giller donation av kénsceller. Aven gen-
etikkommittén sitter avtryck i denna rond, genom regeringens trevare om att
tilldta metodforskning pa befruktade igg.

Fragor som lyfts i denna rond, men som inte lever vidare i den fortsatta
beslutsprocessen ir Smers reflexioner kring samhillets attityder till barnléshet,
som betraktas som ett problem som till varje pris skall avhjilpas med alla
tillgéingliga tekniker. Fragor som inte fir respons eller i alla fall inte vad som
upplevs som tillricklig respons ir krav pd en etisk helhetssyn i frigor kring
genteknik och reproduktionen. Eftertinksamhet far ge vika f6r behovet av att

agera.

Rond 3: Lagstiftning om medicinsk genteknik

Tre &r efter att gen-etikkommittén limnat sitt férslag p etiska normer fér an-
vindning av genteknik pd minniska kommer respons frdin Smer och Medi-
cinska forskningsradet (MFR).” Dessa synpunkter kommer i olika avseenden
att pdverka de lagférslag, som ytterligare ndgra ar senare limnas av regeringen.
Vigen mot den fdrsta svenska lagstiftningen om genteknik pd minniska kan-
tas av socialutskottets dterkommande uppmaningar till regeringen att paskyn-

da arbetet med ett etiskt helhetsperspektiv p& dessa fragor.

Socialutskottet manar pad regeringen

Hésten 1986 framfdr utskottet synpunkten att regeringen under ar 1987 bér
ligga fram ett forslag sd att riksdagen kan ”anlédgga en helhetssyn pa de olika
fragestillningar som den medicinska utvecklingen kring det minskliga livets
bérjan aktualiserar” (bet. 1986/87:SoU7, s. 1). Nir inget forslag har kommit

7 Fran 1977 fanns tre statliga forskningsradd under utbildningsdepartementet, med uppgift att
fordela statliga medel till angeldgna forskningsprojekt: Humanistisk-samhillsvetenskapliga
forskningsradet (HSFR), Medicinska forskningsradet (MFR) och Naturvetenskapliga forsk-
ningsrddet (NFR). 1990 bildades under niringsdepartementet Teknikvetenskapliga forsk-
ningsridet (TFR) och under socialdepartementet Socialvetenskapliga forskningsradet (SFR).
Frin och med den 1 januari 2001 tog det nyinstiftade Vetenskapsradet (VR) &ver den
verksamhet som férut bedrivits av HSFR, MFR, NFR och TFR samt av Forskningsrads-
nimnden (FRN) (www.vr.se).
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frin regeringen ett &r senare och heller inte &r att vinta under kommande var
(bet. 1987/88:SoU4, s. 5), skirper socialutskottet tonen och betonar vikten av
att det fortsatta arbetet bedrivs "skyndsamt” (s. 1):

Utskottet ser det alltsi som angeldget att riksdagen inom kort fir en samlad
redovisning av det aktuella liget inom forskningen och de etiska problem
vartill stillning méste tas. Att arbetet inom regeringskansliet inte bedrivs
med denna inriktning ir allvarligt (bet. 1987/88:SoU4, s. 5).

Utskottet gor ytterligare en markering till regeringen nir det hdsten 1989 upp-
repar de skarpa formuleringarna frin tidigare &r (bet. 1989/90:SoUy, s. 10, 14).
Uppmaningen 4terkommer 1990 med hinvisning till att ”den medicinska
utvecklingen inte f&r leda till etiskt oacceptabla konsekvenser” (bet. 1990/91:
SoUg, s. 58, 59). P4 varen 1990 tillsitter justitiedepartementet en parlamentarisk
kommitté med uppgift att géra en samlad versyn &ver genteknikens anvind-
ning (dir. 1990:16), men det betinkande som kommer tvé &r senare handlar
foretridesvis om genteknik pd djur och vixter och berdr bara i féregdende
gentekniska tillimpningar pid minniska (SOU 1992:82). Den nytilltridda
borgerliga regeringen utlovar ocks3 ett férslag pa etiska regler f6r en ”ansvars-
full hantering av genteknik” (regeringsférklaring 4 okt -91), men, som kommer
att framg3 i senare ronder, tas inga initiativ p4 genteknikens omride av den

borgerliga regeringen under denna mandatperiod.

Smers synpunkter pd gen-etikkommitténs normforslag

Smer, som frutsitter att Genévedeklarationen® och Helsingforsdeklaratio-
nen, i egenskap av grundliggande medicinsk-etiska dokument, skall gilla vid
forssk pa foster och embryon, delar till vissa delar gen-etikkommitténs férslag
till etiska normer. I ndgra fall vill Smer emellertid ha striktare normer (Smer
1987: 94). Forskning p& befruktade dgg (zygoter och blastem), som gen-etik-
kommittén anser vara etiskt godtagbara férutsatt att det sker inom fjorton
dygn efter befruktningen, anser Smer inte skall vara generellt godtagbart annat
in under sirskilda betingelser, nimligen om forskningen #r medicinskt vl
motiverad och kunskapen inte kan erhéllas p& annat sitt (s. 93). Gen-etikkom-
mittén foreslar ocksd att befruktade dgg som varit féremal for forsék inte skall
fa implanteras i en kvinnas livmoder. Smer vill hir tilligga att férbudet skall
gilla dven spermier och dgg som varit fsremal f6r forskning och f6rssk (s. 94).
Aven nir det giller genterapi pa kénsceller, som skulle innebira att de
uppnddda effekterna kan g i arv, 4r Smer mer restriktivt i sin héllning 4n gen-

% Geneévedeklarationen utgdr en internationell likared som férsta gingen antogs av World

Medical Assembly (WMA) &r 1943 (www.vma.net).
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etikkommittén. Gen-etikkommittén anser att om metoden ”i en framtid skulle
visa sig bli genomfdrbar pé ett tillfsrlitligt sitt”, maste frigan om implantation,
dvs. om de férindrade kénscellerna skall fi& méjlighet att utvecklas till
minskligt liv, ”bli féremal for en sirskild mycket restriktiv etisk bedsmning
som forutsitter full visshet om ingreppets effekter” (SOU 1984:88, s. 19). Smer
menar att den enskildes genetiska integritet méste virnas och att genterapi pa
minskliga spermier, dgg, zygoter och blastem dirfor inte ir etiskt godtagbart.
Under rddande kunskapslige bér det enligt Smer vara férbjudet med denna
typ av terapi. Skulle kunskapsliget i en framtid férindras, kan en omprévning
gdras “mot bakgrund av nya fakta” (Smer 1987: 94).

Genetisk fosterdiagnostik vill gen-etikkommittén begrinsa till fall nir
en genetisk sjukdom riskerar att hota ”det blivande fostrets utvecklingsmajlig-
heter” (SOU 1984:88, s. 19), en formulering som Smer anser ger upphov till
tolkningsproblem och dirfér bér utgd. Smer ir ocksa kritiskt till en férteckning
&ver svdra sjukdomar som far spiras med genetisk fosterdiagnostik. Vidare
menar Smer att vilken fosterdiagnostisk metod - ultraljud eller genetisk dia-
gnostik — som viljs i det enskilda fallet méiste viljas inom ramen for likarens
medicinska ansvar (Smer 1987: 94-95).

Smers hillning, som ir klart striktare in gen-etikkommitténs, ir enligt
ndgra av ridets medlemmar inte tillrickligt strikt. I sirskilda yttranden frin
experterna Ulla Brandén och Helge Brattgird framférs uppfattningen att det
aldrig dr acceptabelt att forska pd kénsceller och befruktade igg, som ir att
betrakta som "minskligt liv i vardande” (Smer 1987: 97-98). Dessa ledaméter
menar ocksd att det strider mot minniskovirdet att anvinda fosterdiagnostik
for att sortera bort sjuka eller skadade foster. Enligt Brattgird #r detta en
Vetiskt oacceptabel elitism” och ett férakt fér svaghet som ”vixer fram i ett vil-

firdssamhille med effektivitetskrav och fértingligande av ménniskan” (s. 99).

Genteknik en teknik bland andra — MFR:s kartliggning

Hésten 1988 gér MFR en sammanstillning av utvecklingen inom gentekniken
sedan gen-etikkommitténs betinkande limnades 1984. MFR konstaterar att
gen-etikkommitténs beskrivning av gentekniken fortfarande ir korrekt och att
de genteknologiska metoderna sedan dess blivit rutinmetoder inom biomedi-
scinsk grundforskning och iven tillimpas inom hilso- och sjukvirden (MFR
1988-10: 101). MFR gbér inte bara en genomging av innebdrden av olika gen-
tekniska metoder och sannolikheten fér deras framtida tillimpningar, utan tar
ocks4 stillning till hur Sverige bér férhélla sig till detta:

Det dr MFR:s uppfattning att Sverige p4 ett ansvarsfullt sitt inom ramen for
sina resurser skall medverka aktivt till den internationella kunskaps-
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utvecklingen baserad p4 forskning med kénsceller, befruktade dgg och tidiga
embryoner av minskligt ursprung (MFR 1988-10: 110).

MFR gér ocks en virdering av gen-etikkommitténs arbete och kritiserar kom-
mittén fér dess “Sverbetoning av gentekniken i relation till andra tekniker”.
Gentekniken ir enligt MFR “en teknik bland méinga andra” och det ir darfor
”i minga fall omotiverat att sirbehandla denna teknik och att skapa speciella
regler som reglerar just det genteknologiska férfarandet” (MFR 1988-10: 100).
MFR nimner bland annat fosterdiagnostik med hjilp av DNA-teknik, som
utgdr “endast ndgon enstaka procent” av alla fosterdiagnostiska undersékning-
ar och som ”inom en &verskadlig framtid” inte férvintas dka patagligt, men
som i betinkandet fick stor uppmirksambhet (s. 101).

MER tar ocks3 stillning till behovet av ett etiskt normsystem i enlighet
med kommitténs forslag, givet att normerna kontinuerligt kan anpassas till
frindrade férutsittningar. Mot bakgrund av den utveckling som skett sedan
gen-etikkommittén skrev sin normlista freslar MFR ett antal modifieringar:
fjortondagarsgrinsen for forskning pa minskliga zygoter och blastem anser
man inte skall vara ”oeftergivlig”, utan dispens bér i en framtid kunna ges om
grundforskningens behov viger tungt. Nir det giller férbudet mot att
implantera zygoter och blastem som varit féremél for forssk preciseras inne-
bérden av férsok till ”sddana dtgirder som kan tinkas férindra den genetiska
informationen” (MFR 1988-10: 108), dvs. en insndvning av vilka zygoter och
blastem som férbudet giller, d& férsdk dven kan ha effekter som inte férindrar
den genetiska informationen. Normen om genterapi p& kénsceller anser MFR
vara &verflddig, dd kommittén redan féreslagit en norm som férbjuder implan-
tation av zygoter och blastem som varit féremal for forsck dir den genetiska
informationen kan ha forindrats (s. 109). MFR anser att det frin medicinsk
synpunkt inte finns nagot behov av genterapi p& kénsceller och embryon och
papekar att forskarsamhillet “enhilligt” har tagit avstdnd frdn sddan forskning
(s. 106). En fraga som &r central f6r tillkomsten av 2006 &rs lag 4r hantering av
genetisk information. MFR:s hillning hir &r att genetisk information inte skall
sirbehandlas, utan att all ”integritetskinslig medicinsk information om enskil-
da individer” skall handliggas ”p4 samma sitt” (s. 108-109).

Remissinstanser om gen-etikkommitténs normférslag

Bland remissinstanserna hors bade kritiska och lovordande réster om gen-
etikkommitténs normférslag. Fjortondagarsgrinsen fér forskning och férssk
pa befruktade dgg (zygoter och blastem) anser vissa ar for kort, andra fér lang.
Uppsala universitet saknar en vil underbyggd argumentation fér just denna
tidrymd och Svea hovritt menar att grinsen ingalunda 4r “oomtvistad i den
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medicinska debatten” (prop. 1990/91:52, s. 67). Medicinska fakultetsnimnden
vid Géteborgs universitet framhaéller att det 4r

stor skillnad mellan den okonstlade réttframhet med vilken svensk lagstift-
ning utgdr frén att fostret under de 12 frsta graviditetsveckorna utgér en del
av den gravida kvinnans kropp &ver vilken hon fritt kan férfoga och utred-
ningens #ngsliga pedanteri nir det giller frigan om ett blastem frin ett in
vitrobefruktat 4gg skall anses ha fatt minskligt egenvirde 14 dagar efter be-
fruktningen (prop. 1990/91:52, 5. 67)

Fakultetsnimnden accepterar ind4, oavsett den etiska motiveringen”, grin-
sen pa fjorton dagar dérfér att detta dr ”den ungefirliga tid” som zygoter och
blastem ”med dagens teknik kan hallas vid liv” (prop. 1990/91:52, s. 67).

Gen-etikkommitténs férslag att implantation av kénsceller som wvarit
foremal for genterapi i framtiden skulle kunna vara tilltet, 4 nigot som ett
stort antal remissinstanser helt tar avstind frin, bl.a. med motiveringen att
iven om genterapi pa kdnsceller idag ter sig utopiskt, kan man inte vinta med
att ta stillning till dess att metoderna finns. Man bér redan nu lagstifta om
forbud mot manipulationer med kdnsceller som fir konsekvenser for kom-
mande generationer (prop. 1990/91:52, s. 73, 59).

Flera remissinstanser anser att genetisk forsterdiagnostik bér f& iga
rum fritt med motiveringen att det moraliskt inte kan vara mer klandervirt att
abortera ett sjukt 4n ett friskt foster (prop. 1990/91:52, s. 74-75). Bland kritiska
remissinstanser riktas invindningar mot fdrslaget att uppritta en férteckning
&ver vilka sjukdomar som skall {8 efterforskas. De Handikappades Riksfor-
bund (DHR) ir kritiskt till den “etiska gradering av minniskoliv”’ som en
sidan forteckning skulle innebira (s. 62) och Naturvetenskapliga forsknings-
ridet menar att en lista kan f3 karaktiren av "dédslista” (s. 78). Andra menar
dock att det ir 6nskvirt att fosterdiagnostiken styrs in pd specifika sjuk-
domsanlag fér att undvika aborter som beror pé lindriga genetiska avvikelser
(s. 77-78). Flera remissinstanser betraktar liksom MFR genetisk foster-
diagnostik som en analysmetod bland andra och menar att stillningstagandet
bor goras till den prenatala diagnostiken i sin helhet (s. 78). Nigra befarar att
kvinnor kan kinna sig tvingade att genomg3 genetisk fosterdiagnostik fér att
de kiinner en press att inte sitta barn till virlden med en defekt av nigot slag
(s. 78-79). Kvinnans fria val 4r med ”den abortinriktade och utsorterande
fosterdiagnostiken” skenbart, siger DHR, som menar att sjilva existensen av
denna verksamhet innebir minskad tolerans fér psykiskt och fysiskt avvikan-
de minniskor (s. 79).

Kristianstads lins landstingskommun och Synskadades riksférbund ir
ndgra av flera remissinstanser som anser att individens samtycke inte ir till-
rickligt £5r att genetisk information skall f3 limnas ut. Skilet till detta ir att
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individen kan kinna sig pressad att limna samtycke och att samtycket dérfor
kan vara illusoriskt. En annan synpunkt ir att férsikringsbolagens intresse av
underlag f5r riskbeddmningar inte fir piverka registreringen av genetisk infor-
mation (prop. 1990/91:52, s. 82-83).

Gen-etikkommitténs slutbetinkande presenterades 1984. Under 1986
och 1987 uppmanade socialutskottet regeringen att skynda pd med dessa fragor.
Smers stillningstagande kom 1987 och MFR:s ett &r senare. Férst hésten 1990
presenterar regeringen den proposition som utgér underlag f6r den forsta lag-

regleringen avseende anvindning av genteknik p& minniska (prop. 1990/91:52).

Regeringens lagforslag
Regeringens lagférslag handlar om genetisk diagnostik och forskning pa
befruktade dgg. Den foreslagna lagen om genetisk diagnostik berér emellertid
inte fosterdiagnostik eller preimplantatorisk diagnostik, som har varit féremal
f5r rdtt s omfattande diskussioner, och inte heller undersékningar av enskilda
individer, som gen-etikkommittén ville lagstifta om, utan anvindning av gen-
teknik vid allminna hilsoundersskningar (prop. 1990/91:52, s. 25). Regeringen
berér farhigor som ménga remissinstanser gav uttryck foér, nimligen att
allminna hilsoundersdkningar skulle kunna komma att anvindas som

“instrument f8r sortering, klassificering och virdering av individer”:

En sddan anvindning skulle enligt min [socialministerns] mening inskréin-
ka pd den enskildes frihet och vara helt oférenlig med en humanistisk
minniskosyn. Jag anser det ddrfor vara etiskt oriktigt att stilla upp krav pé
genomgangen genetisk undersdkning som férutsittning for anstillning eller
dylikt (prop. 1990/91:52, 5. 25).%'

Regeringen hinvisar till oro fér ett samhille dir minniskor sirbehandlas efter
sina genetiska férutsittningar, men framhéller att det inte finns skil att
siarbehandla genetisk information frin annan integritetskinslig information,
vilken i princip inte far limnas ut till t.ex. arbetsgivare eller forsikringsbolag
utan den enskildes medgivande (prop. 1990/91:52, s. 26-27).

Forskning och férsék som syftar till genterapi pd minskliga kropps-
celler 4r enligt regeringen etiskt godtagbart, om odnskade effekter pa kénsceller
samtidigt férebyggs. Enligt uppgifter frdn medicinsk expertis, som regeringen
har konsulterat, dr sddan paverkan inte méjlig och genterapi pa kroppsceller tas
inte med i lagférslaget (prop. 1990/91:52, s. 27, 28). Forskning och férsék som
syftar till genterapi p& kénsceller ir, enligt regeringen, inte etiskt godtagbart

% Det stér emellertid ingenting om detta i den lag om allminna hilsoundersskningar, som
blev resultatet av denna proposition, utan dir néjer sig lagstiftaren med en allmén skrivning
om "tillfredsstillande integritetsskydd” (lag 1991:114).
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och skall férbjudas i lag (s. 27). Argumentet &r att ndgon tillfsrlitlig metod
aldrig skulle kunna utvecklas. Dessutom betonar regeringen att ménga forska-
re anser att det inte finns ndgra medicinskt évertygande skil att genomféra
genterapi pd kénsceller och att ”forskarsambhillet har tagit avstdnd” frin sddan
forskning, som ”sdvitt man vet” inte férekommer nigonstans i virlden (s. 29).
Regeringen framhiller att det ”allmint sett dr frimmande att lagstiftnings-
vigen férbjuda verksamhet som dnnu inte férekommer”, men anser att den
oro som kommer till uttryck i “en stark remissopinion” och ”den synnerliga
vikten av att férhindra dtgirder som skulle kunna leda till férsék med *min-

b

niskof6ridling’ ” motiverar ett undantag (s. 30).

Den nya lagen foreslds reglera “atgirder i forsknings- eller behand-
lingssyfte med befruktade dgg frin minniska”. Dessa far ske lingst till och
med fjortonde dagen efter befruktningen och fir inte syfta till att utveckla
“metoder for att &stadkomma genetiska effekter som kan gi i arv”. Ett dgg som
varit féremal fér férsok far aldrig implanteras i en kvinnas kropp och skall
efter fjorton dagar forstoras. Ett befruktat dgg far forvaras i fryst tillstdnd i
hégst ett &r. Argumentet for att tillita forskning pa befruktade dgg ir att "for
minskligheten angeligen kunskap” skulle kunna vinnas, men det ir inte
sjalvklart att denna “globalt viktiga uppgift” tilldts. Fér att etiskt kunna f&r-
svara forskning pa befruktade dgg, 4r det nddvindigt att inte betrakta befrukt-
ningsdgonblicket som livets bérjan (prop. 1990/91:52, s. 33). Denna fraga disku-
terades utfdrligt i gen-etikkommitténs férslag och regeringen gér hir sitt still-
ningstagande, nimligen att livet bérjar vid implantationen:

Som jag [socialministern] har framhallit tidigare 4r det forst vid implanta-
tionen, nir det befruktade Zgget fister i livmoderviggen, som férutsitt-
ningar skapas for individuellt liv [...]. For att det befruktade 4gget Sver-
huvudtaget skall kunna utvecklas krivs siledes implantation. Neuralrdret,
som #r den f&rsta ansatsen till ett centralt nervsystem, utgér det mest primi-
tiva forstadiet till och forutsittningen for ett senare medvetet liv.
Neuralréret utvecklas si smaningom efter flera manader till hjirna och ett
centralt nervsystem vilka genom sin samordnande funktion skapar for-
utsittning for sjilvstindigt liv - viabilitet (prop. 1990/91:52, s. 33).

Med detta synsitt och under de fSrutsittningar som foreslagits kan enligt

regeringen angeligen kunskap vinnas utan att verksamheten kommer i kon-

flikt med ”den humanistiska manniskosynen” (prop. 1990/91:52, s. 33, 40).%
Argumenten som motiverar fdrslaget har varierande grund. Fjorton-

9583

dagarsgrinsen “8verensstimmer med internationell praxis™” och fjorton dagar

% Genretikkommittén talar om tva tydligt urskiljbara uppfattningar om minniskovirdet: en
behavioristisk manniskosyn, som grundar sig pd minniskans beteende, och en humanistisk
minniskosyn, som grundar sig p4 ménniskovirdet (SOU 1984:88, s. 114).
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ir ocksd ”den ungefirliga tid (frystiden oriknad) under vilken zygoter och
blastem f6r nirvarande kan héllas vid liv in vitro” (prop. 1990/91:52, s. 45). Nir
det giller implantationsférbudet hinvisar regeringen till ”nu gillande praxis”
(s. 46), men ocks3 till de ofrutsebara konsekvenser” som skulle kunna bli
foljden av att implantera ett befruktat dgg vars genetiska information férind-
rats (s. 34). Denna princip anses sa viktig att uppritthalla, att man 4r beredd att
acceptera att utvecklingen av avancerad diagnostik och terapi baserad pa gen-
teknik eventuellt férsvaras p& grund av den (s. 46). For frystiden hinvisas till
den frystid som giller f8r dgg som anvinds i barnalstringssyfte och det finns,
menar regeringen, “ingen anledning att gora skillnad mellan olika dndamaél f&r
vilka befruktade dgg far forvaras i fryst tillstind” (s. 33). Inseminationsutred-
ningen motiverade frystiden ett 4r med att denna tid skulle ricka for att hinna
implantera det befruktade #gget i kvinnan. Motiveringen fér att fryslagra
befruktade dgg i forskningssyfte ir att forskningen kan planeras bittre och att

behovet av donationer av nybefruktade dgg f6r forskningsindamal minskar.®

Socialutskottets synpunkter

Socialutskottet tillstyrker regeringens forslag till lag om anvindning av viss
genteknik vid allminna hilsoundersskningar, liksom att férslaget till lag om
dtgirder i forsknings- eller behandlingssyfte med befruktade #gg frin
minniska lidggs till grund fér lagstiftningen, men féreslér vissa #ndringar (bet.
1990/91::SoU1o0, s. 1). Det dr synpunkter i tvd motioner som far gehér i utskottet
och ligger till grund f6r utskottets férslag. Folkpartisterna Barbro Westerholm
och Ulla Orring vill att samtycke frin donatorerna av bade 4dgg och sperma,
dvs. bdde kvinnans och mannens samtycke, skall vara ett krav fér dtgirder
med befruktade igg frin minniska (mot. 1990/91:S029, s. 22), vilket ocksa blir
utskottets forslag (bet. 1990/9:SoUlo, s. 19). I en miljdpartistisk motion
papekas att férsék pa befruktade dgg kan komma att utvecklas till rutinmassig
behandling. Motionirerna anser dirfér att dven behandling skall regleras i
lagtexten (mot. 1990/91:S024, s. 2). Med hinvisning till motionen f&reslar
utskottet att propositionens formulering ”férsdk p& befruktade dgg” istillet

% Fjortondagarsgrinsen for forskning pa embryon, som lanserades av den brittiska Warnock-
kommissionen i bdtjan av 198o-talet (Warnock 1985), tillimpas av ménga linder, tex.
Finland, Grekland, Island och Storbritannien (www.hinxton.org; Nelson 2003; Richardt
2003). Andra linder har tio dygn som grins, i Australien giller sju dygn och i Danmark 21
dygn. Gen-etikkommitténs ordférande lagman Bertil Wennergren framhaller att grinsen pa
fjorton dagar 4r “rdtt godtyckligt vald”, men menar att det viktiga dr att en grins sitts
(Socialutskottet 1984-09-04, s. 34).

8 En utférlig diskussion om frystiden, som ocks3 resulterar i att den tillitna tiden férlings till
fem &r, kommer nigra ir senare (jfr rond 4).
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skall skrivas "férsék i forsknings- eller behandlingssyfte pa befruktade dgg”
(bet. 1990/91: SoUTo0, s. 19—20).

Ett antal ledaméter, som inte fatt gehdr fér sina motionsyrkanden,
reserverar sig mot delar av utskottets fdrslag. Reservanter frin centern,
vinsterpartiet och miljdpartiet anser att det inte tillrickligt tydligt framgar i
lagforslaget att avsikten ir att férbjuda genterapi med effekter som gér i arv
(bet. 1990/91:SoUTo, s. 48). I fyra reservationer lyfts dterigen frdgan om &ver-
gripande normer pa genteknikomradet (s. 49-52).

Ett antal motionsyrkanden som nu avslds, kommer lingre fram i denna
beslutsprocess att helt eller delvis komma till uttryck i lagstiftningen. Folk-
partisterna Barbro Westerholm och Ulla Orring tar i sin motion upp risken att
forsikringsbolag eller arbetsgivare kan pressa den enskilda att limna ut under-
sékningsresultat frin genetiska undersékningar och féreslar att lagstiftningen
till skydd fér undersdkningsresultat frin genundersdkningar skall stirkas
(mot. 1990/91:So29, s. 21). Med anledning av motionen uppmanar utskottet
regeringen att “aterkomma till riksdagen med férslag om hur oetiska krav pa
tillgdng till genetiska data skall kunna hindras” (bet. 1990/91:SoUio, s. 16). S&
kommer ocks3 att ske, men férst 2006 blir genetisk information uttryckligen
skyddad i lag (jfr ronderna 6 och 9).

I motioner frin miljépartiet, folkpartiet, centerpartiet och vinsterpartiet
efterlyses ett samlat grepp om regleringen av genteknik p& minniska och dess
etiska implikationer (bet. 1990/91:SoUTo, s. 26-27). Som nimnts ovan, har detta
krav, som riksdagen har instimt i, varit dterkommande fran socialutskottet (s.
26). Exempelvis #r folkpartisten Ingrid Ronne Bjoérkqist kritisk till att
riksdagen nu férvintas ta stillning i en enskild sakfrdga utan att kunna éver-
blicka effekten p andra omraden. Forskning pa befruktade dgg och embryon
“hinger i hdgsta grad ihop” med fosterdiagnostik och bér behandlas i ett sam-
manhang, framhéller Ronne Bjérkqvist (mot. 1990/91:Soz2s, s. 6). Utskottet
héller visserligen med om att det hade varit énskvirt att behandla dessa frigor
i ett sammanhang, men instimmer samtidigt i propositionens synpunkt att det
ir angeliget att en reglering av genteknikens anvindning pd minniska "inte
ytterligare f6rdrsjs” (bet. 1990/91:SoUTo, s. 26). Ronne Bjérkquist invinder att
den litta férdrdjning” som i s fall skulle kunna vara aktuell ”4r fdrsumbar i
jimfdrelse med att regeringen tagit sex &r pa sig att ligga fram den nu aktuella
propositionen” (mot. 1990/91:S025, s. 6).

Sveriges fbrsta lagstiftning om medicinsk genteknik

I mars 1991 antar riksdagen de forsta lagarna som stiftas i Sverige med direkt
tillimpning p& genteknikens anvindning p& minniska. Detta sker efter en

riksdagsdebatt, som bland annat lyfter fram just den tid som har passerat fran
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det att gen-etikkommittén fick sina direktiv och limnade sitt betinkande, tills
propositionen kom, samt riksdagens upprepade krav pd en helhetssyn p& dessa
fragor (prot. 1990/91:72, 35). Med detta kan bakgrunden till den lagstiftnings-
process som studeras sigas vara tecknad. Det finns nu, i slutet av 1991, tvd
lagar, som reglerar anvindningen av genteknik pi minniska.” Dessutom
finns tva lagar som reglerar assisterad befruktning,®® en verksamhet som allt
mer kommer att vivas samman med utvecklingen av medicinsk genteknik.

Sammanfattningsvis giller féljande:

* Insemination och in vitro-fertilisering ir tillatet f6r en man och en kvinna
som ir gifta eller samboende (lag 1984:1140).

* Vid insemination fir donerad sperma anvindas (lag 1984:1140).

* Donatorn fér inte vara anonym (lag 1984:1140).

¢ Befruktade dgg far anvindas f6r forskning inom fjorton dagar och skall
direfter forstoras (lag 19gr:irs).

* Befruktade dgg som varit féremal for forsok far ej implanteras (lag 199r:115).

* Befruktade dgg far lagras i fryst tillstind i ett &r (lag 1988:711, lag 1991:115).

* Genteknik f&r anvindas vid allminna hilsoundersékningar for att séka efter

allvarliga sjukdomar (lag 1991:114).

Sammanfattning av rond 3

I beslutsprocessens tredje rond har respons getts pa gen-etikkommitténs betin-
kande. Smer vill ha striktare regler in kommittén. MFR vill inte sirbehandla
genteknik och genetisk information. MFR:s hillning tyder p& att man vill ge
forskarna stérre utrymme. Allminna hilsoundersékningar med hjilp av gen-
teknik fir en egen lag, men inte genetiska undersékningar av enskilda fédda
minniskor, foster eller embryon. Forskning pa befruktade igg, som gen-etik-
kommittén ville reglera med hjilp av etiska normer, fir en egen lag, som for-
bjuder genterapi som kan ge #rftliga effekter. Enligt MFR var det onsdigt med
en sidan lag, d& forskarsamhillet ”enhilligt” hade tagit avstind frin sidan
verksamhet. Nir det giller genterapi pa kroppsceller, litar regeringen pd den
expertis man konsulterat, som hivdar att sddan terapi inte kan ge effekter pa
konsceller, och féreslar dirfor ingen rittslig reglering. Enskilda riksdagsleda-
moter far inflytande pa lagférslagets utformning, men forsdk frén riksdags-

ledaméter att f& upp hantering av genetisk information pd dagordningen

% Lagen (1991:114) om anviindning av viss genteknik vid allminna hilsoundersskningar samt
lagen (199r:15) om tgirder i forsknings- och behandlingssyfte med befruktade #gg frin
minniska.

86 Lagen (1984:1140) om insemination och lagen (1988:711) om befruktning utanfor kroppen.
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lyckas inte i detta skede. Likasd misslyckas férsdket frén en riksdagsledamot
att linka fosterdiagnostik till forskning pi befruktade dgg, ett forsdk som
hinger samman med det iterkommande kravet pd en helhetssyn pa etiska
fragestillningar. Uppenbarligen anser inte socialutskottet att inrittandet av
Smer ir tillrickligt fér detta indamal.

Gen-etikkommitténs stillningstagande att livet bérjar vid implantatio-
nen anammas av regeringen. Detta fastslds i en formulering i propositionen,
till vilken &terkommande hinvisningar kommer att géras i denna lagstift-
ningsprocess. Likasd faststills nu fjortondagarsgrinsen fér forskning pa
embryon, ocksd det nigot som gen-etikkommittén féreslog.

Férslag som lanseras och anammas i denna rond &r att lagstiftning bér
kunna ske innan en teknik finns och att éverviganden som avser reproduktio-
nen dven kan appliceras pa forskning. Tankegingar som vicks i denna rond,
men aterkommer fdrst senare i lagstiftningsprocessen, ir att minniskor kan
kinna sig pressade att ge samtycke till t.ex. donation av kénsceller eller att
limna ut genetisk information om sig sjilva, liksom att Sverige bér medverka
aktivt till den internationella kunskapsutvecklingen. Synpunkter som inte
bemoéts i ronden och som heller inte lever vidare till kommande ronder &r
risken fér att en alltfér teknikinriktad syn pa reproduktionen kan leda till
fortingligande av minniskan, férakt fér svaghet och minskad tolerans for
avvikelser, liksom att fjortondagarsgrinsen fér forskning p& embryon skulle
kunna tédnjas. Idéer som kommer att omvirderas &r att genteknik &r en teknik
bland andra och att genetisk information inte skiljer sig frin annan integritets-
kinslig information. Aven i denna rond sitts handlingskraft framfsr behovet

av ytterligare verviganden.

Rond 4: Bioteknikkommittén och etikprévning

Lagstiftningsprocesserna ovan har direkt eller indirekt betydelse fér 2006 ars
sammanhillna lag och dirmed f5r hur genteknik idag fir anvindas p4 min-
niska. Tv3 lagar som inte ingdr i den sammanhillna lagen, men som #nda
hinger ihop med regelverket om medicinsk genteknik, ir biobankslagen och
etikprévningslagen, som tillkommer i bérjan av 2000-talet. Av dessa tva lagar
ir 4tminstone etikprévningslagen av direkt betydelse fér den beslutsprocess
som studeras hir. Biobankslagen tangerar processen, genom att den innefattar
hantering av humanbiologiskt material som bland annat anvinds fr genetisk
forskning. Av viss betydelse har ocksd bioteknikkommitténs arbete om bio-
teknikens méjligheter och risker, ett arbete som avslutas med ett férslag pa en

&vergripande lagstiftning pa bioteknikomradet. Hir skall ndgot sigas om bio-
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teknikkommitténs tankar och hur de togs emot. Dessutom gérs en kort redo-

gorelse for tillkomsten av etikprévningslagen och biobankslagen.

Utredningen som férsvann?

Bioteknikkommitténs slutbetinkande Att springa grinser (SOU 2000:103) ir
resultatet av ett omfattande arbete som pagér under ett par ars tid och invol-
verar ett stort antal personer och organisationer. Kommittén, som fick sitt
uppdrag att limna férslag till en vergripande politik pa bioteknikomradet av
utbildningsdepartementet (dir. 1997:120), konsulterar under arbetets ging “ett
sextiotal forskare och andra experter” samt tjugofyra intresseorganisationer,
man anordnar seminarier och hearings, gir pd studiebesdk och deltar i
konferenser. Slutprodukten ir éver femhundra sidor ldng och behandlar bio-
teknikens anvindning p& en rad samhillsomridden. Ambitionsnivén &r hsg. I
betinkandet limnas ett férslag p& en sammanhaéllen politik p& bioteknikomra-
det samt konkreta lagférslag. Utredningsarbetet bygger bland mycket annat pa
en kunskapsoversikt framtagen av Forskningsridsnimnden (FRN, numera
del i Vetenskapsridet). Kommitténs slutbetinkande granskas och kommente-
ras av Smer, men resulterar inte i ngon proposition. I det féljande redogérs for
nédgra av bioteknikkommitténs éverviganden och férslag, liksom f6r vad Smer
har att siga om dessa. Dessutom diskuteras varfér denna utredning inte kom
att sitta nagra avtryck i den fortsatta lagstiftningsprocessen. Férst nigra ord
om frégor som lyfts i FRN:s kunskapséversikt.

FRN:s kunskapséversikt &ver bioteknikens risker och méjligheter
(FRN 1997) dr skriven av svenska forskare inom olika discipliner pa uppdrag
av regeringen. Oversikten skall "klarliigga nigra av de centrala frigorna som
kan ha relevans fér utredningens arbete” (dir. 1997:120). Kunskapséversikten
innehéller ett stort antal artiklar om bioteknik i vid mening och vicker frigor
om férhillandet mellan forskare, allminhet och beslutsfattare och om majliga
konsekvenser av genteknikens framsteg.

En sidan friga ir risken for rashygieniska implikationer. Genetisk inte-
gritet har likstillts med varje individs ritt till sin egen genuppsittning (jfr
SOU 1984:88, s. 193; rond 1). En forfattare i kunskapséversikten vinder pa reso-
nemanget och forestiller sig synsittet att vara gener ir ett “kortfristigt 18n frén
den humana genpoolen” och dirmed nigot som individen har ansvar fér gent-
emot kommande generationer. Med ett sidant sitt att se pA minniskans gener,
skulle en person med en allvarlig sjukdomsgen vara férpliktigad mot mansk-
ligheten att inte f6ra denna gen vidare. Om ett sddant synsitt skulle bli rddan-
de, hur, undrar férfattaren, undviker man d& “dess uppenbart rashygieniska
implikation” (Lambert 1997: 171-172)?
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En niraliggande problematik #r allminhetens oro. I en artikel om gene-
tisk fosterdiagnostik menar férfattarna att utbildningssatsningar méste prio-
riteras ”f6r att motverka en diffus kinsla och negativism gentemot tillimp-
ningar byggd p4 okunskap” (Hamberger m.fl. 1997: 73). Denna instillning kan
kontrasteras mot vad som sigs pd annan plats i kunskapséversikten, nimligen
att “de mest kunniga linderna” ocks3 ir “de mest kritiska” (Nilsson 1997: 212).
I en annan artikel, dir férfattaren framhaller att “relativt goda kunskaper om
genteknik och bioteknik”, inte har lett till ndgon mera positiv instillning till
bioteknik och genteknik “bland gemene man”. Den som vill paverka allmin-
hetens uppfattning om genteknik bér dérfor inte satsa allt pa att lira ut mer om
sjalva tekniken, utan “dryfta de olika tillimpningarnas moral och etik”
(Wahren 1997: 75). En annan f6rfattare menar att det misstroende som ibland
kan finnas mellan allminheten och experterna skulle kunna &verbryggas med
dialog och att det finns exempel i andra linder virda att titta nirmare pa for
svensk del. Holland har en modell f6r medborgarinflytande om genteknikens
tillimpningar pd djur, dir var och en som si dnskar kan reagera pa férslag som
tas fram av en expertkommitté. Danmark har Teknologirddet, folketingets
organisation fér teknikutvirdering, som ger ut informationsmaterial och
stimulerar debatt och diskussioner. Forfattaren ”skulle rekommendera att man
i Sverige drar nytta av de danska erfarenheterna” (Nilsson 1997: 213-214).

S& foreslds ocksa ske. I det betinkande som bioteknikkommittén pre-
senterar i december &r 2000, Att springa grénser, lanseras “en svensk bioteknik-
politik i 21 punkter”, dir bland annat just ett teknologirdd foreslds (SOU
2000:103, del 3 s. 22). Brist pd information och medinflytande kan skapa miss-
troende mot forskningen, siger bioteknikkommittén, som menar att det darfor
ir angeliget att skapa former fér “en levande dialog mellan forskare, politiker

och &vriga medborgare” (del 2 s. 331):

Medborgerligt fértroende kriver att det finns en samlad kontroll av tekniken
och dess anvindning, en Bioteknikinspektion. Medborgarna méste ocksa ges
reella mojligheter till insyn, delaktighet och medinflytande. Ett
Teknologirdd skulle kunna erbjuda sidana mgjligheter och ocksa bli en bro
mellan forskare och andra experter, politiker och viljare (SOU 2000:103, del
3, 5. 21).

Teknologiradet skall enligt kommittén ”bidra till kunskapsuppbyggnad, sprida
information och skapa en levande dialog mellan forskare och andra experter,
politiker och 6vriga medborgare” (SOU 2000:103, del 3, s. 22), vilket har stora
likheter med den danska modellen. Bioteknikkommittén hinvisar ocksd expli-
cit till det danska Teknologirddet och dess teknikvirdering, som “baseras p4 de
danska, demokratiska traditionerna, pd vetenskap samt pi medverkan frin
medborgare [...] som berérs av den aktuella teknologin” och pekar pé nagra av
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de olika arbetssitt som Teknologirddet anvinder. Konsensuskonferenser
beskrivs som dialog mellan experter och medborgare ”pd medborgarnas pre-
misser” och i en scenarieverkstad underséks “politikers, tekniska experters,
féretagares och medborgares visioner om ett givet teknologiskt imne”, t.ex.
bioteknik (s. 333-334). Bioteknikkommittén féreslir ocksd en bioteknikinspek-
tion, som skall ha en samordnande roll och ett “sirskilt ansvar for att etiska
bedémningar i anslutning till biotekniska frigestillningar gérs” samt
“efterfrdga” och ”beakta” allminhetens synpunkter (del 3 s. 22; del 2 s. 323-324).

Bioteknikkommittén uppmirksammar ocksa bristen pa lagreglering av
bioteknikens tillimpningar och férordar en ”lag om férutsittningarna for gen-
terapi, kloning och preimplantatorisk genetisk diagnostik samt om anvind-
ningen av genetisk information” (SOU 2000:103, del 3 s. 22). Kommittén
presenterar tvd konkreta forslag (skisser) p& en 6vergripande lagstiftning om
genteknik (bioteknik) p& minniskor, ett om forskning och ett om behandling
(s. 300-319). Hir samlar kommittén ihop befintlig lagstiftning, bestimmelser i
Europaradets konvention om minskliga rittigheter och biomedicin® samt
riktlinjer och liknande som inte finns i lag. Man bygger 4ven p& den finska
lagen om medicinsk forskning och den norska lagen om medicinsk anvind-
ning av bioteknologi. I skissen finns bland mycket annat ett férslag om att den
forskningsetiska granskningen skall lagregleras och hur den kan utformas (s.
317).

Ambitionen i bioteknikkommitténs skiss till lag om genteknikens (bio-
teknikens) anvindning 4r att samla alla regler p& samma stille. Detta pimin-
ner om de krav, som under &ren vid upprepade tillfillen har framstills av riks-
dagen. Lagférslaget ir till formen heller inte helt olikt det som si sméiningom
blir verklighet med 2006 ars lag Genetisk integritet. Bioteknikkommitténs
forslag har méjligen inspirerat till att sl ihop flera lagar om genteknik till en,

e re . e 88 ]
men gor i vrigt f8 avtryck i den kommande lagstiftningsprocessen.” Ett skil

%7 Konventionens fullstindiga namn dr Convention on the Protection of Human Rights and
Dignity of the Human Being with Regard to the Application of Biology and Medicine:
Convention on Human Rights and Biomedicine. Processen med att ta fram en europeisk
bioetisk konvention bérjade 1991. Den slutliga texten antogs av ministerkommittén i
november 1996 och antogs i Oveido i Spanien i april 1997 och konventionen kallas ocksa for
Oveido-konventionen. Overenskommelsen tréidde i kraft i december 1999 d& den ratificerats
av fem av signatirstaterna (Miralles 2005, s. 141, fotnot 3), dock ej av Sverige.

% 1 direktiven till kommittén om genetiska undersskningar (dir. 2001:20) néimns bioteknik-
kommitténs betinkande i en bakgrundséversikt. Kommittén om genetisk integritet (SOU
2004:20) refererar till bioteknikkommittén pa ndgra stillen och lyfter fram bioteknik-
kommitténs diskussion om behovet av utbildning, som bemétts positivt av flera remiss-
instanser. Regeringen refererar till bioteknikkommitténs slutbetinkande i samband med ett
resonemang om genterapi pa konsceller (lagrddsremiss 2005-11-24, s. 134). | nigra motioner
hinvisas till bioteknikkommitténs betinkande (t.ex. mot. 2001/02:S0633; mot. 2001/02:S0207).
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till det kan vara den kritik som Smer riktar mot betinkandet (Smer 2001-04-

05). Smers sammanfattande omdéme om betinkandet lyder:

Statens medicinsk-etiska rdd anser att kommittén inte har lyckats ge en aukto-
ritativ bild av det komplicerade bioteknikomradet. Betinkandet innehéller in-
konsekvenser mellan olika delar och svag argumentation samt manga direkta
felaktigheter med paféljd att minga slutsatser blir oklara och inte Gvertygar.
Réadet skulle ha uppskattat en 16dig diskussion med férslag pa etiska virder-
ingar fér bioteknik, hur de skiljer sig, vilken skillnad de gér fér stillnings-
tagandet till just biotekniska tillimpningar samt p& vad sitt kommitténs
konkreta forslag kunnat stédjas med hinvisning till dessa” (Smer 2001-04-05,
s. 1, mina kursiveringar).

Med undantag for forslaget till lagreglering av forskningsetisk prévning, som
man "instimmer i’ och ”vilkomnar”, sigar Smer punkt efter punkt i betin-
kandet, i synnerhet férslagen till lag om anvindning av bioteknik pd min-
niskor, en bioteknikinspektion och ett teknologirdd, fér vilka det enligt Smer
“saknas tillricklig argumentation” fér att kunna géra ett stillningstagande.
Smer tror inte pd en bioteknikinspektion, som ”andas en &vertro pa att en enda
myndighet skall kunna 16sa de minga bedémnings- och avvigningsfragorna”
inom detta omride (Smer 2001-04-05, s. 5). Smers skil att avfirda idén om ett
teknologirdd 4r bland annat att kommittén gick utanfér sitt uppdrag genom att
vilja inkludera 4ven andra frigor 4n bioteknik i teknologirddets anvarsomréade
(s. 6). Smer visar ind3 pd en viss forstdelse for att betinkandet inte haller
mattet, nir man papekar att kommittén har haft ”den mycket svara uppgiften”
att pd kort tid ticka ett tekniskt komplicerat och brett omrade, med olika typer
av etiska problem, vilka ”stiller mycket stora krav p& bred kompetens” f5r den
ingdende belysning som krivs. Kritiken riktar sig hir istillet mot utbildnings-
departementets direktiv, som Smer menar ir alltfér &versiktliga:

Annu snivare direktiv och en mer omfattande anvindning av sakkunniga
hade kanske kunnat leda till en god belysning och 6vertygande argumenta-
tion 6ver hela det behandlade omridet (Smer 2001-04-05, s. 1-2).

Smers kritik mot betinkandet stirker intrycket att kommittén fatt en alltfor
omfattande uppgift att 18sa, nigot som kan hinga ihop med att flera depar-
tement var intresserade av att f8 4ga utredningen och att direktiven, som for-
mellt gavs av utbildningsdepartementet, dirfér kom att inkludera frigor till-
hérande flera olika departement (intervju Forsse).89 Ursprunget till denna
utredning stir att finna i nyheten om kloningen av faret Dolly, som gav upp-

hov till en debatt i riksdagen, dir divarande utbildningsminister Carl Tham

% Bioteknikkommitténs arbete har ocksi kallats “utredningen om allt” (intervju Forsse;
intervju Rynning).
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hade en nyckelroll och dir krav p4 en nationell versyn av genteknikens olika
tillimpningar vicktes (prot. 1996/97:77; jfr rond 5). Kommitténs uppdrag blev
ocksd mer av karaktiren att leverera en heltickande problembeskrivning #n att
komma med nigot konkret lagstiftningsférslag (intervju Munck), vilket kan
forklara varfor detta betinkande inte satt nigra djupare spar. Utredningar som
saknar ”skarpt mandat” att fSresld rittsliga férindringar tenderar att inte f3
négot stérre inflytande (intervju Axberger). P4 ett par omraden har emellertid
bioteknikkommittén gjort ett visst avtryck.

Tankarna bakom ett teknologirdd enligt den danska modellen finns
delvis med i den &r 2002 bildade féreningen Vetenskap & Allminhet (VA).
VA ir en fristdende organisation som finansieras delvis av statliga medel,
delvis av sina medlemsorganisationer, bla. stora forskningsfinansiirer som
Vetenskapsrédet, Formas® och KK-stiftelsen,”” men ocks3 foretag, fackfor-
bund, skolor och svenska kyrkan. Med sin verksambhet syftar VA till att frim-
ja dialog mellan vetenskapen och allminheten. Man arbetar med aktiviteter
ute i samhillet f5r att avdramatisera synen pd vetenskapen och for att upp-
muntra intresset for framfor allt naturvetenskaplig forskning (www.v-a.se;
intervju Hermansson, Sadurskis). Forslaget att den forskningsetiska gransk-
ningen skall lagstadgas, som ocksd Smer instimde i, 4r ett annat omrade dir

bioteknikkommitténs tankar levt vidare.

Etikprovning
I Sverige har sedan 1960-talet etikprévning av forskning pd minniskor pa
formellt frivillig basis gjorts av etikkommittéer pa universiteten.”” I Europa-
rddets konvention om minskliga rittigheter och biomedicin, som underteck-
nas i april 1997 av bland annat Sverige, stills krav pa lagstadgad etisk gransk-
ning for att skydda minniskor som &r féremal for forskning (kap. V). I maj
samma &r utfirdar utbildningsdepartementet direktiv om att forskningsetisk
granskning skall utredas av en kommitté, som skall se 6ver det nuvarande
systemet med etikprévning och “&verviga om nigon form av forfattnings-
reglering behdvs” (dir. 1997:68). I bérjan av 1999 kommer kommittén om forsk-
ningsetik med sitt betinkande God sed i forskningen (SOU 1999:4) med f&rslag
om att forskning som innefattar férsék p4 minniska eller minsklig vivnad
skall genomg3 etisk prévning av en oberoende kommitté, som skall best3 av

representanter bide fér forskningen och fér det allminna. Utredningen fére-

°° Formas r ett statligt forskningsrad som stddjer miljsforskning (www.formas.se).

7 KK-stiftelsen, eller Stiftelsen for kunskaps- och kompetensutveckling, stédjer niringslivet
och akademin i syfte att stirka Sveriges konkurrenskraft (www.kks.se).

°* Successivt inrittades forskningsetikkommittéer vid alla medicinska fakulteter i Sverige.
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slar att detta skall regleras genom en tilliggsparagraf i hégskoleférordningen.
Prévningen skall enligt kommittén avse hela forskningsprocessen, men varje
hégskola skall ha stort eget inflytande éver hur den skall g4 till (s. 8-9, 13-154).
I slutet av 1999 trider Europaridskonventionen i kraft. Ett &r senare
kommer bioteknikkommittén med sitt slutbetinkande som bland annat inne-
héller ett forslag pd lagreglerad etisk prévning av forskning pa patienter och
andra frivilliga férsdkspersoner, vilket, som nimndes ovan, vilkomnas av
Smer (2001-04-05, s. 4-5). | utbildningsdepartementets promemoria om etik-
prévning av forskning ir det ocksa en lag, och inte en férordning, om etikprév-

ning som féreslds (Ds 2001:62). Den foreslagna lagen giller forskning som

innebir ett fysiskt ingrepp eller annars syftar till att piverka minniskor
fysiskt eller psykiskt, innebir ett fysiskt ingrepp p& en avliden minniska
eller avser studier pd biologiskt material frén en levande eller en avliden
minniska, kénsceller, befruktade dgg och embryon frin minniska (Ds
2001:62, 5. 6).

All s&dan forskning méste enligt forslaget granskas av en regional etiknimnd,
bestiende av en domare, tio personer med vetenskaplig kompetens och fem
ledaméter, utsedda av regeringen, innan den fér lov att starta (Ds 1001:62, 5. 6).
Smer, som ir positivt till en rittslig reglering, anser att lagstiftning
“torde vara en fdrutsittning for att allminhetens fértroende fér forskningen
inte ska rubbas” och fér att Sverige skall leva upp till Europarddskonventionen
(Smer 2002-01-28, s. 1). | regeringens lagférslag i januari 2003 framhalls att de
frivilliga medicinska forskningsetikkommittéerna i praktiken ”sedan ling tid
haft karaktir av myndighetsutévning” och att sidan verksamhet bér ha "for-
fattningsmaissigt stéd”. En férfattningsmissig reglering gér enligt regeringen
verksamheten enhetlig och frutsebar och forskarna fir dessutom méjlighet att
Sverklaga fattade beslut. Regeringen hinvisar ocksi till Sveriges underteck-
nande av Europarddskonventionen och att en ratificering av denna konvention
kriver "rittslig reglering av den forskningsetiska granskningen” (prop. 2002/
03:50, s. 87-88). Regeringens linje féljs av riksdagen, som, efter att frigan
behandlats s&vil i utbildningsutskottet och socialutskottet som i konstitutions-
utskottet, pd fdrsommaren 2003 beslutar om en lag om etikprévning av forsk-
ning som avser minniskor att trida i kraft 1 januari 2004 (bet. 2002/03:UbU18;
rskr 2002/03:213). Forskningen skall granskas avseende respekt fér forsknings-
personens minskliga rittigheter och grundliggande friheter samtidigt som
hinsyn skall tas till intresset f6r att ny kunskap kan utvecklas genom forsk-
ning. Risker fér forskningspersonens hilsa, sikerhet och personliga integritet
madste uppvigas av forskningens vetenskapliga virde (SFS 2003:460, 8-10 §§).

115



Férekomsten av ett system for etikprévning forutsitts i det forslag till bio-
banker som Socialstyrelsen pa regeringens uppdrag ligger fram &r 2000.”

Det forslag till lag om biobanker som regeringen ligger fram hésten
2001 bygger pa Socialstyrelsens férslag (prop. 2001/02:44). Behovet av en sddan
lag motiverar regeringen med att genetisk diagnostik allt mer anvinds inom
virden och att genterapiforskning pigir pd minga omridden. Genetiska
analyser kan, skriver regeringen, ”i princip géras pa vilken kroppsvidvnad som
helst”, och en analys som bekriftar att en minniska har en #rftlig sjukdom &r
givetvis mycket integritetskinslig (s. 19). Det méste, menar regeringen, “ska-
pas garantier for att integritetskiinslig information inte fir en okontrollerad
och odnskad spridning”. Regeringen hinvisar ocks4 till Helsingforsdeklaratio-
nen och Europaridskonventionen om minskliga rittigheter och biomedicin (s.
20). Socialutskottet stiller sig ”i huvudsak” bakom regeringens lagférslag (bet.
2001/02:SoUy).

Ovanstdende faller av olika skil utanfér den lagstiftningsprocess som
hir studeras. Nir det giller bioteknikkommittén handlar det om att den inte
ledde till ndgra lagstiftningsfoérslag. Fér etikprévningslagen och biobankslagen
ir det inte lika uppenbart att de inte ingér i lagstiftingsprocessen om medicinsk
genteknik. Detta diskuteras i rond 9, dir beslutet om 2006 irs sammanhéllna

lag analyseras.

Sammanfattning av rond 4

Debatten om det klonade faret Dolly gav upphov till att regeringen tillsatte en
parlamentarisk kommitté for att utarbeta en &vergripande politik p4 bioteknik-
omradet. Inom ramen f6r detta omfattande uppdrag plockade kommittén upp
den danska idén om medborgarinflytande i fragor om genteknik, dock utan att
detta vickte ndgon entusiasm hos beslutsfattarna. Ett skil till det kan ha varit
just uppdragets omfattning, som bidrog till att betinkandet som helhet kom att
f8 ett kritiskt bemétande, inte minst av Smer. En ur ett demokratiskt pers-
pektiv god idé kom dirmed att férsvinna tillsammans med betinkandet. Idén
att vetenskapssambhillet och medborgarna bér komma nirmare varandra har
emellertid ateruppstitt i den informella offentliga sfiren med fSreningen
Vetenskap & Allminhet, som arbetar fér att frimja dialog mellan forskning
och allminhet. I den formella politiska sfiren togs bioteknikkommitténs

forslag att lagstifta om etikprévning av forskning vil emot. Till detta bidrog

% Totalt finns idag sex regionala etikprévningsnimnder och sammanlagt tolv avdelningar for
prévning av medicinsk forskning i Goteborg (tvd avdelningar), Linkdping, Lund (tva
avdelningar), Stockholm (fyra avdelningar), Ume& och Uppsala (tvé avdelningar) samt en
central etikprévningsnimnd i Stockholm (Centrala etikprévningsndmnden 2007).
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mdjligen att Sverige nyligen hade undertecknat Europarddskonventionen om
minskliga rittigheter och biomedicin, enligt vilken etikprévning maéste
regleras i lag, och ett befintligt férslag om att reglera etikprévning i férordning
omarbetades nu till ett lagférslag. Aven stiftandet av en lag om biobanker
skedde med hinvisning till bland annat Europaridskonventionen om minsk-
liga rittigheter och biomedicin.

Agenda fér den kommande processen

I lagstiftningsprocessens tidiga skeden fir minga frigor sin karaktir eller
bestimning, som i ndgon mening sitter ramarna for det som hinder senare.
Man skulle kunna uttrycka detta som att agendan f6r den fortsatta lagstift-
ningsprocessen sitts i dessa bakgrundsronder. Rond 4 skiljer sig hirvidlag
genom att inte i tiden féregd kommande ronder. Som kommer att visas i
senare kapitel, sitter emellertid tillkomsten av en lag om etikprévning prigel
pd ménga diskussioner lingt innan lagen fanns p& plats. Hir skall beslut och
stillningstaganden i bakgrundsronderna som har betydelse f6r den fortsatta
lagstiftningsprocessen uppmirksammas. En central aspekt i avhandlingens
demokratinorm ir att flera olika perspektiv pd frigor kan komma till uttryck
och det ir dirfdr av intresse att lyfta fram frigor som belyser problematiken
med anvindning av genteknik pd minniska dven ur andra perspektiv in de

som blir styrande.

Frégor som viicks men inte dterkommer

Vissa fragor som vicks tidigt i denna lagstiftningsprocess definieras pa olika
sitt bort och dterkommer inte senare i processen. Det giller bland annat en
synpunkt som lyfts i flera motioner i rond 2 med anledning av provrdrs-
befruktning, nimligen att detta ir en resurskrivande verksamhet. I Smers syn-
punkter pa assisterad befruktning, som aktualiseras i rond 5, nimns visserligen
den ligre kostnaden med att anvinda frysta jimfort med firska befruktade dgg
vid provrérsbefruktning, men detta utgdr inget avgdrande stéd fér Smers
argumentation. Dessutom handlar denna diskussion om att en befintlig teknik
skall effektiviseras och inte om att alternativ till medicinskt avancerade
metoder bdr dvervigas. Smer diskuterar emellertid ett sddant alternativ, nir
man i rond 2 lyfter fram adoption som ett alternativ till provrérsbefruktning.
Detta ir en infallsvinkel pd problemet med ofrivillig barnléshet som sedan
forsvinner. Visserligen betonar Smer méjligheten till adoption dven senare,
men det ir inget som anammas i processen, som har ett starkt fokus pd medi-

cinska tekniker fér att avhjilpa ofrivillig barnldshet. Ett perspektiv som
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betonar annan in teknisk-medicinsk hjilp till ofrivilligt barnlésa har uppen-
barligen svart att sld igenom, vilket kan fungera insnivande bdde genom att
sitta fokus pad dyrbara tekniker och genom att se pd barnléshet som ett
problem, som maéste avhjilpas p ett visst sitt.

En annan friga som vicks i dessa bakgrundsronder men som inte lever
vidare i lagstiftningsprocessen ir idén om medborgerligt deltagande i besluts-
fattande om genteknik. Med bioteknikkommittén f&ds tankar pa ett teknologi-
rad, vilket #r enda gdngen i denna lagstiftningsprocess som idén att aktivt
inkludera medborgarna i beslutsfattande om medicinsk genteknik tas upp.
Utifrdn det demokratiperspektiv som hir forfiktas, dr detta en sympatisk
tanke. Om medborgarna fir méjlighet att reflektera och uttrycka synpunkter
kring anvindning av genteknik, fir inte bara fler réster mdjlighet att héras,
utan ocksd andra réster in dem frin den medicinska och politiska elit som #r
involverad i de formella beslutsprocesserna. Férslaget vicker emellertid ingen
entusiasm, sannolikt beroende p3 att det lades fram i ett betinkande som i sin
helhet inte togs vil emot. Dessutom fanns ingen given aktér som kunde driva
ett sidant medborgarprojekt. Kommitténs sekreterare Aija Sadurskis jimfér
med Danmark, som ”hade en hel organisation f&r det hir”, till skillnad fran
den svenska Gentekniknimnden, som har andra uppgifter och fér liten

personal “med ett sekretariat pa kanske tva personer” (intervju Sadurskis).”

Frégor som viicks och dterkommer

Ett antal frigor vicks tidigt i processen och 4terkommer senare, ibland i ny
tappning. Den vanligast iterkommande frigan ir den frin olika riksdags-
ledamster och frin socialutskottet om att ett helhetsgrepp behéver tas pa
fragor om etik och genteknik. Som framgér ovan, upprepar socialutskottet
detta krav r efter &r, med allt stérre skirpa, och det #r tydligt att ménga upp-
lever det som problematiskt att enskilda aspekter av olika medicinska tekniker
hanteras fristdende frén andra, niraliggande fragor. Som kommer att framg3,
kommer detta krav att delvis hérsammas och {8 betydelse senare i processen.
En annan friga som diskuteras redan tidigt i processen ir statusen pd genetisk
information, som i rond 3 likstills med annan integritetskinslig information.
Enstaka riksdagsledaméter lyfter emellertid frigan att genetisk information

har sddan karaktir, att den kan behdva hanteras sirskilt, ett synsitt som si

* Genteknikndmnden har gjort ett frsék med en lekmannakonferens om gentester med den
danska modellen som férebild (Gentekniknimnden 2001). Konferensen eller dess slutsatser
har inte berdrts i ndgon politisk debatt och i media har intresset varit synnerligen svalt, med
en kort artikel i DN och ett inslag i SVT:s Rapport samt en artikel i nitupplagan av
tidskriften Arbetsliv som enda rapportering (Modée & Backhans 2002: 73-79).
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sminingom vinner gehdr och kommer att prigla lagstiftningsprocessens
senare delar.

En friga som priglar hela processen dr Sveriges ledande roll inom
genforskningen. I rond 3 framhéller MFR att Sverige aktivt bér bidra till den
internationella kunskapsutvecklingen, nigot som lingre fram kommer att bli
ett avgdrande argument for stillningstaganden om forskning som ménga upp-
fattar som kontroversiell. I rond 3 gérs emellertid ocks3 ett stillningstagande
om att risker fér ofdrutsebara konsekvenser motiverar att viss forskning
forbjuds, dven om detta kan férsvira den medicinska genteknikens utveckling.
Det handlar om genterapi pa kénsceller, som anses som sd orovickande och
riskfyllt att verksamheten férbjuds innan den #r tekniskt méjlig. I argumenta-
tionen hinvisas till minniskors oro och vikten av att férhindra 4tgirder som
skulle kunna leda till ménniskoféridling, vilket alltsd anses vara si starka skal
att ett undantag frdn gingse forfaringssitt att bara lagstifta om sidant som
faktiskt férekommer 4r motiverat. Lingre fram i lagstiftningsprocessen kom-

mer riskerna med genterapi att tonas ned.

Frégor som viicks och dterkommer, men som inte beméts

I en l8ng och komplex lagstiftningsprocess som den som studeras hir ar det
inte konstigt att manga fragor vicks som inte leder nigonvart, i alla fall inte
inom ramen f8r just denna process. Nigra har nimnts ovan, sisom adoption
som ett alternativ till medicinsk behandling av ofrivillig barnléshet. Det
handlar d& om innehaéllet i de frigor som diskuteras. En friga som handlar om
formerna fér beslutsfattandet vicks i socialutskottets hearing om medicinsk-
etiska frgor i rond 2. Dir lyfts problemet med att de svéra existentiella frigor
som gentekniken vicker berdr hela samhillet och inte fir 6verltas pa experter.
Experter ir hela tiden nirvarande i det politiska beslutsfattandet om genteknik,
men vilken roll experterna bér ha #r ingenting som diskuteras och denna
hearing utgdr ett av f3 tillfillen nir expertrollen problematiseras.

En direkt f5ljd av diskussionen i socialutskottets hearing blev emellertid
inrittandet av Statens medicinsk-etiska rdd, Smer, som fick i uppgift att fun-
gera som en link mellan experter och politiker. P4 s& sitt skapades en arena for
politiskt beslutsfattande om medicinsk genteknik dir experter och politiker
kunde kommunicera. Smer bildades tidigt i lagstiftningsprocessen om medi-
cinsk genteknik och har dirmed kunna sitta prigel pd den politiska hanter-
ingen av den hir typen av frigor. Skapandet av Smer blev diremot inte ett siitt
att inte &verldta svdra existentiella frigor till experter, som diskussionen i
socialutskottets hearing handlade om. Visserligen 4r det de folkvalda repre-
sentanterna i Smer som formellt stir fér ridets stillningstaganden, men att

experter, framfér allt medicinska och etiska, spelar en stor roll i ett medicinskt-

119



etiskt rad 4r inte dgnat att férvdna. Smer och dess experter spelar en betydelse-
full roll i den fortsatta beslutsprocessen.

Sammanfattningsvis har i dessa bakgrundsronder ett antal stillnings-
taganden gjorts, som i ndgon mening sitter agendan f6r den kommande lag-
stiftningsprocessen. Nir det giller beslutens innehéll, handlar det om att medi-
cinska l8sningar prioriteras. Férsék att diskutera huruvida alternativa fér-
héllningssitt eller huruvida den nya medicinska kunskapen beh&vs eller ir
efterfrigad beméts inte. Nir det giller formerna fér beslutsfattandet eller vilka
aktdrer som bér inkluderas, handlar det mer om hur experter kan medverka
tillsammans med politiker 4n om hur medborgarna skulle kunna delta i diskus-
sioner om existentiella frigor.
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KAPITEL 5

Fran provrérsbefruktning till
genforskning

Fortsittningen av den process som inleddes med inseminationsutredning-
en/utredningen om det fédda barnet berér fragor kring befruktning utanfér
kroppen. Det giller i férsta hand preimplantatorisk diagnostik, frystid fér
befruktade igg, dggdonation samt kloning av befruktade dgg. Diskussionen om
preimplantatorisk diagnostik pagér fram till 1995, dir den avstannar fér att inte
dterkomma férréin in pd 2000-talet. Detsamma giller iggdonationsfrigan, som
inledningsvis rér donation av 4gg i barnalstringssyfte, men kommer att handla
dven om donation i forskningssyfte.

Rond 5: Hantering av befruktade dgg

I denna rond analyseras beslutsprocessen kring foreteelser som i den hir ked-
jan kommer “efter” olika metoder for assisterad befruktning, nimligen pre-
implantatorisk genetisk diagnostik (PGD), dggdonation och kloning. Forst
skall ndgot siigas om beslutet att férlidnga tilliten frystid f5r befruktade dgg.

Frystid fér befruktade dgg

I juni 1994 ger socialdepartementet Smer i uppdrag att ”i samrdd med den
medicinska professionen géra en &versyn av vissa frigor om befruktning
utanfdr kroppen” (S94/1550/S). Hir ingdr bland annat att éverviga frystiden
for befruktade dgg. Bakgrunden till detta #r att Socialstyrelsen #ndrat sin
praxis och numera medger férlingd frystid till par, som vill ha syskon till barn
som tillkommit med IVF, och direfter féreslagit att frystiden férlings till fem
ar. Behandlingsrutinerna har ocksd férindrats, d det visat sig férdelaktigt att
vinta med implantationen tills kvinnan inte lingre 4r paverkad av den hor-
monbehandling, som anvinds fér att stimulera dggproduktionen. Dessutom
har farhdgor om att frysningen skulle kunna vara skadlig foér fostret “visat sig
obefogade” (bilaga, s. 3-4).

Smer anser att frystiden bér kunna férlingas till fem ar ”om syftet 4r
att ett forildrapar skall f8 ytterligare ett barn”. Huvudargumentet #r att
kvinnan inte skall beh&va genomg3 flera pafrestande hormonbehandlingar f5r
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att f3 tillgéng till befruktade dgg om fdrildraparet vill ha syskon med "normal”
aldersskillnad. Den kristdemokratiske ledamoten Johan Holmdahl reserverar
sig mot att tilldta frysning "mainskliga embryonala individer” &verhuvudtaget
(Smer 1995-04-05). I remissbehandlingen uttrycker Karolinska institutet syn-
punkten att frystiden inte bér anges i lag, utan att Socialstyrelsen ”mot
bakgrund av vetenskap och beprévad forskning” bor avgéra denna (Sgs/1895/
HS, s. 39). Regeringen, som i sin proposition gir pd Smers linje och f&reslér att
frystiden forlings till fem &r (prop. 1997/98:10), hinvisar till den aktuella
lagens fdrarbeten, som siger att det inte finns nigon anledning att géra
skillnad mellan olika dndamal for frysforvaringen (jfr rond 3) och foreslar att
tiden for frysférvaring “bér vara densamma foér forskningsindamal som foér
anvindning i barnalstringssyfte (s. 10).

Med hinvisning till Smers bedémning tillstyrker socialutskottet
regeringens forslag. Kristdemokraten Chatrine P&hlsson, som reserverar sig
mot beslutet, efterlyser ett “helhetsgrepp” pa frigor om assisterad befruktning
och ”en férdjupad diskussion om de etiska och medicinska konsekvenserna av
den féreslagna indringen innan ett stillningstagande kan gdras”. Utskottet
menar emellertid att frigan om frystiden dr “en klart avgrinsad friga” som
kan behandlas fristdende. Utskottet menar vidare att det 4 Smers uppgift att
“belysa medicinsk-etiska frigor ur ett vergripande sambhillsperspektiv’ och
att “fungera som en link mellan vetenskap, folkopinion och politiker” (bet.
1997/98:SoU21), ett argument som &terkommer i den f5ljande riksdagsdebatten
(prot. 1997/98:107, 195). Riksdagen antar med stor majoritet utskottets forslag
och den férsta juli 1998 trider férlingningen av frystiden i kraft (prot.
1997/98:108; SFS 1998:282).

Preimplantatorisk genetisk diagnostik

Frdgan om preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD) slipptes tillfilligt
1989 (jfr rond 2), men 1991 far MFR i uppdrag av socialdepartementet att
komma med underlag f6r ett stillningstagande om huruvida PGD skall tilla-
tas. Enligt MFR, som bygger sin bedémning p& underlag frén medicin-
professorerna Lars Hamberger och Ulf Pettersson, r férdelen med PGD att
abort kan undvikas. Nackdelarna 4r det relativt lga antalet graviditeter efter
IVFE,” att endast ett fital celler kan anvindas fér de molekylirgenetiska
analyserna och att riskerna med mikromanipulation pd humana embryon &r
“ofullstindigt kinda”. MFR gér bedémningen att metoden #r ”ett realistiskt
alternativ f6r férildrar som pga. anlagbdrarskap 16per hog risk att f8 barn med

#> Mindre 4n tjugo procent 1991 enligt Socialstyrelsens statistik (Smer 1995-04-05).
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allvarliga genetiska skador” och dir indikation f6r IVF foreligger (MFR 1991-
09-16, s. 76-77).

Smer, som tar del av MFR:s rapport, konstaterar i ett preliminirt utl3-
tande att grundforskning bér tilltas, att klinisk forskning bér kunna tillatas
efter godkdnnande av forskningsetisk kommitté ”i de fall dir det foreligger risk
for allvarlig sjukdom/kromosomavvikelse hos det blivande barnet och dir IVF
ir en férutsittning for kvinnans graviditet” samt att klinisk tillimpning inte
bor tilldtas forrian Socialstyrelsen gett sitt tillstdnd (Smer 1992-01-31, s. 79). I en
fordjupad diskussion resonerar Smer kring det befruktade igg, som wvarit
féremadl for PGD. Frigan dr om det kan implanteras eller om det skall falla
under férbudet mot att implantera befruktade dgg som wvarit féremédl for
forsék. Med hinvisning till propositionen som féregick lagen om befruktade
igg (prop. 1990/91:52, s. 34), dir det slis fast att befruktade dgg som forandrats
genetiskt inte fir implanteras, gér Smer tolkningen att dgget kan implanteras,
eftersom man menar att den genetiska informationen inte #ndras genom
diagnosen (Smer 1992-10-29, s. 2). Smers slutsats ir att PGD bér goras endast
”som ett led i klinisk forskning” och tills vidare vara frbjudet” nir det giller
klinisk tillimpning (s. 5).

Argumenten f6r att (dnnu) inte tilldta klinisk tillimpning handlar om
befarade risker med metoden. Det kan, menar Smer, finnas risk for att barnet
kan fddas med skada férorsakad av undersskningen. Det finns ocksa en risk
f6r att den preimplantatoriska diagnostiken kan 8ppna vigen for genterapi pd
celler, s att befruktade dgg med en férindrad genetisk kod kan komma att
foras in i en kvinnas kropp. En annan risk 4r att PGD kan komma att géras pd
andra indikationer #n risk fér allvarliga sjukdomsanlag, t.ex. val av kén.
Dessutom riskerar embryots integritetsskydd att férsimras. Argumenten for
att PGD bér tillatas inte bara i kliniska férsk, utan dven i klinisk tillimpning,
vilket Smer &ppnar upp fér med formuleringen tills vidare”, handlar om
metodens mdjligheter att géra gott. En graviditet kan efter diagnosen ”inledas
med en reducerad oro och reducerad risk”, personer med anlag f6r allvarliga
genetisk sjukdomar kan véga frsska skaffa barn och forskningen kan utveckla
kunskaper som inte gér att fi pd annat sitt och som kan ge vinster pd andra
omriden (Smer 1992-01-29, s. 4-5).

Ledamoten Johan Holmdahl, som reserverar sig mot Smers sdvil preli-
minira som férdjupade stillningstagande, menar att ”utsorterande preimplan-
tatorisk diagnostik” ir en behandlingsmetod som innebir en ”elimination av
patienten” och kan f&rstirka en “elitistisk minniskosyn”. Holmdahl vill att
”all grundforskning, klinisk prévning och klinisk tillimpning av preimplan-

tatorisk diagnostik av minskliga embryon (inklusive befruktade dgg) som sker
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utan ndgot som helst terapeutiskt eller annat f6r individen vilgérande syfte
uttryckligen f5rbjuds” (Smer 1992-10-29, s. 80; Smer 1993-01-22).

Av vad som kan utlisas i de offentliga dokumenten hinder nu ingen-
ting pa tre r, men i bdrjan av 1995 ligger regeringen fram en proposition, som
bygger pd Smers och MFR:s synpunkter, inseminationsutredningens/utred-
ningen om det ofédda barnets betinkande om fosterdiagnostik samt socialut-
skottets och riksdagens tidigare krav pa riktlinjer (prop. 1994/95:142). PGD i
klinisk tillimpning foreslds enligt regeringen endast f& anvindas ”vid diagnos-
tik av allvarliga, progressiva, 4rftliga sjukdomar som leder till tidig d5d och dir
ingen bot eller behandling finns” och kénsbestimning endast ”som led i
diagnostik av kénsbundna #rftliga sjukdomar dir bot eller behandling saknas”.
Ingen laglig reglering foreslds, utan riksdagen skall ange “vissa riktlinjer” som
skall ligga till grund f&r Socialstyrelsens utformning av allminna rad (s. 19, 28—
30).

De riktlinjer f6r PGD som utskottet och riksdagen beslutar om under
viren 1995 verensstimmer med vad regeringen foreslar i propositionen (bet.
1994/95:SoU18; prot. 1994/95:102, 185). Riksdagsledamster fran miljdpartiet och
kristdemokraterna ir emellertid tveksamma till PGD i klinisk tillimpning.
Birger Schlaug m.fl. frdn miljSpartiet hinvisar till medicinsk osikerhet, oeniga
experter och till de etiska invindningar som framférts av medlemmar i Smer,
liksom till synpunkter som har framférts i “sdvil nationell som internationell
debatt” om fosterdiagnostik som "utsorteringsmetod fdr att t.ex. minska vérd-
kostnader” (mot. 1994/95:S027). Alf Svensson m.fl. kristdemokrater befarar att
verksamheten kan leda till en differentierad minniskosyn och kristdemo-
kraterna menar dirfér att endast information om ”dédliga och mycket all-
varliga sjukdomar och defekter” skall f4 limnas ut (mot. 1994/95:S028). Nagra
reservationer mot socialutskottets stillningstagande om PGD gérs emellertid
inte. En férklaring till detta kan vara det sitt pa vilket regeringens proposition
hanterades.

Enligt Christian Munthe (1999), som specialstuderat detta fall, lades
propositionen fram som ett tentativt f5rslag och inte som ett slutligt stillnings-
tagande. Utskottet kom dirmed, hivdar Munthe, att hantera propositionen i
en process som mer liknade ett arbetsseminarium #n en politisk process med
forhandling och omréstning. Istillet f6r att ta del av expertsynpunkter indirekt
via tjinsteminnens rapporter, valde man nu att prata direkt med experterna.
En av dessa var Jan Wahlstrém, som enligt Munthe 4r ”en medicinare som
bryr sig ovanligt mycket om etik” % och som kan ha haft en “lugnande effekt”

6 o . X
° Citatet frén intervju med Munthe. Aven Hans-Gunnar Axberger, som var huvudsekrete-
rare i kommittén om genetisk integritet (jfr ronderna 7 och 8) menar att Wahlstrdm ”ser
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pd dem, som frin bérjan var skeptiska till PGD. Munthe menar att detta
gjorde de negativa mindre negativa och att resultatet blev ett oreserverat accep-
terande av regeringens proposition om PGD (Munthe 1999: 58-59).

Givet att vi accepterar Munthes beskrivning av hur propositionen han-
terades, framstar indd en aspekt i belsutsprocessen om PGD som inte helt
glasklar, nimligen att klinisk tillimpning av PGD nu medges. Varken MFR
eller Smer ville tillita PGD i klinisk tillimpning, i alla fall inte d& de gjorde
sina stillningstaganden 1991 och 1992. And4 ir det precis det som riktlinjerna
medger, om #n med starka restriktioner. Att regeringen hinvisar till MFR och
Smers stillningstaganden (prop. 1994/95:142, s. 28-29), kan dirmed forefalla
mirkligt. Férklaringen till detta kan ha att géra med den ldnga tid som gick
innan regeringen kom med sitt forslag. Att propositionen drdjde i tre dr,
hinger enligt Munthe ihop med att den borgerliga koalitionsregeringen inte
kunde komma &verens, d kristdemokraterna var starka motstindare till PGD
och att det dirfér inte var politiskt méjligt att ligga fram propositionen férrin
efter att socialdemokraterna fick regeringsmakten i valet 1994 (Munthe 1999:
56-57).

Under tiden hade regeringen fatt férfrigningar frin medicinare om att
f3 borja med klinisk tillimpning. Bakgrunden till detta & Smers bedémning
att klinisk tillimpning kunde ske férst efter att Socialstyrelsen gett sitt till-
stdnd. Enligt hilso- och sjukvérdslagen (SFS 1982:763) skall Socialstyrelsen
godkinna nya medicinska procedurer i enlighet med vetenskap och beprévad
erfarenhet. Huruvida detta krav r uppfyllt i specifika fall avgérs av nationella
experter pd proceduren ifriga (Munthe 1999: s5). Enligt Munthe, var de
nationella experterna i PGD-frdgan exakt samma personer som ville tillimpa
proceduren, nimligen docent Jan Wahlstrém och professor Lars Hamberger.
Dessa gjorde 1992 bedémningen att PGD hade etablerats som klinisk rutin
utomlands och pétalade f8r socialdepartementet att de hade importerat den nu
beprévade proceduren till Sverige. Varken regeringen eller Socialstyrelsen sig
da nigra juridiska hinder fér att hindra klinisk tillimpning av PGD. S& sent
som 1995 betraktades emellertid PGD av internationella bedémare fortfarande
som forskning och inte som etablerad klinisk rutin, nigot som Munthe hivdar
att varken Smer eller politiska bedémare var medvetna om (s. 70-71). Dock
framgdr av propositionen att metoden pi sina hill betraktas som ”clinical
experiment”. Detta f6ljs emellertid av det okommenterade konstaterandet att
“klinisk prévning nyligen startats i Sverige” (prop. 1994/95:142, s. 28). Sam-
tidigt 4r det i propositionen som det féreslas att verksamheten skall f bedrivas.

saker i ett stérre sammanhang” och “har en pataglig uppfattning i virdefrdgor” (intervju

Axberger).
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Uppenbarligen har klinisk tillimpning av PGD startat innan det fanns nigra
riktlinjer f6r verksamheten. Enligt Munthe uppfattade Wahlstrém och Ham-
berger det som att regeringstjinstemin gett dem ett explicit 16fte om att de
kunde tillimpa PGD kliniskt, men férlorade tilamodet nir den utlovade
propositionen drdjde och pabdrjade verksamheten i november 1994 innan de
utlovade riktlinjerna fanns pa plats (Munthe 1999: 59-60).

Frigan om den preimplantatoriska diagnostiken, som ursprungligen
hirrér frdn inseminationsutredningen/utredningen om det ofédda barnet,
iterkommer senare i denna lagstiftningsprocess (rond 7). Som kommer att
framga i rond 9, kan processen kring PGD ocks3 komma att {3 betydelse for
synen pa genterapi med effekter som gir i arv, nigot som Smer varnade for.
Annan problematik i spiren av inseminationsutredningen/utredningen om
det of6dda barnet ir dggdonation och kloning av befruktade idgg.

Kloning

Kloning ir en féreteelse som redan gen-etikkommittén avfirdade som bio-
logiskt och etiskt oacceptabel (jfr rond 1). Ett decennium senare presenterar
Smer ett dokument med synpunkter pi olika frigor relaterade till assisterad
befruktning, diribland kloning. Ett par &r direfter féds det klonade féret Dolly
i Storbritannien, vilket fir stor uppmirksamhet i media och i den svenska
riksdagen.

Smer beskriver kloning som ett slags kénlds befruktning, en framstll-
ning av "varelser som &r genetiskt identiska med det original som utvecklingen
startar ifrdn” och redogdér fér tvd olika metoder. Kloning genom delning
(embryo splitting eller blastomere separation) innebdr att enstaka celler frén ett
befruktat dgg avskiljs i ett tidigt stadium och far utvecklas till ett nytt "be-
fruktat dgg” med samma utvecklingspotential som det ursprungliga igget.
Dessa celler har #nnu inte differentierats, utan har ”den fullstindiga genetiska
utrustningen” fr att utvecklas till en individ. Med den andra metoden tas kir-
nan frdn en dggcell bort och ersitts med en kirna frén en kroppscell frin den
individ som skall klonas. Om &ggcellen med den nya kirnan far utvecklas till
en individ, dr denna en genetisk kopia av givaren av kroppscellen. Nir detta
skrivs har forskare lyckats klona grodlarver, men inga "djur hégre upp i
djurserien” och metoden "bedéms dirfor sakna aktualitet” (Smer 1995-04-0s, s.
56-58). Tv4 ir senare ir det emellertid exakt denna metod som anvinds for att
klona faret Dolly.

Smers diskussion handlar dock om kloning av minniskor och rér sig
kring frigor om varfér man skall géra detta och vilka biologiska och sociala
konsekvenser det kan fa. Syftet med att utveckla kloning, skriver Smer, skulle
vara att férbittra I[VF-behandlingen. Méjligheterna till graviditet skulle 8ka
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for kvinnor med fa igg, eftersom klonade befruktade idgg skulle kunna frysas
och anvindas vid senare implantationer. PGD skulle kunna gdras p ett klonat
dgg istillet f6r pd celler, som tas frin ett befruktat igg som Aaterfors till
kvinnan. Kloning av befruktade 4dgg skulle ocks& kunna géra det méjligt att 3
eniggstvillingar” vid olika tidpunkter eller att ha ett embryo i reserv” om ett
barn skulle avlida eller behdva vivnads- eller organdonation. Klonade
embryon skulle ocksd kunna doneras eller siljas. Smer framhaller att flera av
dessa forslag till tillimpningar varken #r “praktiskt genomférbara eller etiskt
acceptabla”. Féresprakare f6r kloning menar dock att det borde vara tillatet for
PGD och fér att hjilpa kvinnor som bara kan producera ett dgg (Smer 1995-04-
05, s. 58).

Smer diskuterar ocksd om kloning skulle kunna p&verka var uppfatt-
ning om minniskan som en unik varelse med en egen genetisk identitet. Klon-
ing skulle kunna minska respekten fér minniskovirdet, eftersom barnet blir
mojligt att ersitta. Identiska embryon skulle kunna skapas fér att forbittra
mé&jligheterna till graviditet eller fér att ha extra dgg i reserv ”fér indamal, som

» 7, vilket riskerar att gdra det minskliga

inte 4r relaterade till just det ’dgget
embryot till ett objekt med instrumentellt virde. En annan aspekt av kloning
ir de psykologiska effekter som skulle kunna uppstd om “eniggstvillingar”
skulle fédas med ling tids mellanrum. Skulle kinslan av att vara en unik
person kunna uppritthallas? Mot detta finns, enligt Smer, dtminstone tvd in-
vindningar. Dels verkar tvillingar som f8ds naturligt inte ha nigot problem
med sin identitet. Dels dr det andra faktorer in de genetiska som paverkar
vilka minniskor vi blir. Diremot anser man att risken fér kommersiell
kloning ir skil att férorda férbud av kloning (Smer 1995-04-05, s. 59). Avslut-
ningsvis diskuterar Smer forskning pa klonade embryon. A ena sidan kan
tillgdngen p& mer genetiskt material, som kloning skulle ge, "6ka snabbheten i
kunskapsuppbyggnaden”. A andra sidan kan man hivda att det befruktade
4gget har ett minniskovirde eller 4r ett potentiellt liv, som fértjinar respekt for
sin egen skull, vilket talar f6r att forskning inte skulle tillitas (s. 60).

Nyheten om att skotska forskare lyckats klona ett diggdjur fran en
vuxen individs cell (dvs. den teknik som beskrevs ovan) tillkinnagavs i slutet
av februari 1997 och togs emot som en sensation. Kloningen av firet Dolly
innebar vad som kan liknas vid ett paradigmskifte inom genforskningen, efter-
som arvsanlagen som fordes in i dgget var himtade frén en kroppscell hos en
vuxen individ. Dessutom var det f5rsta gdngen man lyckades klona ett digg-
djur. I media ir dominerande teman att det som kan géras pa djur, ocksa skulle
kunna géras pi minniskor (t.ex. DN 1997-02-25; SvD 1997-03-03; Aman 1997-
02-27) och att tekniken skulle kunna missbrukas (t.ex. Expressen 1997-02-27;
DN 1997-02-27). Utbildningsminister Carl Tham rapporteras vilja ha en
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“utredning om etiken” (Aftonbladet 1997-03-12) och riksdagens kvinnor vill ha
en “etisk debatt” om genteknik (SvD 1997-02-28).

Riksdagsdebatter om etik och genteknik blir det flera av under denna
tid, liksom ett stort antal motioner, som med utgdngspunkt i kloningen av
faret Dolly diskuterar etiska aspekter av genteknik. En debatt som fick bety-
delse for bioteknikkommitténs tillkomst (jfr rond 4) r den, dir utbildnings-
minister Carl Tham hade en nyckelroll och dir bland annat frigan om huru-
vida svensk lagstiftning verkligen férbjuder kloning av minniskor diskuteras
(prot. 1996/97:77). Denna fraga lyfts ocksa i ett antal motioner (t.ex. mot.
1997/98:S0265, S0347; mot. 1998/99:S0302, S0340). I riksdagsdebatten kriver
centerns Lennart Dahléus besked av regeringen:

Férbuden i den svenska lagen mot férsék pd minniskor som leder till att
minskliga egenskaper férs vidare till kommande generationer baseras pé ter-
men befruktade dgg. Det 4r grunden fér lagstiftningen, men det var det inte
frga om betriffande Dolly. Dir var det friga om ett obefruktat sgg som for-
ségs med donerad arvsmassa. Tiécks detta in av dagens lagstiftning? Om det
inte 4r pa det sittet, eller om det 4r osikert att det 4r pa det sittet, 4r regering-
en da beredd att skyndsamt féresla riksdagen att frindra den delen av lag-

stiftningen? (prot. 1996/97:77, 1§, anf. 4)

Aven moderaten Bertil Persson anser att det 4r “nédvindigt att dndra lagen”,
négot som "vi alla 4r eniga om” (prot. 1996/97:77, 1§, anf. 5). Folkpartiets Barbro
Westerholm menar att det som hint med klonade fir ”skrimmer, dirfor att
det visar pa klyftan mellan forskare och allminhet”. Westerholm betonar att
det dr politiker, i dialog med forskarna, som har ansvar f8r att fatta beslut om
var grinserna gir for vad som ir tilldtet och otilldtet, "men”, siger hon, ”det
yttersta ansvaret ligger hos de folkvalda” (anf. 6). Utbildningsminister Tham
héller med om att ”det inte &r alldeles glasklart” vad lagstiftningen egentligen
sidger om kloning av minniskor. Det 4r dock ”alldeles glasklart att regeringen
inte kan tinka sig nigot sddant” och om lagstiftningen behéver dndras, ”sa far
det ske” (anf. 10).

Kommande utredningar om genteknik i ett vidare perspektiv fir ocks8 i
uppdrag att titta pd den etiska poblematiken kring kloning. En sidan friga
giller tillgdngen till 4gg, vilket aktualiserar frigan om dggdonation.

Aggdonation

I socialdepartementets uppdrag till Smer 1994 ingdr dven att utreda igg-
donation, vilket bland annat har sin upprinnelse i socialutskottet. Utskottet,
som nir frigan om iggdonation diskuterades i samband med behandlingen av
lagen om befruktning utanfsr kroppen motsade sig dggdonation och férutsatte
att detta "sjilvfallet” skulle vara férbjudet ”4ven i framtiden” (bet. 1987/88:
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SoU26, s. 11; jfr rond 2), anser nu att det "med hinsyn till den debatt som f5rts i
vart land och utomlands” ir motiverat med en utredning av frigan (bet.
1993/94:SoU2, s. 10). I flera motioner framha4lls att utvecklingen har gtt framat
sedan fragan utreddes och att ofruktsamma kvinnor idag dker utomlands fér
att f8 hjilp. Motionirerna menar att det inte 4r acceptabelt att “exportera ett
etiskt problem” och att det 4r en ”inkonsekvens” att inte dggdonation &r jim-
stillt med spermiedonation (mot. 1992/93:S0406, S0413, S0436, S0497). Nir det
nu finns positiva erfarenheter av iggdonation i andra linder, fir Smer i
uppdrag att "verviga om dggdonation bér vara tilldten i vissa fall”. Smer skall
sdrskilt belysa psykiska och sociala konsekvenser fér barn som f5ds i en familj
“med vilket barnet saknar genetiskt samband” (S94/1550/S, s. 6).

Smer héller fast vid sin tidigare héllning att spermadonation och igg-
donation bér jimstillas (Smer 1995-04-05, s. 2) och férordar att det nu, “pd
strikt medicinska grunder”, dven bér vara tillitet med dggdonation vid IVF (s.
33). Dock menar man att samtidig donation av sperma och igg bdr vara
forbjudet, bland annat dirfér att detta “helt skulle upphiva det genetiska
sambandet med det blivande forildraparet” (s. 3), vilket skulle kunna uppfattas
som “en alltfér langtgdende strivan att med tekniska insatser kompensera
livets ofullkomlighet” (s. 33). Smer ir dock inte enigt i frigan om IVF med
bide donerade #gg och spermier. En sakkunnig vill inte tillita dggdonation
med makes sperma och en ledamot vill inte tilldta donation av kénsceller éver-
huvudtaget (s. 1) En av ridets ledaméter och tre av de sakkunniga anser att
dggdonation i samband med donation av sperma bér vara tilldtet f5r de fa par
dir bada parter saknar formaga att producera kénsceller for befruktning (s. 3,
23). Ledamoten Rolf L Nilson anser att Smer ligger for stor vikt vid det
genetiska sambandet och vill starkare betona det sociala frildraskapet "fram-
for det renodlat genetiska” (s. 73). Sakkunnige P C Jersild anser att “genetiskt
samband” tydligast kommer till uttryck ”i rasistiska ideologier” som virnar
om ”rasens renhet” och finner argumentet om bevarat genetiskt samband
»alltfér dunkelt fér att motivera férbudet”. Aggdonation med samtidig an-
vindning av donators sperma bdr, menar han, “av humanitira skil” vara till3-
tet (s. 74-75). Aven sakkunnige Carl-Edvard Sturkell anser att det vore ”inhu-
mant att vigra denna majlighet” (s. 76).

Enligt socialdepartementets remissammanstillning, instimmer en
majoritet av remissinstanserna i Smers fdrslag, medan “en ganska stor mino-
ritet” menar att samtidig dggdonation och spermadonation borde vara tilltet.
Flera remissinstanser pekar pd det ologiska att tillita spermiedonation men
inte dggdonation och RFSU anser att man ”av humanitira skil” bor tillita
IVF med samtidig dgg- och spermadonation (Sgs/1895/HS, s. 21-23, 29). Fakul-
tetsndmnden vid universitet i Link&ping anser att IVF med dggdonation och
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sperma frdn donator ir en metod som #r “kontroversiell” och inte bér god-
kinnas férrin man “genom opinionsundersékning eller liknande har klarlagt
att den allmint godtas” (s. 19). Vardférbundet papekar att Smers motsvarighet
i Danmark® har gjort en liknande utredning ”"men dragit helt motsatt slutsats,
dvs. att inte foresprka en utvidgning av verksamheten”. Vardférbundet anser
att det dr “anmirkningsvirt” att ”tvd instanser av s likartad karaktir kommer
fram till s3 olika resultat” och drar slutsatsen att detta sannolikt beror pa att
“frdgan inte har nigra klara svar p3 vad som ir ritt eller fel” (s. 9). Detta kan
kontrasteras mot hinvisningar till vetenskaplig kunskap som argument emot
Smers héllning. MFR anser att lagstiftning 4r en oldmplig metod f&r att reglera
verksamheten och siger att istillet "vetenskapliga undersékningar bor ligga till
grund fér introduktionen av nya teknologier i hilso- och sjukvérden” (s. 6-9).

Dessa remissvar inkommer och sammanstills hésten 1995. Regeringen
aviserar en proposition om iggdonationer viren 1998, men nigon proposition
kom aldrig till riksdagen (bet. 1998/99:SoUro). Frigan lyfts i nigra motioner
(mot. 1998/99:S0256, So452; mot. 1999/2000:S0207), som dock avslis med hin-
visning till att frdgan faller inom ramen f6r Smers uppdrag (bet. 1998/99:
SoU1o) och att utskottet “har erfarit” att regeringen skall presentera sina éver-
viganden sommaren 2000 (bet. 1999/2000:SoUg). I en riksdagsdebatt i maj 1999
uppmanar folkpartiets Kerstin Heinemann regeringen att "ta sig samman” och
ligga fram en proposition om iggdonation snarast (prot. 1998/99:91, anf. 155).
P2 hosten 2000, fem 4r efter att remissvaren sammanstillts, tar social-
departementet ett initaitiv med en promemoria, Behandling av ofrivillig barn-
lsshet (Ds 2000:51). Hir foreslds att kombinationen 4ggdonation och sperma-
donation férbjuds och att enbart spermadonation eller enbart #ggdonation
tillats. Endast kvinnor som sjilva genomgir in vitro-fertilisering skall f& done-
ra 4gg och barnet skall ha ritt att ta reda pa sitt genetiska ursprung (s. 37-41).
Ett argument fér att tilldta dggdonation #r att “expertis pd omridet” inte
kunnat finna nigra internationella erfarenheter “som tyder pd psykologiska
eller existentiella komplikationer hos barn som fétts efter dggdonation”. Dess-
utom framhaller departementet att det genetiska sambandet mellan barn och
forildrar delvis bevaras (s. 44).

Enligt socialdepartementets sammanstillning &ver remissvar pa pro-

memorian anser nistan alla remissinstanser att dggdonation skall vara tillatet,

7 Danska etiska radet bestér av 17 ulsnnede medlemmer af ridet, som er udpeget pga. deres
interesse for etiske spargsmal” och har i uppgift att vara rddgivare till “Folketing og sundheds-
myndigheder samt skaber debat om bio- og genteknologier, der bergrer mennesker, natur,
milje og fedevarer”. Liksom svenska Smer, har det danska etiska ridet inte i uppgift att
godkinna konkreta forskningsansdkningar, utan uttalar sig om principiella etiska fragor

(www.etiskraad.dk).
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bl.a. av jamstilldhetsskil (S2000/5967/HS, s. 17). Nir det giller vem som skall
f8 donera 4gg, ir flertalet remissinstanser kritiska till promemorians férslag att
enbart kvinnor som sjilva genomgar IVF-behandling skall komma ifriga. Ett
argument ir att kvinnans beroendeférhéllande till sjukvérden innebir att hon
inte kan fatta ett helt fritt beslut (s. 23, 25-26). Ett annat argument tar sikte pa
det medicinskt limpliga med att ldta kvinnor, som sjilva 4r infertila, donera
dgg (s. 24). De bista dggdonatorerna ur biologisk synpunkt dr kvinnor som
visat sig vara fertila och dirfér bér en strikt medicinsk bedémning av kvinnans
limplighet som #ggdonator gdras, menar bland andra Socialstyrelsen och
Karolinska sjukhuset (s. 25). Det foreslagna férbudet mot att samtidigt anvin-
da donerade #gg och donerade spermier 4r framfér allt medicinskt sakkunniga
remissinstanser kritiska till (s. 19). Medicinska fakulteten vid Link&pings uni-
versitet menar att forslaget dr “ologiskt” och medicinska fakulteten vid Upp-
sala universitet hivdar att det sociala férildraskapet ir viktigare 4n det genetis-
ka (s. 20). Remissinstanser som vilkomnar férbudet hinvisar till risken fér en
teknifierad minniskosyn och vikten av att bevara det genetiska sambandet
mellan forildrar och barn (s. 21). Betydelsen av aktuell vetenskaplig kunskap
som beslutsunderlag betonas av flera medicinska remissinstanser, som #r
kritiska till promemorians inaktualitet (s. 4-5, 24-25).

I lalgr;'iclsremisseng'8 om behandling av ofrivillig barnléshet fdreslar
regeringen att IVF med donerade #gg eller donerad sperma bér tillitas inom
parférhéllanden och att det skall vara férbjudet att samtidigt anvinda bade
donerade 4gg och donerade spermier (lagridsremiss 2001-11-30, s. 30). Reger-
ingens argument for att 8ppna upp f6r donation av kénsceller i samband med
IVF, som ”inte métt motstdnd frdn remissopinionen”, bygger p& Smers
rapport om assisterad befruktning (s. 33). Det frimsta argumentet for att inte
virdera olika medicinska hinder fér barnléshet olika och dven medge donation
av igg ir att "det genetiska sambandet” mellan barnet och nigon av fsrild-
rarna bevaras (s. 33). Varfor ett ”genetiskt samband” ir angeliget, 4r inget som
utvecklas.

Forslaget att enbart kvinnor som sjilva genomgir IVF-behandling
skulle f donera igg till andra barnlésa par gav, som nimnts, upphov till pro-
tester fran flera remissinstanser. Med hinvisning till vad dessa sa om att det 4r
medicinskt bittre att anvinda dgg fran fertila kvinnor och att det kan finnas
etiska svérigheter f6r kvinnor som sjilva genomgér IVF-behandling att donera
4dgg, foresldr nu regeringen ingen sidan restriktion. Diremot stills kravet att

% Lagradet granskar hur lagférslag forhiller sig till grundlagarna, vrig lagstiftning och ritts-
sikerhetens krav, om lagens utformning medger att den tillgodoser sina syften samt vilka
problem som kan uppsta vid tillimpningen (RF 8:18).
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givaren skall vara medicinskt limplig och likna den sociala férildern utseende-
missigt (lagrddsremiss 2001-11-30, s. 35-37, 42; prop. 2001/02:89, kap. 6).

Socialutskottet tillstyrker regeringens férslag (bet. 2001/02:SoU16), men
tvd kristdemokrater reserverar sig med motiveringen att det #r tveksamt om
assisterad befruktning med donerade kénsceller ligger i linje med barnets bista
(s. 18-19), en synpunkt som &terkommer i riksdagsdebatten. Har replikerar en
socialdemokrat, tillika ledamot i Smer, att Smer, vars behandling av frdgan
ligger till grund for regeringens och utskottets forslag, ”grundat sina bedém-
ningar pd uppfattningen om alla minniskors lika virde och en humanistisk
minniskosyn”, nigot som gor det ”sjilvklart att vi har barnens bista for
6gonen” (prot. 2001/02:102, 115). Riksdagen rostar med stor majoritet igenom
utskottets forslag (17g).

Frdgan om #ggdonation i samband med IVF fir sin avslutning med
regeringens proposition och riksdagens beslut om #ndringar i lagen om
befruktning utanfér kroppen, som trider i kraft i januari 2003. Aggdonations—
frigan dr emellertid inte avslutad med denna lagindring, d& problematiken
med tillgdng till dgg 4r nirvarande dven i frdgan om att framstilla befruktade
idgg for forskningsindamal. Denna aktualiserades i socialdepartementets pro-
memoria om behandling av ofrivillig barnléshet, men plockades bort frin
drendet och &verlimnades till den kommitté, som 2001 far i uppdrag att utreda

fragor om genetiska undersékningar (se ronderna 6, 7 och 8).

Demokratisk virdering

I denna rond fattades tre beslut, som har betydelse f6r de fragor som analyseras
hir, nimligen beslutet att forlinga tilliten frystid f6r befruktade igg fran ett
till fem &r, faststillandet av riktlinjer fér PGD samt beslutet att alla kvinnor
som s vill fir donera igg till behandling av ofrivillig barnlshet. Dirutsver
framstilldes en viljeyttring som kommer att f4 betydelse fér den fortsatta
processen, nimligen att férbudet mot kloning av minniska maéste preciseras.
Dessa stillningstaganden utgick frin i huvudsak en uttalad problemdefinition,
nimligen att avhjilpa ofrivillig barnléshet.

De politiska argumenten for att férlinga frystiden for befruktade dgg i
samband med IVF-behandling utgick frin att praxis har férindrats och att det
ir skonsammare f6r kvinnan att slippa genomg ytterligare en péafrestande
hormonbehandling. Nir regeringen lade fram férslaget att frystiden bor for-
lingas dven for befruktade dgg som skall anvindas i forskning var argumentet
att man inte skall géra skillnad pd olika #indamail med frysningen. Frigan
vidgades sdledes till att omfatta ocksa frystid fér befruktade d4gg som anvinds i
forskning. Aven tidigare i denna lagstiftningsprocess har beslut om frystid
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handlat om frystid fér assisterad befruktning, men sedan blivit detsamma fér
forskning (jfr rond 3). [ sig framstdr det kanske inte som anmirkningsvirt, d3
det i bdda fallen ir samma sak som skall hillas nedfryst. Det som kan férefalla
mirkligt dr att argumentationen for att tilldta forlingd frystid, som kom frén
Socialstyrelsen och fradn Smer, liksom fér att tillita frysning éverhuvudtaget,
handlar om de férdelar som nedfrysningen kan ha f6r behandling av ofrivillig
barnléshet, argument som knappast triffar forskningen. Dessutom har
regeringsritten i en dom, som medgav férlingd frystid f6r barnalstring, som
skil for sitt beslut angivit att den restriktiva frystiden pa ett &r av lagstiftaren
motiverades av att det gillde férvaring i forskningssyfte. Denna motivering
lyfts till och med fram som argument fér att medge lingre frystid for barn-
alstring (Smer 1995-04-05, s. 45; prop. 1997/98:110, s. 7). Mot denna bakgrund
blir det &n mairkligare att beslutet om f5rlingd frystid till synes oproblematiskt
skall gilla dven frysning fér forskningsindamal.

Det ir siledes tvd olika problem som beslutet om férlingd frystid
generellt skulle 18sa, dels att underlitta behandlingen av ofrivillig barnléshet,
dels att forse forskarna med material att forska p&. Det forsta problemet defi-
nierades av Socialstyrelsen, som hade fitt allt fler dispensansékningar att han-
tera. Det andra problemet ser ut att hirréra frin regeringen, eller snarare frin
socialdepartementet. Det forefaller emellertid inte helt orimligt att tinka sig att
departementet i sin tur fick idén till detta frin de forskare som skulle vara
betjinta av forlingd frystid. Huruvida s var fallet eller inte gar inte att uttyda
i dokumenten. Det 4r med andra ord inte méjligt att veta varfdr socialdeparte-
mentet omdefinierade frystidsfrigan till att inte bara handla om att hjilpa barn-
18sa par, utan att ocksd handla om forskning pa befruktade dgg. Det kan alltsd
handla om osynligt expertinflytande, men det ir inte méjligt att med nigon
sikerhet hivda det. Nagot som emellertid ir méjligt att konstatera #r frin-
varon av uttrycklig argumentation fér varfér frystiden bor forlingas dven for
forskningsindamal. Om vi kan anta att departementet fick idén till att f5r-
linga frystiden dven for forskningsindamail frin medicinska forskare, har vi
att gdra med responsivitet som utmirks av att sakna det betydelsefulla momen-
tet att explicitgdra skilen for stillningstagandet. Ingenting siger emellertid att
inte departementet kan ta egna initiativ till beslut. Om s& ir fallet hir, hand-
lade det férstds inte om responsivitet dverhuvudtaget. Men om departementet
fick denna idé frin medicinska forskare, s utmirks hanteringen av frystids-
frdgan av responsivitet avseende bemétande och inflytande, men av bristande
responsivitet nir det giller explicit argumentation fér stillningstagandet. Om
inte skilen fr ett politiskt stillningstagande tydligt framgar, kan méjligheter-

na att f demokratisk legitimitet f5r beslutet férsvaras. Dessutom innebir icke-
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argumentationen att processen blir mindre genomskinlig eller mindre 8ppen,
vilket kan begrinsa uttrycksméjligheterna £r andra 4n de redan insatta.

En annan aspekt av hanteringen av frdgan om frystid med betydelse fér
den demokratiska virderingen ir att den betraktades som en avgrinsad friga.
Kristdemokraten Chatrine Pahlssons énskan om ett helhetsperspektiv pé
frystidsfrigan bemsttes av socialutskottets konstaterande att det ir Smers upp-
gift att sitta in medicinsk-etiska frigor i ett stérre sammanhang. Férvisso ingér
det i Smers uppdrag att belysa fragor ur ett 6vergripande samhillsperspektiv,
men utesluter det att ocksd riksdagen gér det? Nigra argument fér detta gavs
inte och responsiviteten stannade hir vid att synpunkten visserligen beméttes,
men avfirdades utan argumentation. Dessutom behandlade Smer frigan om
frystiden separat, visserligen i samma dokument som andra frigor kring assis-
terad befruktning, men utan att ndgon koppling till dessa gjordes. Inte heller
gjorde Smer ndgon koppling till frysta befruktade 4gg fér forskning. Tvirtom
argumenterade man f&r att det just f6r barnalstring var sirskilt motiverat med
forlingd frystid. Sammantaget hanterades frigan om frystid av befruktade dgg
som en avgrinsad teknisk-praktisk friga dmnad att gdr det smidigare att
avhjilpa det auktoritativt definierade problemet ofrivillig barnléshet, men bort-
kopplad fran vidare implikationer som detta skulle kunna ha.

Nir det giller PGD var argumentet for att tillita klinisk tillimpning att
metoden kan férhindra att barn f6ds med allvarliga #rftliga sjukdomar. S& som
argumentationen framférdes sivil av MFR som av Smer skall frutsittningen
for att PGD skall komma ifrdga inte enbart vara att forildrarna bir pa anlag
for svara irftliga sjukdomar, utan ocks lider av ofrivillig barnl8shet. P4 s3 sitt
kan PGD utgéra 16sningen pa problemet ofrivillig barnlshet hos par som bir
pa anlag fér svdra sjukdomar. Problemdefinitionen var alltsd dven hir ofrivillig
barnl8shet. Argument fér detta lanserades av Smer och av MFR, som bland
annat konsulterade PGD-féresprakaren Lars Hamberger™ for faktaunderlag. I
beslutet om riktlinjerna blev diremot inte #rftligheten enda kravet pd de
sjukdomar som paret maste bira pd anlag for, utan ocksi att dessa sjukdomar
skulle innebira tidig d6d. Eftersom detta innebir en stringare restriktion jim-
fort med det rena irftlighetskravet, skulle tilldgget i riktlinjerna kunna bero pa
att regeringen och riksdag var responsiva inte bara mot Smer och MFR och den
medicinska expertis dessa konsulterade, utan ocksd mot kritiker av PGD.
Inseminationsutredningen/utredningen om det ofédda barnet ville inte tillita
metoden alls och i Smer gjordes reservationer. Aven i motioner som féregick

utskottets beslut framférdes inviindningar. Miljépartister hinvisade till osikra

% Munthe beskriver i sin fallstudie av hur PGD inférdes i Sverige hur Jan Wahlstrém och
Lars Hamberger, tillsammans och var fér sig, agerade fér att kunna bétja anviinda metoden

(Munthe 1999: kap. 2).
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experter och etiska implikationer. Kristdemokrater, som befarade en differen-
tierad minniskosyn, stillde som krav att bara mycket allvarliga sjukdomar
skulle komma ifrdga. Diremot gjordes inga reservationer i socialutskottet,
vilket kan tyda pa att kritiska utskottsledaméter kan ha uppfattat stillnings-
tagandet som en kompromiss som de haft inflytande pd och dirmed var
ndjda.” Som diskuteras ovan, kan en majlig forklaring vara att utskottsleda-
méterna fick mojlighet att prata direkt med experter nir de diskuterade
forslaget. Om dessa experter inte bara levererade medicinska fakta, utan dess-
utom visade pd medvetenhet om etiska dilemman, som Munthe hivdar, kan
det ha bidragit till en fértroendefull atmosfir och en kinsla av att de inte till
varje pris ville driva igenom riktlinjerna, vilket kan ha underlittat fér utskottet
att komma &verens.

Bakgrunden till riktlinjerna var att Jan Wahlstrdém och Lars Ham-
berger hade bett regeringen om tillstdnd att tillimpa PGD kliniskt, vilket kan
tolkas som att det ridde oklarhet bland medicinska forskare om vad som fick
goras. Om det var denna oklarhet som var det problem som skulle l&sas i
denna rond, utgér riktlinjerna inte ndgon 18sning, eftersom Wahlstrém och
Hamberger bérjade med klinisk verksamhet innan riktlinjerna fanns. Visser-
ligen sade de att de ville vinta pa officiella riktlinjer — 4tminstone var det vad
de uppgav i efterhand — men eftersom de inte vintade, utan istillet prioriterade
patienthinsyn (och kanske eget intresse av att bli forst i landet), blev i prak-
tiken ett informellt 16fte det avgdrande beslutet. Dessutom kunde ju riksdagen
ha réstat nej.

Det som Munthe menar var problematiskt med den politiska besluts-
processen om PGD var inte bara att politiska hinsyn inom den borgerliga koa-
litionsregeringen férdrdjde propositionen, utan framfér allt att ingen kontrol-
lerade Hambergers och Wahlstréms uppgift att PGD var etablerad rutin
utomlands. Givetvis ir det problematiskt om regeringens ridgivande organ
okritiskt litar p& vad foretridare f5r verksamheten siger, i synnerhet om dessa
har ett eget intresse i saken. Det #r ett demokratiskt problem om detta sker i s&
informella och kanske fértroliga sammanhang att ingen ser nagon anledning
att inte lita p& deras uppgifter. Chatrine Pahlsson har i en intervju kommen-

terat expertinflytandet i frigor om genteknik s hir:

°° Men det forslag som utskottet tog stillning till hade redan utformats av regeringen, pa
socialdepartementet, s§ om dessa motioner hade betydelse, hade de det redan innan depar-
tementet utformade forslaget till riktlinjer. Exakt hur detta gick till kan inte klargdras hir
utifrén tillgéngligt material. Ddremot kommer konsekvenser av hur riktlinjerna formulerades
att diskuteras nedan (rond 9).
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Experter paverkar oerhért mycket, fér mycket tycker jag ibland. Och en del
politiker &r ju tyvérr sddana att har den experten som man litar pd sagt nigot,
sa dr det ritt ocksa (intervju Pihlsson).

Enligt vad flera intervjupersoner har uppgett, ir de personer som engagerar sig
i etiska frdgor kring genetisk forskning i Sverige s& pass f3, att det ofta &r
samma personer som aterkommer som experter i utredningar och andra
sammanhang (intervju Rynning; intervju Hedstrédm).”" En konsekvens av det
kan vara att dessa personer kinner varandra vil och att det dirmed skulle
kunna upplevas som kinsligt att ifrdgasitta varandras utsagor. Det blir dess-
utom svirt f6r andra in direkt inblandade experter att komma med syn-
punkter, vilket kan formuleras som att uttrycksmdjligheterna 4r begransade.

Med anledning av hur PGD kom att bérja tillimpas kliniskt féreslog
divarande departementssekreterare Lena Jonsson att all forskning som rér
vissa specificerade frigor skulle kunna rapporteras till socialdepartementet,
som, pd basis av en etisk bedémning av Smer, beslutar om fragan behéver
understillas riksdagen eller om regeringen kan fatta beslutet (Jonsson 1994:
1956). I kontrast till denna politiska 16sning, foreslog Munthe en 16sning som
bygger pi licensiering av medicinsk expertis i en oberoende myndighet
(Munthe 1999: 72). Dessa forslag illustrerar tv3 olika synsitt pd hur politiskt
beslutsfattande i expertisbemingda fragor bér gi till. B&da visar ndgot viktigt,
nimligen att bade politiskt inflytande och expertinflytande behévs. Vad som
ddrutdver kan tilliggas ir att den hir typen av etiskt laddade frigor behéver
diskuteras dppet. Bide den politiska 18sningen och expertldsningen 4r exempel
pé visserligen formellt offentliga men i praktiken slutna processer, dir medici-
nare defmnierar problemen.

Kloningsdiskussionen utmynnade inte i ndgot beslut annat #n att alla
var &verens om att lagen maéste bli tydligare si att inte bara den reproduktiva,
utan dven den s kallade terapeutiska kloningen omfattas av implanteringsfér-
budet. Diskussionen om kloning har funnits med i hela processen, men
aktualiserades i denna rond med kloningen av firet Dolly. Argument mot
kloning har framférts av gen-etikkommittén (jfr rond 1), av Smer, av enskilda
riksdagsledaméter och inte minst i media. Det som utmirker debatten om
kloning #r att alla 4r sd 6verens om att det &r etiskt forkastligt. P4 s& sitt kan
man siga att argumenten mot kloning framstills som fakta. Nagra avvikande
meningar tycks inte finnas. En mer ingdende diskussion om de demokratiska

implikationerna av detta férs i rond 8.

' Denna iakttagelse fr ocks stdd av det nirstudium av det offentliga material som ligger till
grund f5r denna analys.



Aven frigan om iggdonation iterkommer i rond 8, delvis med en lik-
nande analogi som i frystidsfrdgan, nimligen att samma argument kan anvin-
das fér en dtgird avsedd att anvindas i samband med assisterad befruktning
som fér forskning. Hir i rond 5 diskuterades dggdonation i samband med
provrdrsbefruktning. Beslut fattades om att dggdonation skall tilldtas férutsatt
att mannens egna spermier anvinds. Problemet som skulle 18sas var ofrivillig
barnléshet hos par, dir kvinnans 4gg av olika skil inte kan ge upphov till en
befruktning. De politiska argumenten f6r detta var jimstilldhetsskil och att
erfarenheter frin andra linder tyder pd att férfarandet inte innebir nigra risker
for barnet. Dessutom lyftes vikten av ett bevarat genetiskt samband mellan
barn och férildrar fram som argument mot samtidig donation av igg och
spermier. Ingenstans fick vi veta varfoér ett bevarat genetiskt samband ir
viktigt, utan det framstilldes som négot sjilvklart som inte beh&ver motiveras.
Kravet pd genetiskt samband skulle dirmed kunna sigas vara ett fér givet-
tagande som framstills som fakta. I lagriddsremissen, t.ex., framgick att det
anses viktigt att det blivande barnet kommer att likna férildrarna utseende-
missigt, men inte heller till detta gavs det nigra skil annat 4n att kraven bér
vara desamma som vid givarinsemination (jfr rond 2). Total konsensus hand-
lade det emellertid inte om. Négra aktorer, sivil i Smer som i remissbehand-
lingen, vinde sig emot kravet pa genetiskt samband och menade att det ir ett
inhumant hinder att ligga i vigen fér par som vill ha hjilp med sin ofrivilliga
barnléshet och dir orsaken till barnldsheten finns hos dem bidda. Medicinska
fakulteten i Linkdping, liksom Rolf L Nilson i Smer, ansdg att det sociala
forildraskapet 4r minst lika viktigt som det genetiska och P C Jersild menade
dessutom att argumentet om genetiskt samband #r rasistiskt. En annan
invindning som skulle kunna géras 4r att barn som 4r adopterade skulle kunna
kinna sig utpekade om stor vikt liggs vid genetiskt samband mellan barn och
férildrar. Betoningen av det genetiska sambandet gjordes explicit i frigan om
dggdonation, men finns implicit i hela frdgan om assisterad befruktning, som
just bygger pd tanken att det dr betydelsefullt att kunna f& egna, biologiska
barn. Detta fér givet-tagande sitter pa si sitt ramarna for hela den besluts-
process som studeras hir. Visserligen hors roster som lyfter fram andra sitt att
se pd frigan, men dessa beméts inte av den formella politiska sfiren och pro-
blematiken priglas sdledes av bristande responsivitet. Aktdrer inom Smer, som
tillhér den formella sfiren, hade férvisso uttrycksméjligheter, d4 de kunde féra
fram dessa invindningar. Detsamma giller medicinska fakulteten vid Uppsala
universitet, som i remissbehandlingen framférde liknande argument.

Nir det giller frigan om &dggdonation i samband med provrérsbefrukt-
ning var emellertid regeringen responsiv i andra avseenden. Denna friga

aktualiserades fdrsta gingen av riksdagsledaméter, som blivit uppmarksam-
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made pd att minga infertila kvinnor &kte utomlands fér att fi behandling.
Kravet p& en utredning méttes i och med att Smer fick uppdraget att se ver
fragan, vilket dr ett uttryck for regeringens, eller socialdepartementets, responsi-
vitet. Att det sedan dréjde manga 4r innan ett konkret férslag kom, kan tyda pa
att frdgan var kinslig. Det ofta si eniga Smer var langt ifrin &verens i frigan;
synpunkterna strickte sig frin ett fullstindigt avstindstagande frdn donerade
konsceller verhuvudtaget till att samtidig 4gg- och spermadonation borde
vara tillitet. Aven bland remissinstanserna spretade synpunkterna. Allt frin
ett renodlat expertperspektiv, med MFR:s synpunkt att frdgan inte borde
beslutas politiskt utan 8verldtas till experter, till synpunkten frin fakultets-
nimnden vid universitet i Linképing om att allminhetens uppfattning borde
avgdra, framférdes i remissbehandlingen. Nir frigan efter fem &r genom
socialdepartementets promemoria hamnade pa den politiska dagordningen
igen hade det férbehillet tillkommit att enbart kvinnor som sjilva genomgér
IVF-behandling skall f& donera 4gg. Detta var inget som Smer féreslog och det
framgick inte uttryckligen varfér man frén politiskt hall valde att féresld denna
restriktion. Det var emellertid vid denna tid det vanliga i manga andra linder
och man kan tinka sig att det var skilet till att férslaget lades. Argumentet var
att inte i onddan utsitta kvinnor fér den péfrestande hormonbehandling som
foregér dgguttagning och som kvinnor som genomgér IVF-behandling dnda
genomgar. Socialdepartementet presenterade dirmed explicita skil fér sin
stindpunkt, vilket ir ett av kriterierna pa responsivitet. Dock méttes forslaget
om detta forbehdll av massivt motstind i remissbehandlingen och stryktes
sedan, efter hinvisning till detta motstind, i propositionen. Hir visade saledes
departementet responsivitet gentemot aktdrer som utnyttjat de formella
uttrycksméjligheter som remissbehandlingen innebir.

Fran det f5rsta initiativet i frigan om 4ggdonation i samband med IVF-
behandling 1992 tills ett beslut si smaningom fattades 2002 gick tio r. Under
tiden hann ménga olika synpunkter komma fram. Precis som Vérdférbundet
papekar, har frigan inga ritta svar, och kanske har regeringen inte vetat vad
den skulle tycka eller vems asikter den skulle beakta. Detta bidrog sannolikt till
att processen tog sidan tid, men ocks4 till att ménga och olika réster kunde
héras. P4 s sitt lever frigan om dggdonation upp till demokratinormens krav
pd att en méngfald av olika &sikter skall ges uttrycksméjligheter. Samtidigt kan
det vara ett bekymmer om en process drar ut pd tiden, som PGD-fallet visade.
Vad hinder med den demokratiska legitimiteten hos politiska beslut om
medicinska experter ind4 gér vad de finner ldmpligt och hinvisning till hilsa
och patienthinsyn viger tyngre 4n respekt f6r demokratiska principer?

Rond 5 4r en rond som ur ett demokratiskt perspektiv pekade &t minga

olika hall. Ett genomgéende drag, méjligen undantaget PGD-frigan, var emel-



lertid de manga fér givet-taganden som gjordes. I frystidsfragan togs det fér
givet att det som giller fér reproduktionssyfte, ocksa giller for forskningssyfte.
I kloningsfrigan var alla éverens om att kloning #r forkastligt, men ingen
berittade varfér. Smer hade en utférlig diskussion om detta (jfr ovan), men i
Svrigt anses kloning p4 ett sjilvklart sitt vara forkastligt. I dggdonationsfrigan
framstilldes vikten av ett genetiskt samband mellan féréldrar och barn som en
absolut férutsittning. Denna uppfattning problematiserades visserligen av
négra aktdrer, men dessa invindningar férblev obesvarade. Fortfarande idag
(2007) dr det inte mojligt att fi assisterad befruktning med bade donerade
spermier och donerade 4gg, nigot som inte bara fSrstirker intrycket av att ett
genetiskt samband anses betydelsefullt, utan ocksi exkluderar manga min-
niskor frin m&jligheten att f3 hjilp.”* Vad som diremot kan sigas om
beslutsprocessen om #ggdonation i denna rond ir att det var mdjligt f6r manga
olika synpunkter att komma till tals och att det sdledes fanns uttrycksméjlig-
heter. Alla beméttes férvisso inte, si nigon fullstindig responsivitet var det
inte friga om, men att flera réster kunde héras 4r dnd4 vilkommet.
Beslutsprocessen om PGD hade en litet speciell karaktir, d4 den till s&
stor del verkar ha varit en angeligenhet fér tjinstemin p& departementet och
de forskare som stod i begrepp att inféra metoden i Sverige. Géngen i detta
drende belyser om inte annat att Sverige ir ett litet land, dir befintlig expertis
kan inta olika roller p4 ett sitt, som kan vicka misstanken att de agerar i eget
intresse. Samtidigt anvinds de politiskt i rollen som experter, dd deras syn-
punkter betraktas som auktoritativa och ligger till grund fér politiska beslut.
Detta aktualiserar den problematik med experters ifrdgasatta objektivitet som
diskuteras i kapitel 3. Medborgerligt deltagande kan emellertid inte i sig ses
som ndgon 16sning pa detta. Dock skulle méjligheten till medborgarinflytande
innebira att frigorna kom fram i offentligheten, vilket inte bara ir ett virde i
sig, utan ocksa rent instrumentellt kan bidra positivt till en mer demokratisk
process. Oppenheten kan vara avgérande p4 itminstone tvi sitt. Dels skulle
Sppenheten tvinga experterna att framstilla sina argument med hinvisning till
ett allmint intresse. Argumenten skulle f8 gi igenom den offentliga
reningsprocedur som den deliberativa demokratiteorin talar om. Dels skulle
andra aktdrer, kanske framfér allt annan expertis, som kanske inte upplever
ndgon lojalitet p4 basis av ett l8ngt samarbete, ha méjlighet att komma med
eventuella invindningar i sak. Men ocks andra 4n experter skulle ha majlig-
het att anligga andra perspektiv pa tex. PGD, 4n de som framférs av den

direkt involverade medicinska expertisen.

% Detta 4r ndgot som sirskilt har lyfts fram nir det giller homo-, bi- och transsexuella per-
soner (se t.ex. mot. 2005/06:1.342; mot. 2005/06:S0513, S0630).

139



KAPITEL 6

Etik och genteknik skall utredas

Aven om bioteknikkommitténs mottagande blev ljumt, innebir det inte att
ingenting hinder p& de omrdden som kommittén tog upp (jfr rond 4). En
parlamentarisk kommitté far 2001 i uppdrag att utvirdera befintlig lagstiftning
om anvindning av genteknik pd minniska. Kommittén skall ocksd se éver
behovet av regler och riktlinjer pi omriden som regleras p4 annat sitt 4n i lag
eller inte regleras alls, som olika former av genetisk diagnostik och hantering

av genetisk information.

Rond 6: Utredningsuppdrag som vixer

Bakgrunden till denna utredning kan spéras s&vil till det utredningsarbete som
pabérjades 1981 som till den medicinska utvecklingen p& genteknikens omréde.
Utredningen har ocks4 en direkt koppling till en departementspromemoria om
genetisk information som socialdepartementet utarbetar 1996. Betydelse for
kommitténs uppdrag far ocksd socialutskottet, som aterigen vill se ett helhets-

grepp pa frigor om etik och genteknik.

Initiativ till utredning om genetisk information

Nir socialutskottet och riksdagen 1991 behandlade de férsta forslagen om
anvindning av genteknik p&4 minniska, uppmanades regeringen att iterkom-
ma till riksdagen med forslag pd hur oetiska krav frin t.ex. arbetsgivare eller
forsikringsbolag skulle kunna férhindras (jfr rond 3). En departementsprome-
moria, Genetisk integritet (Ds 1996:13), som féreligger fem 4r senare, ir ett resul-
tat av denna uppmaning (s. 3). Till skillnad frén 1991, nir s&vil regeringen som
riksdagen menade att genetisk information skulle hanteras p4 samma sitt som
annan integritetskinslig information, nimligen att den kunde limnas ut om
den enskilda givit sitt samtycke, ir slutsatsen nu att anvindningen av genetisk
information kriver en sirskild reglering. Det frimsta argumentet #r risken for
sirbehandling pd grund av arv och den oro fér missbruk av genetisk infor-

mation som méinniskor ”med visst fog” kan kinna (s. 28):

Sambhillets grundsyn maéste vara att alla skall ha lika ritt till arbete, social
vilfird etc. oavsett arvsanlag (Ds 1996:13, s. 28).
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I promemorian fdreslds att det skall vara férbjudet for férsikringsbolag att
efterfriga eller anvinda genetisk information frin den som anstker om forsik-
ring, liksom att friga om genetisk undersékning har utférts eller att friga om
sliktingars genetiskt betingade sjukdomar (Ds 1996:13, s. 29). Motsvarande
forbud skall gilla i samband med anstillning eller under anstillning (s. 33).
Detta foreslas regleras i en ny lag om genetisk information (s. 7-8) och en pro-
position planeras att liggas fram hdsten 1997. I remissbehandlingen av prome-
morian ir, enligt socialdepartementets remissammanstillning, en majoritet
positiva till departementets forslag att lagstifta om att ingen fir efterfriga
resultatet av genetiska undersékningar om nigon annan (S96/2008/S, s. 2).
Forsikringsférbundet och finansinspektionen #r dock helt avvisande till f&r-
slaget, som de menar skulle leda till ett oacceptabelt informationsévertag for
forsikringstagarna (s. 7). Denna friga kom ocksé att debatteras i media, dir
representanter frin férsikringsbranschen varnar fér spekulationsaffirer med
livférsikringar och att grundvalen for livfsrsikringsverksamheten rubbas
(Dagens Medicin 1996-04-23; Hertzman 1996-06-24; Hertzman 1997-04-07).
Fran medicinskt hll beméts detta med invindningen att frigan handlar om
minniskors ritt att kunna ”dra nytta av framstegen inom medicinsk genetik”
(Wahlstrém & Wiklund 1997-03-30) och att forslaget istillet bor ses som “en
forsta nddvindig markering av samhallets instillning” (Saalman & Carnerud
1996-06-30). En invindning av ett annat slag kommer frén kulturjournalisten
och forfattaren Brita Ahman, som anser att lagstiftningsférslaget tagits fram
“utan serids analys” och med en ”anmirkningsvird brist pd vetenskaplig och
etisk expertis”. Ahman varnar for ”den forradiska forenklingen” i promemo-
rian och efterfrigar en "kvalificerad och optimerad” parlamentarisk utredning
med ”all tillgéinglig expertis av forskare och etiker” (Ahman 1996-05-09).
Regeringens planerade proposition med anledning av departements-
promemorian ir fortfarande aktuell nir budgetpropositionen avlimnas i sep-
tember 1997 (prop. 1997/98:1, utg.omr. g, s. 20), men under regeringskansliets
beredning av promemorian ”har framgatt att det foreligger behov av analys av
en rad frigor”. Dirfér tillsitts en arbetsgrupp med deltagare frén social-, justi-
tie-, finans- och niringsdepartementen samt av representanter fér forsikrings-
branschen och den kliniska genetiken fér att "utféra den fortsatta analysen”
(skr. 1998/99:136, s. 5). Ett ir senare, pa férsommaren 1999, 6verlimnar social-
departementet och regeringen en skrivelse till riksdagen didr man tillkinnager
sin avsikt att tillsitta en parlamentarisk kommitté som skall ligga fram férslag
pa hur det skall kunna ”garanteras att nigon diskriminering p4 grund av det
genetiska arvet inte sker” (skr. 1998/99:136). Skrivelsen tar utgingspunkt i det
tidigare beredningsarbetet, men ligger strst betoning pd den beredning inom

regeringskansliet som gjorts av den ovan nimnda arbetsgruppen (s. 2-6).
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Tv4 etiska aspekter pd genetiska undersékningar lyfts fram i regerings-
skrivelsen: att andra inte skall f4 veta nigot om de egna arvsanlagen och ritten
att sjilv slippa veta ndgot om sina egna arvsanlag (skr. 1998/99:136, s. 18-19).
Detta, skriver regeringen, dr det som kallas fér genetisk integritet. Fér att
kunna skydda sin genetiska integritet miste man kunna utéva sjilvbestim-
mande, dvs. kunna siga ja eller nej till en genetisk undersskning. En férutsitt-
ning f6r att kunna utéva sjilvbestimmande pd medicinens omride ir majlig-
heten till s.k. informerat samtycke. Kravet pd informerat samtycke har stor
betydelse i den medicinska etiken och genetiska undersskningar bér enligt
regeringens skrivelse dirfér grundas pa sjilvbestimmande och informerat
samtycke. Detta kan emellertid leda till intressekonflikter f6r den enskilde,
t.ex. att man kinner sig pressad att genomféra en undersékning for att f& en
anstillning eller f6r att f4 teckna en forsikring. Dérfér "maste samhillet trida
in och skapa ytterligare garantier till skydd f&r den enskildes integritet” (s. 19).

Enligt ett avtal som staten och Sveriges férsikringsférbund upprittat i
maj 1999 garanterar férsikringsférbundet att medlemsbolagen inte infér krav
pé att den som ansdker om férsikring eller vill utska en befintlig férsikring
méste genomgd genetisk undersdkning. Férsikringsbolagen skall heller inte
efterfriga resultatet av utférda genetiska undersékningar eller om en sidan
undersdkning utférts, och om férsikringsbolagen redan kinner till resultatet
av en genetisk undersdkning, lovar de att inte anvinda den informationen
(skr. 1998/99:136, s. 28). I skrivelsen stills fragan om ett forbud for forsikrings-
givare att efterfriga resultat av genetiska undersskningar bér lagstadgas (s. 22).
Regeringen anser att en &vergripande utredning behsver goras och vill tillkalla
en parlamentarisk kommitté med fdretridare fér samtliga riksdagspartier fér
att ta fram fdrslag pa “hur det pd alla samhillsomraiden skall kunna garanteras
att ndgon diskriminering p& grund av det genetiska arvet inte sker” (s. 29-30).
Detta har, papekas i skrivelsen, varit riksdagens tidigare instillning, en bedém-
ning som regeringen nu delar (s. 31-32). Som nimns ovan, var regeringens
tidigare uppfattning att genetisk information kunde behandlas som annan

integritetskinslig information.

Krav pd bredare utredning
Nir socialutskottet behandlar regeringens skrivelse behandlar man samtidigt
ett stort antal motioner om etik och genteknik frén de senaste &ren. Enligt
utskottet bér den parlamentariska kommittén inte bara f& i uppdrag att
behandla frigor om diskriminering pa grund av det genetiska arvet, “utan med

ett helhetsperspektiv dven belysa andra frigestillningar” som berdrs i dessa
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motioner (bet. 1999/2000:SoUs, s. m).'” Utredningen om genetisk information
ir uppenbarligen efterlingtad. Folkpartiets Barbro Westerholm ir kritisk till
att inte redan den 4r 1997 tillsatta bioteknikkommittén fick ett ”specificerat
uppdrag” att utreda sekretessfragor kring gentester (mot. 1998/99:S0216). Aven
centerpartistiska motiondrer #r kritiska till att regeringen “lyfte ut” frigan om
genetisk integritet frin bioteknikutredningen. En annan genomgiende syn-
punkt ir att det saknas ett regelverk fér forskning om genteknik (se t.ex. mot.
1999/2000:Ub479, mot. 1998/99:So201, S0340). Utskottet vill att den parlamen-
tariska kommitténs uppdrag “bér bli s3 heltickande som majligt” och "med ett
helhetsperspektiv belysa dven andra frigestillningar” 4n de som berdr diskri-
minering pd grund av det genetiska arvet. Férutom frigor om gentester och
deras sekretess bor, enligt utskottet, den parlamentariska kommittén dven
utreda fosterdiagnostik, kloning av embryon och genterapi (bet. 1999/2000:
SoUs).

Socialutskottets krav pi ett vidgat perspektiv fir genomslag i kom-
mittédirektiven. Detta har ocks beskrivits som att “bakgrunden till denna
kommitté finns i socialutskottet” (intervju Ohman). Férutom olika former av
genetisk diagnostik och anvindning av genetisk information pé férsikrings-
omradet och i arbetslivet skall den parlamentariska kommittén ocksé behandla
bland annat genterapi och kloning (dir. 2001:20). Genetisk diagnostik far dock
betydligt stérre utrymme i direktiven, vilket ocksd speglas i titeln, Genetiska
undersdkningar m.m. Kommittén skall belysa etiska frigor om prediktiv genetisk
diagnostik och "foresld nddvindiga tgirder” (s. 3). De nu gillande riktlinjerna
for fosterdiagnostik skall ses 6ver, liksom riktlinjerna f6r PGD, som enligt den
medicinska professionen ”har visat sig vara svéra att tillimpa d4 de anses okla-
ra pa flera punkter” (s. 4; jfr rond 5). Ytterligare nigra uppgifter har tillkommit
som en f8ljd av vad socialutskottet framférde i sitt betinkande. Socialutskottet
ville att genterapi pa kénsceller dven fortsittningsvis skulle vara férbjudet i lag,
men det ir inte helt litt att tolka vad regeringen i sin passus om genterapi
egentligen syftar pd. Genterapi pd konsceller nimns inte uttryckligen i
direktiven, som beskriver att genterapi p& kroppsceller #r tilldtet enligt
forarbetena till lag 19gr:mis. Diremot sigs att kommittén skall ”utvirdera lag-
stiftningen p4 omradet” (s. 8) och det som 4r stadgat i lag 4r att genterapi pa
kénsceller inte ir tilldtet, vilket kan tolkas som att dven genterapi p4 kénsceller
ingr i denna utvirdering.

Férbudet mot kloning #r, vilket framhélls i utskottsbetinkandet, inte
uttryckligt. Enligt lag 4r det forbjudet att ett befruktat 4gg ”som varit féremal

' Se ex.vis mot. 1998/99:Soz01 (v), So216 (fp), Sozo2 (kd), So340 (kd), So344 (m); mot.
1999/2000:So15 (fp), So16 (m), Sor7 (), Ubg7g (kd).
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f5r f6rs6k” f6rs in i en kvinna, vilket ”sdledes innebir ett férbud mot kloning”.
Men, skriver regeringen, dven om denna lagstiftning "tekniskt sett” férbjuder
kloning, skall kommittén féresla ett fértydligande av lagen pd denna punkt. I
direkt anslutning till detta nimns ocksd det som ibland kallas terapeutisk
kloning eller cellkdrnsverféring, dock utan att ndgon av dessa termer anvinds.
Kloning, skriver regeringen, kan "numera dven ske genom s.k. kirnutbyte”,
som innebir att en frimmande cellkirna férs in i en obefruktad iggcell, frin
vilken man avlidgsnat kirnan, och vidare: "Kloning med sikte p& att fram-
bringa en individ med samma genetiska uppsittning som den individ som
limnat cellkirnan benimns reproduktiv kloning”, dvs. den metod som anvin-
des vid kloningen av faret Dolly. Kidrndverféring 4r annars en teknik for att
skapa “befruktade” dgg for att fa tillging till stamceller, dvs. odifferentierade
celler med potential att utvecklas till olika typer av celler, vilket ir nigot som
direktiven inte gir in p4. Stamceller nimns, diremot, men enbart stamceller
“frdn embryon som blivit &ver vid provrérsbefruktning”. Dessa, skriver
regeringen, “odlas for att férsdka framstilla stora mingder av mycket tidiga
celler som har férméga att utveckla sig till alla typer av specialiserade celler i
kroppen” (dir. 2001:20, s. 9). Stamceller diskuteras varken i regeringsskrivelsen
eller i utskottsbetinkandet, vilket sannolikt beror pd att embryonal stamcells-
forskning vid denna tid ir en helt ny foreteelse. Det férsta exemplet ir frin
USA 1998 (Thompson m.fl. 1998) och i Sverige sker den férsta odlingen av
embryonala stamceller 2000 (jfr rond 7). Stamceller finns badde hos vuxna,
foster och embryon, men de embryonala stamcellerna har stérst potential och
skulle kunna utvecklas till vilken celltyp som helst. Anvindning av embryona-
la stamceller aktualiserar emellertid ”en rad etiska frigestillningar” och kom-
mittén skall d4rfér "6verviga behovet av och limna férslag till etiska riktlinjer
for anvindning av stamceller” (dir. 2001:20, 5. 9).

I sitt arbete skall kommittén utgd frén Europaridets konvention om
minskliga rittigheter och biomedicin och man skall ocksd samrida med utred-
ningen om forskningsetisk prévning (jfr rond 4). Kommittén uppmanas att
arbeta "utdtriktat och frimja debatt och diskussion” kring etik och genteknik.
Argumentet for detta r minniskors oro, som man menar miste mé&tas med
“&ppenhet och offentlig debatt liksom med information och kunskap” (dir.
2001:20, S. 3, 10).

En parlamentarisk kommitté borjar arbeta viren 2001 Till ordférande
utses justitierddet Johan Munck, en erfaren utredare med tjugofem offentliga
utredningar bakom sig. Till kommittén knyts bland annat ledande f5retriidare
fr medicin och etik, som Gisela Dahlquist, professor i pediatrik, Ulf Petters-
son, professor i medicinsk genetik, Jan Wahlstrém, professor i klinisk genetik

och Géran Hermerén, professor i medicinsk etik, liksom departementstjinste-
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minnen Lena Jonsson, dmnesrdd pi socialdepartementet, och Erik Forsse,
dévarande kanslirdd pd utbildningsdepartementet. Sex av dem som engage-
rades i kommitténs arbete sitter ocksd med i Smer."”* Kommittén, som enligt
direktiven skall leverera sitt slutbetinkande i bérjan av 2003, kommer emeller-
tid ganska snart att delvis dndra inriktning p4 sitt arbete, d& frigor om stam-
cellsforskning bérjar debatteras sdvil internationellt som i Sverige. Detta
behandlas i nista rond. Processen frén departementspromemorian till kom-
mittédirektiven har emellertid inneburit att en del begrepp definierats och att

vissa stillningstaganden har gjorts som far betydelse f6r kommande ronder.

Demokratisk virdering

Det som hinde i denna rond var att idén att utreda hur genetisk integritet skall
kunna garanteras vixte till en idé om att utreda #ven ett stort antal andra
fragor som berdr etik och genteknik. Tv4 huvudsakliga beslut fattades i ron-
den: att genetisk information skall sirregleras och att en parlamentarisk kom-
mitté skall utreda ett stort antal frigor om medicinsk genteknik.

Beslutet att genetisk information inte lingre skall betraktas som vilken
integritetskinslig information som helst, utan bedéms ha en sddan karaktir att
den kriver en sirskild reglering, hinger ihop med begreppet genetisk integritet,
som i ronden gavs en uttrycklig definition: att andra inte skall f4 veta nigot om
de egna arvsanlagen och ritten att sjilv slippa veta ndgot om sina egna
arvsanlag.'” Frigan om genetisk information breddades diirmed. Det handlade
inte lingre enbart om en enskild individs ritt att inte behéva limna ut kinsliga
uppgifter om sig sjilv, utan ocksd om vilken betydelse denna information kan
ha fér andra individer. Detta ir en omdefinition av synen pi genetisk
information som fir konsekvenser i form av uppfattningen att befintlig
sekretesslagstiftning inte #r tillricklig och att genetisk information kriver ett
eget regelverk. De politiska argumenten f8r att sirreglera genetisk information
var risken fér diskriminering p4 grund av arvet, vilket inte anses férenligt med

% Sakkunniga Goéran Hermerén, Jan Wahlstrdm och Lena Jonsson, experten Anne-
Christine Centerstig samt ledaméterna Ingrid Andersson och Bertil Persson.

' Denna definition kan jamféras med hur gen-etikkommittén definierade begreppet 1984 och
som beskrevs i rond 1 (jfr dven rond 4), nimligen som minniskans ritt till sin gen-
uppsittning, med vilket dsyftades ritten att inte f4 sina gener manipulerade (SOU 1984:88, s.
193). Ritten att inte f& sina gener manipulerade ingér inte i den senare definitionen, som tar
fasta pa information om minniskans gener och inte pd vad som eventuellt kan géras med
dem. Detta ir en omdefininition av begreppet genetisk integritet som inte i sig behéver ha
nigon betydelse f6r vad som anses vara acceptabelt eller inte, men som #nd3 kan f4 betydelse
for hur vi tinker kring minniskans gener. Begreppet genetisk integritet kommer att om-
definieras lingre fram i denna process, vilket visas i rond 9.
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sambhillets grundsyn att alla skall ha samma rittigheter. Problemet som skulle
18sas handlade sdledes om att tillgdng till genetisk information om andra kan
anvindas oetiskt och att minniskor dirfér skall garanteras ritten att inte
behsva limna ut genetisk information till andra. Detta problem lyfts fram i
socialdepartementets promemoria, men hade ldngt tidigare patalats av social-
utskottet. Argumenten kan siledes himtas frdn socialutskottet, nirmare
bestimt fran de folkpartistiska ledamdterna Barbro Westerholm och Ulla
Orring (jfr rond 3).

Att frigan om genetisk information &verhuvudtaget uppkommer i
bérjan av 1991 torde hinga samman med att kartliggningen av minniskans
gener i det internationella HUGO-projektet (Human Genome Project) hade
pabbriats 1990, men att det sedan dréjer fem &r innan regeringen gav nigon
respons, ir svarare att forstd. I dokumenten gar det inte att direkt uttyda nigot
skil till drdjsmaélet. Dock kan det finnas anledning att fundera &ver vilken
tidsperiod som ingenting hinder i frigan. Socialutskottets betinkande, som
diskuterades i rond 3, lades fram i februari 1991. Socialdepartementets pro-
memoria, som tillkom p4 socialutskottets anmodan, #r daterad i februari 1996.
Vid bada tidpunkterna har socialdemokraterna innehaft regeringsmakten, men
mellan 1991 och 1994 hade Sverige en borgerlig fyrpartiregering. En majlig
tolkning #r att drjsmaélet hinger ihop med detta. Som stdd f6r denna tolkning
kan nimnas att under det borgerliga regeringsinnehavet frin hésten 1991 till
hésten 1994, tog regeringen endast ett initiativ i lagstiftningsprocessen om
medicinsk genteknik (uppdraget till Smer angiende befruktning utanfér
kroppen, som diskuteras i rond 5). Detta kan jimf6ras med aren fore och efter
den borgerliga regeringen, d& initiativ i denna process kom betydligt titare.
Mot bakgrund av att det var folkpartiet som under det borgerliga regerings-
innehavet 1991-1994 satt p& socialdepartementet, kan det forefalla mirkligt att
synpunkter frin folkpartiet limnades utan respons och att det ir férst nir
departementet ter besitts av socialdemokrater som frigan hamnade p4 bordet
igen. Méjligen kan folkpartiets svarigheter att komma &verens med kristdemo-
kraterna i PGD-frigan, som diskuteras i rond 5, ha paverkat férdrdjningen
dven i frigan om genetisk information. Nir frigan om hanteringen av
genetisk information togs upp 1996, var det argumenten frin 1991 som iter
aktualiseras. Dessa hade sdledes lanserats av riksdagen, men socialdepartemen-
tets responsivitet kom till uttryck med en viss férdr&jning.

Dock skedde #nnu en fdrdrdjning, di socialdepartementet gjorde
bedémningen att ytterligare analys av frigan krivdes innan en proposition
kunde liggas. Skilen till behovet av ytterligare analys var inget som angavs
explicit, men mot bakgrund av att regeringen valde att hantera detta genom att

tillsitta en intern arbetsgrupp med deltagare frin flera departement, kan tolk-



ningen goras att dven andra departement #n socialdepartementet ville ha
inflytande pd hur genetisk information skulle regleras. Detta skulle ocksa
mojligen kunna hinga ihop med den ldnga tidrymden utan synlig aktivitet i
frigan. Dessutom ingick i denna arbetsgrupp representanter frén grupper med
ett tydligt eget intresse i frigan, nimligen klinisk genetik och fdrsikrings-
branschen. Fér genetikerna var det angeliget att kunna fortsitta att utveckla
metoder f6r genetisk analys. Om minniskor oroas f8r att kunskapen om deras
genuppsittning kan missbrukas, kan de kliniska genetikernas mgjligheter att
bedriva sin forskning minska. Fér férsikringsbranschen var det lika angeliget
att minniskor med vetskap om att de bir pd anlag f6r svira sjukdomar inte
tecknar férsikringar utan att informera f8rsikringsbolagen om detta. Av vad
som gar att sluta sig till utifrdn regeringens skrivelse, var ett resultat av denna
interna beredning det avtal mellan staten och férsikringsférbundet, dir frsik-
ringsbolagen lovar att inte efterfriga genetisk information frén personer som
vill teckna férsikring. Detta avtal betraktades som en provisorisk 18sning i
vintan pd en helhetslésning som den parlamentariska kommittén skulle f3 i
uppgift att ta fram. Ett resultat av den interna arbetsgruppens analys blev
didrmed att ett lagf6rslag skéts pa framtiden.

Med denna férdrdjning gavs uttrycksméjligheter som socialutskottet
utnyttjade till att komma med synpunkter pd vad som beh&ver utredas.
Utskottet, som under en féljd av &r har krivt ett helhetsgrepp pa frigor om etik
och genteknik, tog nu chansen att komma med konkreta krav p4 problem-
omriden som man ville skulle ingd i den parlamentariska utredningen, krav
som ocks3 beméttes av regeringen. Problemet som inledningsvis handlade om
en aspekt av den medicinska gentekniken, nimligen hanteringen av den infor-
mation om minniskors gener som tekniken kan ta fram, kom dirmed att
utdkas till att handla dven om andra aspekter inte bara av genetisk diagnostik,
sdsom fosterdiagnostik, utan dven av annan genteknik, som exempelvis att
nuvarande lagstiftning inte ticker den nya tekniken att klona embryon med
cellkirnéverforing. Frin ett demokratiskt perspektiv kan dirfor f6rdrdjningen
ses som positiv, di den 8ppnade upp fér de folkvalda att omdefiniera problemet.
Att regeringen ocksd anammade denna bredare definition och inkluderade
flera nya fragor i utredningen, kan tolkas som ett uttryck f&r responsivitet i ter-
mer av inflytande &ver problemdefinitionen och dirmed som en del i frigans
18sning.

Den férhillandevis ldnga tidrymden mellan departementspromemo-
rian (februari 1996) och regeringsskrivelsen (juni 1999) medgav goda uttrycks-
méjlihgheter dven fér aktdrer i den informella offentliga sfiren. I mediedebatten
framfordes synpunkten att "all tillginglig expertis” borde vara med och
utarbeta ett lagférslag. Huruvida just detta inligg faktiskt paverkade reger-
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ingen &r svart att veta nigot om. Diremot kan konstateras att i den kommitté
som sattes samman ingick flera medicinska professorer, si synpunkten blev,
om inte uttryckligen kommenterad, s4 i alla fall indirekt bematt.®

Intressenterna i den interna arbetsgruppen blev genom sitt deltagande i
det fortsatta analysen temporirt inkluderade i den formella politiska sfiren och
fick ddrmed uttrycksmijligheter som uppenbarligen hade betydelse.””” Reger-
ingen, som ville lagstifta om genetisk information, tecknade istillet ett tids-
begrinsat avtal med forsikringsbranschen, vilket tyder pd att intressenterna
fick respons i form av inflytande. Av betydelse f6r den demokratiska virder-
ingen ir att de synpunkter som den medicinska och juridiska expertisen kan ha
haft inte redovisas, utan att det enbart ir resultatet av, kan man gissa, fér-
handlingarna, som kommer offentligheten till del i form av det provisoriska
avtalet. Vi vet sdledes inte pa vilka grunder regeringen tillfilligt backade frin
kravet p4 lagstiftning.

I denna rond utévades vad som kan uppfattas som en viss grad av
expertinflytande i och med inklusionen av representanter fran fdrsikrings-
branschen och klinisk genetik i regeringens interna analys. Det gr inte att ur
de offentliga dokumenten sluta sig till varifrin initiativet till denna interna
beredning kom, men den fick #nd3 till effeket att frdgan om lagstiftning skdts
pa framtiden. Detta innebar samtidigt att parlamentarikerna i socialutskottet
fick mojlighet att in en gdng framféra sina krav pa ett helhetsgrepp pé fragor
relaterade till medicinsk genteknik. Dessa uttrycksmdjligheter ledde séledes till
en breddning eller omdefinition av problemet.

En f5rdrdjning av en beslutsprocess behdver emellertid inte nédvin-
digtvis vara positiv. Som visades i rond s, kan det vara problematiskt for
demokratins legitimitet om de politiska beslutsfattarna har svirigheter att ta
stillning till frgor som berdr en verksambhet i behov av riktlinjer. Tystnaden i
frigorna om genetisk information under det borgerliga regeringsinnehavet kan
mdjligen ha haft samma effekt. Ur ett politiskt-strategiskt perspektiv kan det

6 En annan sak 4r om detta far nigon betydelse i sak. Dett blir egentligen intressant férst
retrospektivt, eftersom det inte 4r forrin den stora utredningen om genetisk integritet si
smaningom blir klar nio &r senare (jfr rond 9) som det #r mojligt att jimfora departements-
promemorians forslag med det expertisbemingda forslag som d& foreligger. Givet att debatt-
artikelfSrfattaren har ritt i sin beddmning av att promemorian inte lutade sig tillrickligt mot
vetenskapen for att komma med ett bra lagférslag, skulle vi kunna férvinta oss att resultatet
blir kvalitativt annorlunda nir detta sedan sker i form av det arbete som kommittén om
genetisk integritet genomfér. Huruvida s8 4r fallet skall inte undersskas hir. Det intressanta
4r istillet att kritiken i debattartikeln ser ut att f4 genomslag pé den fortsatta hanteringen av
frégan om genetisk information.

7 Det kan emellertid diskuteras om dessa intressenter skall betraktas som tillhérande den
informella offentliga sfiren nir de s direkt involveras i ett internt beredningsarbete.



vara forstdeligt att en regering bestdende av flera partier med olika syn pa
avgdrande frigor viljer att ligga 1agt. Samtidigt skulle demokratin tjina p4 att
dessa olika uppfattningar kom fram i offentligheten och fick méjlighet att bli
granskade och debatterade av aktérer utanfér den formella politiska sfiren.

Ett av kommitténs uppdrag som det finns skil att halla i minnet till
kommande ronder 4r att den skall frimja debatt och diskussion kring etik och
genteknik. Argumentet fér detta dr minniskors oro, vilket givetvis dr lovvirt.
Det man kan ha anledning att reflektera &ver 4r om debatt och diskussion
skulle vara mindre viktigt om minniskor inte var oroliga. Det finns andra skil
att ppet diskutera frigor om medicinsk genteknik. Med &ppen debatt avses d&
en debatt som nér utanfér den formella politiska sfiren.® Dels 4r en &ppen
debatt en férutsittning fér att minniskor skall ha méjlighet att bilda sig en
uppfattning och, om de s vill, uttrycka denna uppfattning. Dels har medicinsk
genteknik i sig sddana karaktirsdrag som gér att den berér minga méinniskor:
vi delar vdra gener med ménga andra s3 det som gérs med en individ kan ha
betydelse f6r ménga andra, tekniken #r ny och i stindig utveckling och osiker-
heten om framtida effekter 4r stor, frigor som beh&ver debatteras 6ppet oav-

sett om minniskor oroar sig f&r dem eller inte.

"% Debatter i riksdagen skulle med detta synsitt kunna ses som en férmedlande link mellan
den formella politiska sfiren och den informella offentliga sfiren, di aktdrer frin den
formella sfiren debatterar offentligt och den som s& vill har mgjlighet att ta del av den.
Diremot kan inte vem som helst sjilv delta i dessa debatter, vilket betyder att en helt 6ppen
debatt som i de faktiska diskussionerna dven kan inkludera berdrda och andra intresserade
maste féras ngon annanstans.
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KAPITEL 7

Stamcellsforskning kommer emellan

Runt millenieskiftet borjar stamcellsforskning debatteras savil internationellt
som i Sverige. Bakgrunden till den svenska debatten ir Vetenskapsridets

riktlinjer till de regionala etikprévningskommittéerna.

Rond 7: Bradskande tilliggsdirektiv

I slutet av maj 2001 meddelar utbildningsminister Thomas Ostros att Veten-
skapsradet skall presentera riktlinjer f6r embryonal stamcellsforskning (prot.
2000/ 0r:116; DN 2001-06-02). Det formella beslutet fr&n Vetenskapsridet drjer
till december, men innehallet i riktlinjerna blir offentligt i bérjan av juni. Det
huvudsakliga budskapet till etikprdvningskommittéerna ir att det fér stam-
cellsforskning #r etiskt férsvarbart att anvinda embryon som blivit éver vid
provrdrsbefruktning, men inte att skapa embryon i forskningssyfte eller att
utfora s3 kallad terapeutisk kloning (Dagens Medicin 2001-06-12).

I juli inleder divarande chefredaktéren pd Dagens Nyheter Hans
Bergstrém vad som har kallats en ”v&ldsam kampan;” fé6r embryonal stam-
cellsforskning (intervju Leijonhufvud). Bergstrém menar att kristdemokrater-
nas féretridare i utredningar pi bioteknikomréidet, Per Landgren, gitt till
"vettldst angrepp” mot Vetenskapsridets riktlinjer genom att dra paralleller till
att ta organ fran dédsdémda (Bergstrém 2001-07-18; DN 2001-07-12). Bergstrom
oroar sig for att en partipolitisering av stamcellsforskningen inte bara skulle
gora Sverige till en dilig forskningsmiljé fér “den mest l5ftesrika forsk-
ningsgrenen inom biomedicinen”, utan ocksi ligga ett "nytt hinder” fér en
borgerlig regering. ”Den svenska konsensuskulturen har frvisso sina sidor”,
siger Bergstrém, ”men i friga om forskningsriktlinjer 4r den till f5rdel” for att
“komma fram till f8rnuftig vigledning pa saklig grund” och han uppmanar
kristdemokraterna att géra klart sin hallning. Kristdemokraterna ir inte emot
stamcellsforskning, hivdar Landgren, bara sddan forskning som anvinder
minskligt liv som medel (Landgren 2001-07-19a; 2001-07-19b). Bergstrém varnar
for att svenska “virldsledande stamcellsforskare” skulle tvingas limna landet
om Landgrens héllning blev gillande. Landgren har ”sjilvfallet” ritt att fram-
fora sin 6vertygelse, men Bergstrém vill veta hur det kristdemokratiska partiet

stiller sig i frigan:
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Skulle det parti som fér fram Alf Svensson som oppositionens statsminister-
kandidat g3 in for att férbjuda embryonal stamcellsforskning i Sverige fér
det lingtgdende foljder. D4 inférs i Sverige samma typ av polarisering som
4r p vig att bli s3 férédande for den amerikanska stamcellsforskningen. D4
kommer ocksé de borgerliga i Sverige att férknippas med en stdndpunkt som
gor det oméjligt for manga att rdsta borgerligt 2002. Alternativt spricker en
annars majlig regeringsallians (Bergstrém 2001-07-20).

I en artikel p& DN debatt nigra dagar senare hivdar Alf Svensson att stam-
cellsforskningen &r en av nationens viktigaste frigor och att det 4r en “etisk
kapitulation” och fara f6r demokratin om debatten kvivs: ”Sverige mé se upp
sd att inte en angeligen debatt tystas, och de stimplas som otidsenliga som
vigar f8lja demokratins yppersta grundhéllning: ifrdgasittandet”, skriver han,
och lovar att dterkomma med en utférlig presentation av kristdemokraternas
héllning (Svensson 2001-07-23).

I augusti har Bergstrém fitt "glidjande” besked av moderaterna, folk-
partiet, miljpartiet och centern (Bergstrédm 2001-08-21). Att socialdemokrater-
na och vinsterpartiet ir positiva till embryonal stamcellsforskning utgar han
fran, och konstaterar att kristdemokraterna 4ir ensamma i sitt motstind. Den 2
december, dagen innan Vetenskapsrddet publicerar sina riktlinjer, meddelar
kristdemokraterna genom Alf Svensson pd DN debatt att man har #ndrat
uppfattning om embryonal stamcellsforskning (Svensson 2001-12-02). Malet
maste enligt Svensson vara att enbart anvinda adulta stamceller, men att detta
inledningsvis sannolikt kan vara ”svirt utan parallell forskning p& embryonala
stamceller”. Bergstrdém vilkomnar beskedet och siger sig forstd att det #r
“resultatet av en médosam inre prévning, under piverkan av offentlig debatt”

(Bergstrém 2001-12-03).

Vetenskapsrddets riktlinjer

Arbetet med Vetenskapsridets riktlinjer pabsrjades 1999 av en arbetsgrupp
inom dévarande MFR:s nimnd fér forskningsetik i samband med att den
forsta svenska ansdkan om att odla embryonala stamceller godkindes av den
regionala etikkommittén i Stockholm,”” men togs sedan &ver av styrelsen for
det nybildade Vetenskapsradet (VR 2001 1, 5)."° Enligt den divarande bitri-

9 Etikkommittén godkinde ansskan med med hinvisning till de riktlinjer som féreslagits av
Nordiska ministerradets bioetikkommitté och EU-kommissionens radgivande grupp for etik-
fragor, The European Group on Ethics and Science and New Technologies (VR 200t 5).

110

Fran och med den 1 januari 2001 tog det nyinstiftade Vetenskapsrédet (VR) ver den verk-
samhet som férut bedrivits av Humanistisk-samhillsvetenskapliga forskningsradet (HSFR),
Medicinska forskningsridet (MFR), Naturvetenskapliga forskningsradet (NFR) och Tek-
nikvetenskapliga forskningsrddet (TFR) samt av Forskningsradsnimnden (FRN).
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dande generaldirektéren i Vetenskapsridet Madeleine Leijonhufvud hade
stamcellsfrdgan fitt en sddan ”dignitet” att det var nddvindigt att arbetet med
riktlinjerna blev en styrelsefriga. I USA lig det pa presidentens bord och dven
i EU var stamcellsforskning uppe p4 hégsta niva (intervju Leijonhufvud).

I dokumentet med riktlinjerna framhaéller Vetenskapsridet att det ir
angeldget att “allminheten fir en Sppen och ingéende information om hur den
etiska beddmningen av denna forskning gér till” (VR 2001 1):

Férst efter ingdende information och offentlig debatt kan vetenskapen fi
allminhetens fértroende, utan vilken den kinsliga men angeligna forsk-
ningen pa biovetenskapens omrade svérligen kan bedrivas (VR 2001 1).

Vetenskapsridets riktlinjer innehéller en redogdrelse fér vad stamceller och
embryonala stamceller 4r och vad de kan anvindas till samt en beskrivning av
det nuvarande systemet for forskningsetisk granskning och det svenska ritts-
laget. Dessutom férs en diskussion kring olika etiska frigor kring stamcells-
forskning och slutligen en redovisning av Vetenskapsridets stillningstagan-
den. Med anledning av den debatt som dessa vickte, ges detta dokument f&r-
héllandevis mycket utrymme hir.

Odling av minskliga embryonala stamceller 4r enligt Vetenskapsridet
kint sedan 1998, di forskare i Wisconsin beskrev cellinjer odlade fr&n fem
dagar gamla embryon (VR 2001 2). I Sverige odlades de forsta stamcells-
kulturerna &r 2000 av Karolinska institutet/Huddinge universitetssjukhus, f5ljt
av Sahlgrenska sjukhuset (s. 3). Tack vare den nyligen insamlade fullstindiga
information om DNA inom ramen fé6r the Humane Genome Project
(HUGO-projektet) menar Vetenskapsradet att studier av embryonala stam-
celler kan leda till utveckling av framtida specifika behandlingsmetoder pa
sjukdomar som Parkinson och diabetes (s. 3). Embryonala stamceller studeras
ocksa for att utveckla metoder fr genterapi och det ir enligt Vetenskapsradet
sannolikt att forskning pd stamceller kan leda till metoder fér att undvika
immunavstétning (s. 4)

I det d& frivilliga systemet f6r medicinsk forskningsetisk granskning
baserat pd Helsingforsdeklarationen skall etikkommittéerna enligt Veten-
skapsrédet ”grundligt virdera kvaliteten och det vetenskapliga virdet av forsk-
ningen och det potentiella goda som den nya kunskapen kan ge”, de skall
virdera "férutsebara risker och obehag” och de skall géra en “avvigning
mellan risker och nytta”. Omsorgen om patienten eller férsskspersonen skall
g4 fore vetenskapens eller samhillets intressen och informerat samtycke 4r en
forutsittning for att ett forskningsprojekt skall godkdnnas (VR 2001 4-5).

Vetenskapsridet pdpekar att svensk lagstiftning inte reglerar forskning

eller annan hantering av stamceller. Istillet har man utgitt fran lagstiftning
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som utformats fér andra indamail, nimligen lag 199r:mrs om &tgirder i
forsknings- och behandlingssyfte med befruktade dgg frdn minniska. Enligt
denna lag, tillkommen flera &r fére stamcellsforskningens tid, regleras forsk-
ning om metoder fér behandling av ofrivillig barnléshet, embryots utveckling
och orsaker till missbildningar. Stamcellsforskning har i de projekt som pré-
vats av forskningsetikkommittéer ”ansetts tillhéra de senare kategorierna av
forskning”, skriver Vetenskapsradet, och drar slutsatsen att de restriktioner
som uppstills i denna lag, dven giller for stamcellsforskning (VR 2001 5). Den
av Sverige undertecknade Europaridskonventionen om mainskliga rittigheter
och biomedicin fdrutsitter en rittslig reglering av etikprévning av forskning,
négot som fér nirvarande héller pd att inrittas i Sverige. Infér ratificeringen av
Europarddskonventionen bdr, menar Vetenskapsridet, Sverige inte bara
lagstifta om etikprévning, utan dven om ”f8rutsittningar och villkor fr stam-

cellsforskning”:

Under tiden blir Vetenskapsridets stillningstagande, vid sidan av Helsing-
forsdeklarationen, grund fér etikkommittéernas prévning av ansékningar
om stamcellsforskning (VR 2001: 6).

De etiska frigor som Vetenskapsridet beaktar vid sitt stillningstagande till
stamcellsforskning handlar dels om huruvida stamcellsforskning skall f4 bedri-
vas &verhuvudtaget, dels om mer speciella problem sisom anskaffning av
stamceller fér forskning. Nir det giller frdgan om stamcellsforskning alls bsr
bedrivas, dberopar Vetenskapsradet det lagstdd som forskning p4 andra stam-
celler 4n embryonala stamceller har i svensk lag.” Av detta drar man slut-
satsen att frigan om huruvida stamcellsforskning bér f4 bedrivas “indirekt har
provats i denna lagstiftning” och att det dirfor inte finns skil f6r Vetenskaps-
rédet att nu prova den frigan (VR 2001 7).

Diremot f6r man en diskussion om olika sitt att f& tag pa embryon fér
att utvinna stamceller, vilket idag sker i samband med IVF. I princip, siger
Vetenskapsradet, kan man l8ta kvinnor och min utan koppling till IVF-
behandling donera igg respektive sperma fér tillverkning av embryon enbart
for forskning. Detta dr emellertid fdrbjudet enligt artikel 18 i Europarddets kon-
vention om minskliga rittigheter och biomedicin, som Sverige har f6r avsikt
att ratificera. Denna anskaffningsmetod 4r dirfér utesluten idag, men kan maj-
ligen, menar Vetenskapsridet, ”komma att omprdvas i ljuset av férnyade

éverviganden” (VR 2001 9). Hir nimner man frigan om dggdonation i sam-

" Lagen (1995:831) om transplantation tillimpas vid insamling av adulta och fetala stamceller,
dvs. stamceller frdn vuxna respektive frin aborterade foster. Forskning pa stamceller frin
navelstringsblod fsljer hilso- och sjukvirdslagens (1982:763) allminna bestimmelser (VR
2001 5).
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band med IVF-behandling, som diskuterades i rond 5. Om detta genomfbrs,
menar Vetenskapsridet, “vore det naturligtvis principiellt m&jligt att lita
kvinnor donera 4igg ocksi fér embryonal forskning” (s. 9). Aggdonation till
forskning kan enligt Vetenskapsridet vara mindre problematisk ur ett etiskt
perspektiv 4n donation till en barnlés kvinna, som har inte bara beroende-
forhallandet till sjukvérden som ett etiskt problem, utan 4ven kvinnans hin-
synstagande till en annan barnlds kvinna, en dimension som enligt Veten-
skapsridet saknas i frigan om donation till forskning.

Med "tillverkning av embryon enbart fér forskning”, som Vetenskaps-
radet talar om, menar man den metod som kallas f6r somatisk kirndverféring
eller terapeutisk kloning, som innebir att en kirna frén en kroppscell, vilket
som helst, fir sammansmailta med ett dgg som témts pa sin egen kirna. P4
detta sitt skapas ett embryo, vars stamceller har samma arvsmassa som den
person fran vilken kroppscellen himtades. Med denna metod hoppas forskarna
komma till ritta med avstdtningsproblem vid transplantation av stamceller, d&
stamceller med den mottagande personens egen arvsmassa kan anvindas (VR
2001 11-12). Forsta steget i denna teknik ar identisk med den som anvindes vid
kloningen av faret Dolly, dvs. reproduktiv kloning, men fér att det tillverkade
embryot skall kunna utvecklas till en individ, miste det implanteras och
utvecklas i en livmoder. Reproduktiv kloning #r enligt Vetenskapsradet ett
missbruk av somatisk kdrnéverféring, en metod som om den anvinds i tera-
peutiskt syfte “kanske kan leda till stora f&rbittringar i behandlingen av sjuk-
domar” (s. 12). Till skillnad fran EU-kommissionens radgivande etikgrupp
(EGE) och Nordiska ministerridets bioetikkommitté, anser dock inte Veten-
skapsrédet att risken fér missbruk ir ett skil fr férbud. Somatisk kirnéver-
foring stéter dock pd andra problem. Aven om det ricker med vilken kropps-
cell som helst fér att f3 tag pa en cellkirna, krivs tillgdng till 4gg, och anskaff-
ningen av igg “reser i princip samma etiska problem som anskaffning av
embryon”. Anskaffning i samband med IVF-behandling &r ”i praktiken ute-
sluten” och det som 4terstdr 4r dirfér att be kvinnor att donera idgg direkt till
forskning (s. 12).

Vetenskapsradet fér ocksé ett resonemang om stamcellsforskning och
ett embryos eventuella virde. Stamcellsforskning pd embryon, "om embryon
tillerkinns nigon grad av minskligt virde”, innebér att man viger mellan
detta eventuella virde och ”ett allmint intresse av att forskning far frimjas for
allas bista” (VR 2001: 13). Vetenskapsridet menar att ett embryos virde “ir en
frdga om virderingar”, och att varken detta virde eller det méjliga virdet av
embryonal stamcellsforskning kan faststillas objektivt. Vir individuella upp-

fattning bestimmer vilket virde vi sitter p4 ett embryo, och potentialen hos
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embryonal stamcellsforskning kan vi enbart uppskatta "utifrdn forskarnas

beskrivning”:

Aven om man har férhoppningar om att goda resultat skall kunna nis
genom viss forskning, fir detta inte ske pd ett sidant sitt att enskilda
minniskor krinks pa ett oacceptabelt sitt (VR 2001 13).

Med utgéngspunkt i resonemangen ovan har Vetenskapsridet beddmt att
embryonal stamcellsforskning ”har fdrutsittningar att leda fram till viktiga
medicinska framsteg”, men att riskerna med forskningen “motiverar strikta
regler”. Att skapa embryon enbart for forskning dr en metod som Vetenskaps-
rédet inte kan anvisa. Argumentet dr att den minst invasiva (ingripande)
metoden alltid bér anvindas, och anvindning av Sverblivna embryon ir “en
mindre invasiv metod #n att framstilla embryon enbart for forskning.” (VR
2001: 14) Att skapa embryon genom kirnéverféring kan enligt Vetenskapsradet
pé sikt ge stora terapeutiska vinster och det kan dirfér vara etiskt férsvarbart
att bedriva sddan forskning."* Detta forutsitter dock att frigan om dggdona-
tion kan 18sas pa ett etiskt godtagbart sitt. Dessutom maéste Sverige begira
undantag frdn férbudet mot framstillning av embryon enbart fér forskning i
Europaridskonventionen innan den kan ratificeras (s. 15). Sammanfattnings-
vis anser Vetenskapsradet:

¢ att anvindning av stamceller fr&n embryon som blivit 8ver frdn provrérs-
befruktning ir godtagbart,

* att skapande av embryon av 4gg och spermier enbart fér forskningsindamal
inte kan tillitas samt

» att skapande av embryon genom kirnéverfdring kan vara etiskt férsvarbart,

men i rddande rittslige inte kan tillitas.

Vetenskapsradets dokument skall nu utgéra riktlinjer f6r hur de forsknings-
etiska kommittéerna skall bedéma forskningsprojekt med embryonala stam-

celler (VR 2001 6).™

Smers yttrande om embryonal stamcellsforskning

Smer, som har i uppgift att bevaka vad som hinder inom gentekniken, har

ocksd 8vervigt embryonal stamcellsforskning och presenterar ett yttrande den

"* Vetenskapsradet gor alltsi skillnad p& embryon som tillkommit genom sammansmaltning
av dgg och spermie respektive embryon som skapats genom cellkirnéverféring.

"> Det ir vanligt att de forskningsetiska kommittéerna vinder sig till Vetenskapsradet for
vigledning vid bedémning av ny forskning (intervju Leijonhufvud).
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17 januari 2002."* Aven Smer menar att embryonal stamcellsforskning inte 4r
mer kontroversiell 4n annan embryoforskning, men framhaller att forsk-
ningen maste ske "under reglerade former och med offentlig insyn”. Befruk-
tade dgg som blivit 8ver vid provrdrsbefruktning far enligt Smer anvindas om
de "uttryckligen donerats” till embryonal stamcellsforskning, men att genom
provrdrsbefruktning skapa embryon enbart f6r forskningsindamaél anser Smer
vara problematiskt p4 grund av obehag fér kvinnan, risken fér instrumentali-
sering och att tillgdngen p4 &verblivna embryon bedéms som tillricklig (Smer
2002-01-17, . 23). Smer vill nd3 att Sverige skall avvakta med att lagstifta om
forbud mot framstillning av embryon fér forskning “till[s] kunskapsliget
forbattrats” (s. 24).

Det grundliggande etiska problemet som Smer diskuterar 4r konflikten
mellan mdjligheten till ny kunskap och kravet pd respekt fér det minskliga
embryot (Smer 2002-01-17, s. 11-12) och de stillningstaganden man gér, bygger
pa en avvigning mellan dessa virden (s. 2). Man konstaterar att forskning pa
embryonala stamceller 4r nédvindig for att £ ny kunskap som kan leda till bot
och behandling av hittills obotliga sjukdomar (s. 2-5). Stamcellsforskningen
befinner sig dnnu i ett mycket tidigt utvecklingsskede och Smer betonar att det
ir svart att veta vilka bidrag den kommer att kunna ge i framtiden, men
hivdar att det ”stdr klart” att den embryonala stamcellsforskningen “har fér-
utsittningar att bidra med banbrytande kunskap” och att detta 4r “nigot som
stamcellsforskare av olika inriktning ir eniga om” (s. 9). Samtidigt finns etiska
problem med att utvinna stamceller ur embryon. Anser man att livet och
dirmed det fulla minniskovirdet bérjar vid befruktningen, innebir det en
instrumentalisering av minniskovirdet att forska pd embryon. Anser man
diremot att minniskovirdet uppkommer gradvis, en hillning som ”de flesta i
vart land kan antas tillmita” (jfr stillningstaganden i SOU 1984:88, liksom i
prop. 1990/91:52), kan det vara etiskt acceptabelt att forska pa tidiga embryon.
Smer menar att det innebir en mindre instrumentalisering att forska pd
embryon som blivit &ver efter provrorsbefruktning 4n att skapa embryon i
syfte att forska pa dem (Smer 2002-01-17, s. 1-13). Det féreligger darfor enligt
Smer en etiskt relevant skillnad mellan att anvinda éverblivna dgg och att

skapa ett befruktat dgg enbart for forskning, dd kvinnan enbart f6r forsknings-

"* Tidpunkten f&r yttrandet har enligt Smers protokoll 2001-12-07 diskuterats i ridet och det 4r
séledes ingen slump att det avges denna dag. Méjligen kan det hinga thop med att regering-
ens proposition om behandling av ofrivillig barnldshet (prop. 2001/02:89) presenteras denna
dag. En annan méjlighet 4r det stillningstagande om embryonal stamcellsforskning som
héller pa att géras av regeringen pé utbildningsdepartementet och socialdepartementet under
jul- och nyérshelgerna och som diskuteras nedan i denna rond. I s4 fall kanske det frén reger-
ingens sida bedéms vara viktigt att Smers yttrande kommer fore regeringens offentliga still-
ningstagande.



indamal skulle utsittas f6r en minga ginger pifrestande hormonbehandling.
Steget mot instrumentalisering av minskligt liv dr ocksd stérre, plus att det
“rent praktiskt” ter sig onddigt, eftersom tillgdngen pa Sverblivha embryon for
nirvarande 4r god (s. 16). Somatisk cellkirnéverforing, som ir ett annat sitt att
utvinna stamceller, 4r en mycket osiker metod och ett stort antal dgg kan g 4t.
Metoden &r ocksa “etiskt sirdeles kinslig”, eftersom den delvis 4r densamma
som vid reproduktiv kloning. Det 4r dirfér angeliget med en “betryggande
rittslig reglering pa omradet” (s. 18)."

Efter att under tv4 &r ha héllit sig allmént underrittat om utvecklingen
inom stamcellsforskningen”, har Smer fatt en “kunskapsgrund”, pa vilken de
kan konstatera att “den embryonala stamcellsforskningen har en sirstillning”
och att det finns ”6vertygande vetenskapliga argument for att forskningen bér
bedrivas pa bred front, det vill siga med adulta, fetala och embryonala stam-
celler parallellt” (Smer 2002-01-17, s. 14)."® En annan aspekt som Smer lyfter
fram #r att det ocks innebir ett “etiskt ansvar att kategoriskt avstd frdn maj-
ligheten att bedriva forskning p4 embryonala stamceller” och dirmed “tacka
nej till en kunskapsutveckling som skulle kunna f3 stor betydelse f6r ménga
svért sjuka minniskor”. Dirfor ska det, med hinvisning till godhetsprincipen
och principen att inte skada”, finnas méjlighet att forska pd embryonala stam-
celler. Dirutéver skulle det enligt Smer innebira dubbelmoral att inte tilldta
sddan forskning i Sverige, om man samtidigt #r beredd att utnyttja resultaten
av forskning i andra linder (s. 15). Embryonal stamcellsforskning kan séledes,
menar Smer, vara etiskt godtagbart inom vissa ramar. Sammanfattningsvis

anser Smer:

* att embryonal stamcellsforskning ir etiskt godtagbart,
* att ett stillningstagande om somatisk kirnéverféring méste vinta tills

kunskapsliget 4r bittre, samt

"5 Hiandelser i Storbritannien spelar sannolikt in pa denna bedémning. ”Storbritannien beslot
i januari 2001 att tillita forskning pi minskliga embryonala stamceller, och att 4ven tillita
kérndverféring till dggcell. Enligt ett domstolsutslag i november 2001 har det sistnimnda
beslutet lett till ett rittsligt oklart lige, dir dven reproduktiv kloning, det vill séiga kloning av
hela minniskor, maste anses vara tillitet enligt brittisk lag. Domstolsutslaget har vickt
bestdrtning bland sévil lagstiftare som forskare. En snabbutredning initierades med syfte att
snarast fa en kompletterande lagindring till stdnd. [...] Den brittiska erfarenheten pekar pa
vikten av en betryggande rittslig reglering av omradet.” (Smer 2002-01-17, s. 19)

16 Sedan oktober 1999 har Smer ”bjudit in framstéende experter” p& omradet till flera av sina
sammantriden, flera av ridets sakkunniga har ”fortlépande féljt den internationella utveck-
lingen”, man har varit medarrangér for ett symposium om forskning p4 minskliga embryon,
tagit del av aktuella artiklar och policydokument samt haft kontakter med “ytterligare
experter pd adulta, fetala och embryonala stamceller” (Smer 2002-01-17, s. 14).
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¢ att det 4r etiskt problematiskt att framstilla embryon i forskningssyfte, men

for att forbjuda detta maste ett bittre kunskapslige avvaktas.

Dessutom framhéller Smer att Sverige saknar ett generellt férbud mot repro-
duktiv kloning och att reproduktiv kloning bér férbjudas i lag (Smer 2002-01-17,
5. 19, 24).

Tillidggsdirektiv till den pdgdende utredningen

Knappt tva veckor efter att Smer lagt fram sitt yttrande skriver socialminister
Lars Engqvist och utbildningsminister Thomas Ostros en debattartikel i
Dagens Nyheter dir de talar om att regeringen ir positiv till somatisk cellkirn-
Sverfdéring och skall ge tilliggsdirektiv till den pigiende utredningen om
genetiska undersdkningar s att ”vi fir en lagstiftning som ir &ppen fér en
utveckling av forskningen” (Engqvist & Ostros 2002-01-29). Stamcellsforsk-
ning kan, skriver ministrarna, “framgéngsrikt 6ka majligheterna att bota svira
sjukdomar” och regeringen har dirfér en positiv grundinstillning” till denna
forskning. Med hinvisning till att Sverige ”4iven inom det biovetenskapliga
och biotekniska omradet” ir “p4 vig att bli en ledande forskningsnation”,
betonas att det 4r angeliget att Sverige “fortsitter att aktivt delta i denna kun-
skapsutveckling”. Samtidigt, skriver Engqvist och Ostros, reser den snabba
utvecklingen “en rad viktiga frdgor av etisk natur”. Med en formulering snar-
lik den ovan citerade fran Vetenskapsradet, framhaller ministrarna vikten av

Sppenhet i hanteringen av dessa fragor:

For att forskningen ska bli framgingsrik och f& medborgarnas stéd ir det
noédvindigt att dessa etikfrigor behandlas med stor &ppenhet (Engqvist &
Ostros 2002-01-29).

Ministrarna hinvisar svil till Smers avvaktande héllning till somatisk cell-
kirndverféring som till Vetenskapsradets stillningstagande, som enligt arti-
keln innebir att en lagindring behdvs fér att denna verksamhet skall kunna

bedrivas. Direfter presenteras regeringens bedémning:

Vi har en positiv instillning till somatisk kirnéverféring under férutsitt-
ning att den genomférs i etiskt acceptabla former. Vir bedémning &r sam-
tidigt att det behdvs ett fortydligande av den lag som stiftades 1991 om
atgirder i forsknings- och behandlingssyfte med befruktade 4gg, eftersom
somatisk kirnéverféring inte innefattar befruktning (Engquist & Ostros
2002-01-29).



"Fér att skapa klarhet”, fortsitter artikelfdrfattarna, skall den pagéende utred-
ningen ”skyndsamt” f3 tilliggsdirektiv om att utreda hur ett sddant fsrtydli-
gande av lagstiftningen bér se ut” (Engquist & Ostros 2002-01-29).

Reaktioner pa artikeln i Dagens Nyheter kommer bland annat frdn Per
Landgren, som hivdar att adulta stameller #r lika bra som de embryonala. Det
finns ddrfér inget behov av embryonala stamceller, hivdar Landgren, s for att
“slippa slicka minskligt liv” bér adulta stamceller anvindas. "Det finns
saledes tunga skil f&r ministrarna att indra uppfattning”, skriver han, och fér
Vetenskapsradet att “ompréva sina etiska riktlinjer” (Dagen 2002-01-30, Land-
gren 2002-01-30). P4 Sydsvenskans ledarsida vilkomnas diremot beskedet att
regeringen inte vill begrinsa en forskning ”som hela tiden g&r framsteg”. Skri-
benten férmodar att Vetenskapsrddets riktlinjer har “varit avgérande” foér
regeringens uppfattning i frigan (Sydsvenskan 2002-01-30). Per Landgrens
partikollega Alf Svensson, som ett halvér tidigare talade om en etisk kapitula-
tion”, forefaller nu vara en varm féresprdkare av embryonal stamcellsforsk-
ning. I en debattartikel i Sydsvenskan argumenterar han fr att stamcellsforsk-
ning behdvs och att det som skapas genom cellkirnéverféring inte dr nigot
embryo, utan en "individspecifik reparatér” (Sydsvenskan 2002-02-10). En
insdndarskribent i G8teborgsposten argumenterar for att vetenskapssambhiillet

och inte politiker skall avgdra den hir typen av fragor:

Vem i4r det egentligen som har vetenskaplig kompetens att avgdra vilka
metoder som har stérst medicinskt virde? Ar det politiker, som kanske har
religiésa och ideologiska skil att férkasta ndgon av metoderna, eller 4r det

forskarsamfundet? (GP 2002-02-06)

Tilldggsdirektiven fran regeringen till kommittén om genetisk integritet drdjer
emellertid nistan tre ménader. Det kan hinga ithop med att problematiken
kom att 8verlappa tvé olika departement, utbildningsdepartementet och social-
departementet (jfr utb.dep. 2001-12-03). Enligt Erik Forsse, som vid denna tid
arbetade som tjinsteman pd utbildningsdepartementet, blev det konkurrens
om frigan inom regeringskansliet. "Forskningsministern p& utbildningsdepar-
tementet ville vara framsynt och modern, men socialdepartementet dgde fra-
gan” genom den pdgdende utredningen om genetiska undersdkningar och
genom lagen om forskning p& befruktade #gg, som socialdepartementet tagit
fram, siger Forsse. ”Ett majligt férhandlingsresultat” kan ha varit att social-
departementet fick behilla frigan (intervju Forsse). Nir vil kommittén far
regeringens (socialdepartementets) tilliggsdirektiv, har den dock, enligt den
kristdemokratiska kommittéledamoten Per Landgren, redan bérjat arbeta med
stamcellsfrigorna (intervju Landgren; SOU 2002:119, s. 106). Detta stirker
intrycket av att kommittén i realiteten fick sina intryck pd DN debatt, nigot
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som flera personer som var involverade i den hir processen har papekat och
4ven kritiserat (intervju Landgren, Axberger).

Enligt de formella direktiven skall kommittén, i samrdd med Smer,
med fértur utreda stamcellsforskning och separat redovisa resultatet av detta
arbete i december 2002 (dir. 2002:58)."” Kommittén skall:

—  foresla lagéindringar som medger forskning pd stamceller frdn befruktade
dgg som blivit dver vid provrérsbefruktning,

—  utreda om omstindigheterna kring somatisk kédrndverféring kan utformas
s& att de blir etiskt acceptabla och l1imna de férfattningsférslag som kan
behévas,

—  limna férslag till under vilka f8rutsittningar kvinnor skall kunna donera
dgg for forskningsindamdl,

—  foresla ett tydligt generellt frbud mot reproduktiv kloning,

—  &verviga ett fortydligande av forbudet i lagen (1995:831) om
transplantation m.m. mot kommersiell hantering av biologiskt
material samt

—  &verviga om ett tillitande av somatisk kirndverforing kriver att Sverige
reserverar sig mot den aktuella artikeln i Europarddets konvention om
minskliga rittigheter och biomedicin eller avger férklaring om viss
tolkning av artikeln. (dir. 2002:58, s. 1-2, mina kursiveringar)

Formuleringarna ir av den art som lidgger “sniva band pid kommitténs
handlingsfrihet” (Ds 2000:1, s. 10) och medger knappast att kommittén kan
komma fram till ndgot annat 4n det som regeringen redan bestimt sig for, i
alla fall inte om den skall hélla sig inom direktivens ramar. Per Landgren, som
kritiserade redan Engquists och Ostros debattartikel (Dagen 2002-01-30; Land-
gren 2002-01-30; 2002-04-23), kallar direktiven for “ett bestillningsarbete”
(intervju Landgren). Kommitténs huvudsekreterare Hans-Gunnar Axberger

menar att det som iterstod var den rittsliga konstruktionen, "men vi kunde

"7 1 ytterligare ett tilliggsdirektiv, frin december 2003, d& uppdraget enligt ursprungsdirek-
tiven skulle vara avslutat, férlings utredningstiden med tre manader till den 1 mars 2004.
Ursprungsdirektiven och de forsta tilldggsdirektiven viinder sig till ’kommittén om genetiska
undersdkningar”, medan dessa andra tilldggsdirektiv vinder sig till "’kommittén om genetisk
integritet” (dir. 2003:167). Kommittén hade efter ett tag bestimt sig for att byta ut det “trakiga
och intetsigande” namnet “genetiska undersékningar med mera” mot nigot mer “universellt
och allmingiltigt”, vilket alltsd blev genetisk integritet” (intervju Forsse), ett namn som —
avsiktligt eller oavsiktligt ~ samtidigt ger ett intryck av kontinuitet i denna lagstiftnings-
process alltsedan gen-etikkommitténs arbete under tidigt 1980-tal, vars slutbetinkande hette
just ”Genetisk integritet”. Dock liggs inte samma innebérd i begreppet “genetisk integritet”
under processens ging, vilket framgar bade i tidigare och senare ronder (ronderna 1 och 6
respektive rond 9).
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inte komma fram till annat #n att stamcellsforskning skulle vara tillitet”
(intervju Axberger). Ordférande Johan Munck uttrycker detta som att kom-
mittén utgick fran att stamcellsforskning skulle vara tilliten ”i varje fall under
vissa f8rutsittningar”, men att man 4nd3 f8rsékte “analysera frigan frin grun-
den ur ett etiskt perspektiv” (intervju Munck).

Regeringens argumentation fér att kommittén mitt under pigiende
utredning skall prioritera en specifik fraga har likheter med formuleringar
savil i Smers stillningstaganden som i Vetenskapsradets riktlinjer. Det knyts
stora férhoppningar till stamcellsforskningens méjligheter att finna bot eller
lindring foér svédra sjukdomar, skriver regeringen, och detta har vickt mycket
stort intresse. Debatten, som har handlat om huruvida det skall vara tillitet att
forska pd befruktade dgg som blivit 6ver vid provrérsbefruktning och om det
skall vara méjligt att skapa embryon — "eller snarare 4gg med fullstindig arvs-
massa” — enbart for forskningsindamal fér att kunna géra somatisk kirn-
Sverfdring, har enligt regeringen forsiggitt bide nationellt och internationellt
(s. 2). Vidare skriver man, med nistan identisk formulering som Vetenskaps-
rédet (se ovan; jfr dven formuleringen i artikeln pd DN debatt):

Fér att forskningen ska bli framgéngsrik och 4 medborgarnas stéd ar det
nddvindigt med en 8ppen debatt kring de etiska frigestillningarna. Det 4r
en forutsittning for att fortroendet for forskningen skall kunna vidmakte-
héllas (dir. 2002:58, s. 2-3).

Smer, skriver regeringen, anser ”i likhet med Vetenskapsridet” att stamcells-
forskning pd befruktade dgg kan bidra till behandling av svdra sjukdomar.
Smer har diremot inte, i motsats till Vetenskapsridet”, tagit stillning till
somatisk kirndverféring. I direktiven hinvisas ocksi till Europarddskonven-
tionen, som "6verlater it de enskilda linderna” att tillta eller f6rbjuda forsk-
ning pd befruktade 4gg och att, om sidan forskning tillts, anta lagstiftning
som ”anger grinser och villkor f6r den”. Det finns “darfsr”, skriver regeringen,
skil att lata kommittén "med fortur ta upp utestiende frigor kring forskning
pa stamceller” (dir. 2002:58, s. 3-4).

Tva saker framstir som en smula férbryllande hir. Det ena dr den
plstsliga bradskan. Enligt ursprungsdirektiven ingick stamcellsforskning som
en av flera frgor f6r kommittén att behandla. Uppdraget skulle redovisas i
februari 2003. Enligt tilliggsdirektiven skall stamcellsforskningen behandlas
med fdrtur och redovisas for sig, i december 2002, dvs. tvd ménader tidigare.
Det andra 4r motiveringen till bradskan: *d4rfér”. Det ir inte uppenbart vad
som 4syftas med detta ”dirfér”, men de passager som foregir motiveringen
handlar om att Smer anser att de medicinsk-etiska och juridiska implikationer-
na av somatisk cellkirnéverféring “inte ir tillrickligt genomlysta” och att
Europarddskonventionen forutsitter nationell lagstiftning om ett land tilldter
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forskning pa befruktade dgg (s. 3). Lingre fram i dokumentet hinvisar reger-
ingen till Smer, Vetenskapsradet och “en allmin enighet” om att det #r etiskt
acceptabelt att forska pd Sverblivna 4gg, ndgot som regeringen instimmer i,
men nista stillningstagande som regeringen ger uttryck fdr, saknar direkt

motivering:

Regeringen har dirutdver en positiv instillning till somatisk kirnéverféring
under forutsittning att den kan genomf6ras under etiskt acceptabla former
(dir. 2002:58, s. 4).

Msjligen kan hinvisningen till Vetenskapsridet, som “anser att skapande av
embryon genom kirnéverféring kan vara etiskt férsvarbar”, stédja regeringens
positiva instillning”. Om hinvisningen till Smer gér det dr mer tveksamt,
eftersom Smer anser att frigan behdver utredas ytterligare innan man kan ta
stillning till "huruvida detta kan anses etiskt acceptabelt” (dir. 2002:58, s. 5; jfr
Smer 2002-01-17, s. 24).

De frigor som regeringen anser kriver "ytterligare analys” ir forskning
pa stamceller frin befruktade dgg som blivit éver vid provrérsbefruktning
(som man redan sagt ir acceptabel), somatisk kirnéverféring samt dggdona-
tion till forskning. 1991 &rs lag reglerar forskning pa befruktade 4gg, men inte
stamcellsforskning — som inte var aktuellt nir den lagen stiftades. Lagen, siger
regeringen, stiller inte upp ndgra hinder fér stamcellsforskning pa éverblivna
4igg, men man menar ind3 att det finns skil att fortydliga den (dir. 2002:58, s.
5-8).

Somatisk kirnéverféring skall tilldtas och kommitténs uppgift 4r att
gbra “omstindigheterna” kring denna verksamhet etiskt acceptabla” (dir.
2002:58, s. 6). En sidan omstindighet 4r dggdonation till forskning. Frigan ir,
skriver regeringen, vem som skall donera dessa #gg, och kommittén skall ge
forslag till ”pd vilka premisser” dggdonation till forskning skall ske (s. 8). I
direktiven betonas (i fetstil) att det vid kirnéverforing f6r stamcellsframstill-
ning inte finns nigon avikt att implantera ett embryo i en kvinnas livmoder i
syfte att skapa en genetiskt identisk kopia. Dessutom, skriver regeringen, rider
det ”allmin enighet” om att detta inte skall férekomma. Det finns, uppen-
barligen, #nd4 skil att fortydliga férbudet mot reproduktiv kloning i svensk
lagstiftning, vilket kommittén fick i uppgift att komma med férslag till redan i
ursprungsdirektiven men nu skall behandla med fértur (s. 7).

I direktiven framhaills att framstillning av befruktade dgg enbart fér
forskningsindamal inte 4r férbjudet i nuvarande svensk lagstiftning. Diremot
forbjuder den av Sverige undertecknade Europarddskonventionen detta. Om
Sverige tilliter somatisk kirndverféring — vilket regeringen vill — krivs att

Sverige antingen reserverar sig mot den aktuella artikeln i konventionen eller
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avger en férklaring av “att den aktuella artikeln tolkas som att den avser enbart
embryon som tillkommit genom befruktning”. Kommittén skall dirfér visa pd
behov av eventuella reservationer eller férklaringar infér den svenska ratificer-

ingen av Europaridskonventionen (dir. 2002:58, s. 7-8).

Varfér s brattom?

For att kunna géra en beddmning av denna rond ur ett demokratiskt per-
spektiv maste f5rst nigra frigetecken ritas ut. Det mest sldende 4r bridskan att
tillita stamcellsforskning. Vad féranledde att kommittén fick #ndrade
direktiv? Varfér stod det inget i de ursprungliga direktiven om vad kommittén
skulle komma fram till nir det gillde stamcellsforskning? Nir jag stiller dessa
fragor till mina intervjupersoner &r det f4 som riktigt vet, eller kommer ihig,
vad som hinde. En del spekulationer presenteras dock. Ménga gissar p4 att det
var ett internationellt forskningsrace om stamcellsforskning och att det gillde
att hélla sig framme (intervju Munthe, Tarschys). Andra kan tinka sig att
forskare ville ha klarhet i vad som gillde: "Det var litet grann akut, eftersom de
som sysslade med stamcellsforskning inte riktigt visste vad som gillde”, siger
kommitténs ordférande Johan Munck (intervju Munck), vilket ligger i linje
med vad Vetenskapsradet beskriver i riktlinjerna (jfr ovan). En av kommitténs
sekreterare, Ann-Louise Roos, vill ocksi minnas att "det hade med Veten-
skapsrédets riktlinjer att géra”. Det var, siger hon, “nigon p& departementet
som bestimde att vi mdste gdra ndgot it att vi inte hade detta lagreglerat”
(intervju Roos). Conny Ohman, socialdemokratisk ledamot i Smer och i
riksdagens socialutskott, menar att det handlade om timing:

Ett antal svenska forskargrupper var oerhért framgangsrika. D4 var det en
diskussion bide med den som var forskningsminister pd utbildnings-
departementet, det var Ostros p4 den tiden, och det var Lasse Engquist som
var socialminister pi den tiden, och jag var inblandad pd partiplanet i
diskussioner om nir #r tajmingen ritt, nu maéste vi gd ut och géra ett
regelverk kring det hir (intervju Ohman).

Christian Munthe, som satt med i Smer vid denna tid, betonar att han inte vet
vad som hinde, men tror att det handlade om ”det sensationella” med embryo-
nala stamceller och att det fanns en kinsla av att det var brattom: ”Embryonala
stamceller slog ned som en bomb 1998”, siger han. Det var en ”sensation i
Dolly-klass”, som kom ”som en blixt frdn klar himmel”. Dessutom hade ju
Sverige skrivit p& Europarddskonventionen, s det behdvdes en lag (intervju
Munthe).

Dessa minnesbilder och antaganden fir stéd av Madeleine Leijon-

hufvud, som d& var bitridande generaldirektdr i Vetenskapsrddet och som



sjilv var direkt inblandad i processen. Enligt henne var det en tivling, dir det
gillde att hilla sig framme fér att f forskningsmedel”. Leijonhufvud fram-
héller ocksd betydelsen av Hans Bergstréms “kampanj” fér stamcellsforskning
i Dagens Nyheter, som hon menar kan ha snabbat p& processen genom att
“tvinga fram” besked frdn partierna (intervju Leijonhufvud). Detta dr ocksd
nagot som Johan Munck lyfter fram (intervju Munck). Med alla partier med
pé tiget fanns inga politiska hinder f&r att tillita embryonal stamcellsforskning
och enligt Leijonhufvud bidrog detta till att det inte blev nigon debatt om de
hir frgorna, vilket hon beklagar :

Vi [i Vetenskapsridet] hade alla hellre sett en mer forutsittningslss, Sppen
presentation av de hir problemen, med risk f6r att det hade blivit en opinion
emot det. Men det blev det ju inte (intervju Leijonhufvud).

P4 min frdga om det kan finnas ndgot samband mellan att Vetenskapsridets
riktlinjer kommer och att kommittén om genetisk integritet, som i ett ars tid
har arbetat med delvis andra frigor, fér tilliggsdirektiv om att med fértur

behandla stamcellsforskning svarar Elisabeth Rynning, sakkunnig i Smer:

S4 uppfattade jag det, det var ju en bestillning. [...] Jag tror att politikerna
fick klart for sig — och di pratar vi om ledande politiker - att hir finns
tydligen en grézon, och vi vill inte lta oss hindras av nigra oklarheter pd det
hir omrédet. Det gick de ju ut i dagspressen och sa (intervju Rynning).

Hur blev di dessa ”ledande politiker” medvetna om denna grizon i lagstift-
ningen? Enligt Madeleine Leijonhufvud var det Vetenkapsradets styrelse som
uppmirksammade regeringen p& detta. "Som jag minns det, gick vi in till
regeringen och begirde faktiskt att man skulle utreda den hir fragan.”® Det
handlade om var ansvaret skulle ligga fér den hir verksamheten och ”det
ansvaret kunde inte Vetenskapsridet ta, det & min mening. Att vi skulle
kunna ge riktlinjer som tillit en forskning som det inte fanns lagstéd fér, tedde
sig for mig vildigt bekymmersamt.” Stamcellsforskning aktualiserar mer 4n
enbart forskningsetiska problem. Det handlar, menar Leijonhufvud, ocksd om
&vergripande etiska problem som vad denna forskning kan f8 fér konsekvenser
i samhillet och, framhaller hon i intervjun, liksom i sin avvikande mening till

Vetenskapsradets styrelsebeslut, sddant méste riksdagen besluta om och ta

" Detta framgar ocksa av Vetenskapsridets foljebrev till riktlinjerna, stillt till rittscheferna i

socialdepartementet och utbildningsdepartmenetet (VR 2001-12-06), vilket 4r i princip
identiskt med innehéllet i regeringens tilliggsdirektiv. Enligt Vetenskapsridets nuvarande
huvudsekreterare fér dmnesrédet medicin skriver Vetenskapsradet alltid sina underlag pé ett
sidant sitt att regeringen kan plocka stycken rakt av. ”S& gér alla, dven lobbygrupper. Det
giller att du formulerar dig s4 att du underlittar processen, om du fir acceptans fér en idé. Det
vet alla.” (intervju Billig).



ansvar f6r (intervju Leijonhufvud; VR 2001-12-033; VR 2001-12-03; jfr Forska
2004; Ideland 2002: 34).

Aven andra intervjupersoner menar att Vetenskapsridet vigde tungt.
Nuvarande huvudsekreteraren fér imnesradet f6r medicin p& Vetenskapsradet
Haékan Billig tror att Vetenskapsradets etiska kommitté ”i praktiken var en
expertkommitté till departementen nir man skrev de hir sakerna” (intervju
Billig). Den folkpartistiska riksdagsledamoten och tidigare generaldirektéren
pé Socialstyrelsen Barbro Westerholm, som bland annat varit ordférande for
kommittén om forskningsetik (jfr rond 4), menar att Vetenskapsradet ir ”en
oerhért tung body som expertorgan”. Deras synpunkter om stamcellsforskning
var mycket vil underbyggda och de ”har definitivt haft piverkan, ja, de var
avgérande” (intervju Westerholm).

Demokratisk virdering

Det beslut som fattades i rond 7 var att ge den pigdende kommittén om gene-
tisk integritet i uppdrag att med fértur behandla ett antal fragor relaterade till
stamcellsforskning s att denna verksamhet kunde gdras etiskt acceptabel.
Beslutet férutsatte siledes att stamcellsforskning skulle vara tilldtet, d& det ju
inte var den frigan som skulle utredas. Det som kommittén skulle behandla
var juridiska fragor om hur den hir verksamheten skulle vara rittsligt reglerad
for att vara etiskt acceptabel. De politiska argumenten foér det beslutet fram-
fordes forsta gdngen offentligt nir socialminister Engqvist och utbildnings-
minister Ostros i sin debattartikel i Dagens Nyheter talade om behovet av en
lagstiftning som skulle géra det m&jligt f6r Sverige att bli en ledande forsk-
ningsnation pi detta omride med stora fdrhoppningar om framtida bot fér
svéra sjukdomar. Argumenten i debattartikeln och, senare, i tilliggsdirektiven,
for att snabbutreda detta, var desamma som framférts savil av Vetenskaps-
rddet som av Smer, nimligen att stamcellsforskningen vicker etiska frigor
kring forskning p4 embryon och att den etiska problematiken kan riskera
forskningens fértroende hos allminheten. Det gavs inga explicita argument
for bradskan, men hinvisningen till Sverige som ledande forskningsnation och
kommentarer fran flera av intervjupersonerna ger en bild av att det handlade
om att hélla sig framme och inte lata nigra etiska eller juridiska tveksamheter
hindra stamcellsforskarna.

Det bakomliggande problemet som beslutet att initiera en snabbutred-
ning skulle 18sa 4r medicinskt, d4 stamcellsforskningen inger férhoppningar
om att finna bot mot sjukdomar som Parkinson och diabetes. Det var ocks4 det
problem som lyftes fram i tilliggsdirektiven, medan debattartikeln hade ett
stérre fokus mot Sveriges méjligheter att hivda sig inom internationell forsk-



ning. Det direkta problem som maste 16sas var emellertid juridiskt. Den aukto-
ritativa problemdefinitionen var dirmed juridisk. Dels handlade det om att
Sverige méste leva upp till de krav pa nationell lagstiftning som Europarads-
konventionen stiller. Dels handlade det om att den svenska lagstiftningen
méste “klargdras” avseende etiska betinkligheter om forskning pd embryon.
Vad var det d& som var oklart i svensk lagstiftning? Aven om forskningsetisk
granskning av biomedicinsk forskning vid den hir tidpunkten inte var rittsligt
reglerad, maste sddan forskning 4nd4 genomga granskning av en forsknings-
etisk kommitté innan den fick sitta igdng. Syftet med Vetenskapsridets rikt-
linjer, som faststilldes i december 2001, var just att fungera som vigledning till
de regionala forskningsetiska kommittéerna, men nu ville regeringen lagstifta
om innehéllet i dessa riktlinjer och kommitténs uppgift blev att utforma detta
rittsligt.

Problemet som skulle 16sas med tilliggsdirektiven var alltsé att skapa
lagstd f6r stamcellsforskning i Sverige. Att regeringen ansag att denna forsk-
ning skulle vara tilliten, sa man redan med urpsrungsdirektiven, om in inte
uttryckligen. Vad var det som hade férindrats sedan kommittén fick sina ur-
sprungliga direktiv i mars 2001 och sedan Tomas Ostros i maj berittade att
Vetenskapsradet snart kommer med riktlinjer f6r denna forskning? Det som
hade hint, férutom snabba forskningsframsteg, var att stamcellsforskning,
genom debattartiklarna i framfér allt Dagens Nyheter, hade blivit féremal for
offentlig debatt och att Vetenskapsridet, enligt vad divarande bitridande
generaldirektdren Madeleine Leijonhufvud berittar, efter beslutet om riktlin-
jerna, gick in till regeringen och och sa att stamcellsforskning kriver lagstsd.
Hir skapade experterna pd Vetenskapsradet uttrycksmjligheter fér att kunna
paverka den formella politiska sfiren. Medan diskussionen i Dagens Nyheter
handlade om huruvida stamcellsforskning borde vara tilldtet, rérde Veten-
skapsradets och Leijonhufvuds uppmaning till regeringen stamcellsforskning-
ens juridiska férutsittningar.

Regeringen hade redan med ursprungsdirektiven indirekt sagt att stam-
cellsforskning borde vara tilldtet. Smer och Vetenskapsridet hade bada fort
resonemang om detta i termer av att det handlar om forskning pa tidiga
embryon, nigot som redan tidigare 4r accepterat om forskningen har till syfte
att férbittra reproduktionen, och menade att det inte féreligger ndgon princi-
piell skillnad mellan sidan embryoforskning och den forskning som sker for
att skapa stamceller. Denna argumentation gick alltsd ut pd att embryonal
stamcellsforskning inte innebir nigot principiellt nytt frdn ett etiskt perspek-
tiv. Med tilliggsdirektiven sade regeringen att riktlinjer till de forskningsetiska
kommittéerna inte var tillrickligt, utan att stamcellsforskning krivde stdd i

lag. Argumenten f8r detta kom, enligt Leijonhufuvd, fr&n de humanistiska och
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sambhillsvetenskapliga forskarna i Vetenskapsradet vilka till skillnad frén de
medicinska forskarna sig ocks& 6vergripande etiska problem med stamcells-
forskning. Men beslutet i tilliggsdirektiven innehsll ocksd en tidsdimension,
d& stamcellsforskningen skulle utredas med f8rtur. Till detta gavs inga uttalade
argument annat in sddana som implicit kan kopplas till detta i Engqvists och
Ostros debattartikel om att Sverige maste hélla sig framme som forsknings-
nation, nigot som ekar av Hans Bergstrédms argument i hans ledarartiklar i
Dagens Nyheter. Enligt Leijonhufvud fanns hos flera av de medicinska fors-
karna i Vetenskapsradet ett motstdnd mot att i onddan “komplicera” fragan
om stamcellsforskning. Ett inte orimligt scenario #r att dessa medicinska
forskare tryckte pa for att lagstiftningsarbetet skulle g& snabbt fér att man inte
skulle férlora tempo i detta "forskningsrace”, nigot som antyds av flera av
intervjupersonerna. Om detta resonemang stimmer, priglades denna rond av
att de politiska beslutsfattarna visat pa stor responsivitet gentemot medicinsk
men ocksd juridisk expertis. Deras krav blev bemétta genom att politiker pa
hégsta nivé i offentligheten argumenterade fér precis det som expertisen ville
skulle ske och direfter sdg till att det nédvindiga utredningsarbetet skedde s&
snabbt som det var mdjligt genom att omdirigera en sittande utredning.
Expertinflytandet i denna rond f&r bedémas som betydande.

Det argument som lyftes fram var emellertid behovet av en 8ppen
debatt for att f4 allminhetens acceptans fér denna verksambhet. Ur ett demo-
kratiskt perspektiv kan det vid en férsta anblick framstd som sympatiskt att
man vill ha en Sppen debatt fér allmédnhetens skull, men om uttalandet, som
forsta gingen framfdrdes av Vetenskapridet och sedan upprepades i olika
varianter av de ansvariga ministrarna och av socialdepartementet, granskas
nirmare, framgér att det inte handlade om att en ppen debatt skall ha syftet
att komma fram till vad som skall gilla. Detta forutsattes redan vara avgjort,
nimligen att verksamheten skall f3 4ga rum. Frigan 4r di vad den &ppna
debatten skulle handla om och vem som skulle kunna komma till tals. Det ir
stor skillnad p& en dubbelriktad kommunikationsprocess med ett givande och
tagande av argument och en enkelriktad &vertalningskampan;j utifrdn forestill-
ningen att allminhetens eventuella tveksamhet beror pd bristande kunskap.
Man kan ocksd stilla sig frdgan om ett forcerat lagstiftningsarbete, som
instruktionerna i tilliggsdirektiven ger intryck av, skulle bidra till en sddan
acceptans. Att ge sd bundna direktiv som det var frigan om hir och dessutom
ge kommittén férhillandevis kort tid pa sig att arbeta med utredningen, kan
snarare ses som ett sitt att undvika debatt, i alla fall en &ppen och dubbelriktad
debatt av deliberativ natur, och dirmed minska uttrycksméjligheterna.

Ett sitt att resonera for att forstd logiken bakom argumentet om en

Sppen debatt skulle kunna vara att se till skillnaden mellan 4 ena sidan rikt-



linjer frén en statlig myndighet (Vetenskapsradet) till frivilliga, men institu-
tionaliserade granskningsorgan (de regionala etikprévningskommittéerna) och
4 andra sidan lagstiftning om en viss verksamhet. Riktlinjerna utformas av
experter pd vetenskaplig grund, medan tillkomsten av lagar visserligen inne-
fattar expertutlitanden, men #nd4 bygger pd att olika virderingar skall vigas
mot varandra i en offentlig process. Genom att géra stamcellsforskningen till
en lagstiftningsfraga, blir den, enligt detta resonemang, ocksa féremal fér en
Sppen debeatt, i riksdagen, bland remissinstanser, och, potentiellt, i den infor-
mella offentliga sfiren. Argumentet for att debattera frigan &ppet var att all-
minheten skulle bringas att acceptera en verksamhet som kan vara etiskt pro-
blematisk. Det som skulle &vertyga allminheten om att stamcellsforskning bér
fa ske i Sverige var framfér allt tvd saker: férhoppningar om att kunna bota
svéra sjukdomar och Sveriges méjlighet att bli en ledande forskningsnation.
Ingenstans skymtade emellertid méjligheten att debatten, eller informationen,
skulle kunna leda till att allménheten inte skulle acceptera verksamheten.

Med undantag fér arbetet med etikprévningslagen och bioteknik-
kommitténs arbete, som bdda l8g under utbildningsdepartementet, hade den
politiska beslutsprocessen om medicinsk genteknik hittills dgt rum p& social-
departementets omrade. Reproduktionsforskning, genetiska undersdkningar
och biobanker ir alla omradden som hér till hilso- och sjukvérden och som
sidan faller under socialdepartementets ansvar."’ Det som nu hinde var att
dven utbildningsdepartementet engagerade sig i den medicinska forskningen
om genteknik. Det #r férvisso inget nytt. Olika aspekter av genteknik tillhér
olika departement och medan socialdepartementet ansvarar for sjukvardsrela-
terade frdgor, har utbildningsdepartementet forskningsfrigor pd sitt bord.
Stamcellsforskning har dirmed ingen given departementstillhérighet, men har
mot bakgrund av i vilket sammanhang den uppkommit, dvs. som en f&ljd av
forskning om reproduktionen, kommit att behandlas inom ramen fér social-
departementets redan pigdende arbete med de fragorna. Nir Vetenskapsridet
skulle utforma sina riktlinjer, 16ste man avsaknaden av laglig reglering av
stamcellsforskning genom att anvinda sig av lag (199ums) om Aatgirder i
forsknings- och behandlingssyfte med befruktade 4gg frdn minniska, en lag,
som allts reglerar hanteringen av embryon i forskning och klinisk verksam-
het. Men stamcellsforskning 4r ocksi forskning, som allts tillhér utbildnings-
departementet, och nir ett forskarlag hade lyckats framstilla embryonala
stamceller, som bedémdes ha betydligt stérre potential att bilda olika celltyper

in de fetala och adulta stamcellerna och dirmed ekonomiska framgangar i

"% Biobanker utnyttjas dven av forskningen, men den rittsliga regleringen ligger under social-
departementet (jfr rond 4).
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utsike, ville girna utbildningsdepartementet ha ett ord med i laget. Argumen-
ten kom dérmed att handla mer om méjliga svenska forskningsframgéngar in
om etiska betinkligheter med forskning p& embryon.

Medan etiska dilemman p4 ett mer eller mindre sjilvklart sitt betraktas
som frdgor om virderingar och minniskosyn, som minniskor har olika upp-
fattningar om och som dirmed inte har nigra sjilvklara svar, framférdes maj-
liga svenska forskningsframgingar internationellt som négot sjilvklart gott,
som nigot som ingen kan vara emot. Intressemotsittningen mellan social-
departementet och utbildningsdepartementet om att f4 dga frigan om embryo-
nal stamcellsforskning, kom dirmed att hamna mellan tidskrivande etiska
dverviganden och strategiska forskningspolitiska. En méjlig tolkning av vad
divarande tjinstemannen p4 utbildningsdepartementet Erik Forsse (intervju)
senare sagt om denna intressemotsittning &r att socialdepartementet lyckades
behailla fragan pa sitt bord, men att man tvingades kompromissa med utbild-
ningsdepartementet om hur den skulle hanteras. Dirmed kom ocks3 forsk-
ningsstrategiska avvigningar att pdverka utredningsarbetet.

Kunde di andra synpunkter #n forskningsstrategiska komma till
uttryck i den hir frigan? I media framfdrdes synpunkter framfér allt frén
kristdemokraterna Per Landgren och Alf Svensson, liksom fr&n Dagens
Nyheters chefredaktér Hans Bergstrédm. Dessa synpunkter handlade om huru-
vida embryonal stamcellsforskning bér vara tilliten eller ej och handlade dir-
med inte direkt om beslutet att snabbt utreda hur en lagstiftning kring
embryonal stamcellsforskning bér se ut. I Gdteborgsposten framfsrdes pa
insindarsidan uppfattningen att detta inte var ndgot for politiker att avgéra,
men kristdemokraterna gick tidigt ut i media for att argumentera emot
embryonal stamcellsforskning. Uttrycksméjligheterna far i det hir skedet beds-
mas som stora. Att det skulle komma nigot politiskt beslut om embryonal
stamcellsforskning var inte aktuellt. Kommittén om genetisk integritet arbe-
tade f6r fullt med sitt ursprungsuppdrag, dir stamcellsforskning ingick som en
av flera frigor och dir uppgiften var att éverviga behovet av etiska riktlinjer
for anvindning av stamceller. Vad kommittén rittsligt hade i uppdrag att géra
med anknytning till denna teknik, var att komma med ett forslag pa hur lag-
texten i lag 19gr:115 skulle utformas s8 att det uttryckligen framgick att kloning,
”med sikte pd att frambringa en individ med samma genetiska uppsittning
som den individ som limnat cellkirnan”, var férbjudet. Det var istillet offent-
liggdrandet av innehéllet i forslaget till riktlinjer frin Vetenskapsridet som
satte iging debatten och 8ppnade upp fér méjligheten att paverka en eventuell
kommande lagstiftning.

Nir socialminister Engquist och utbildningsminister Ostros ett halvt &r

senare tillsammans berittade om de kommande tilliggsdirektiven till kom-



mittén om genetisk integritet p& DN debatt, stingdes i praktiken alla uttrycks-
méjligheter, eftersom regeringen redan hade tagit stillning fér stamcellsforsk-
ning och den dirtill hérande tekniken somatisk cellkirngverféring, dvs. att
skapa embryon i forskningssyfte. Nu dr&jde tilldggsdirektiven i nistan tre
ménader och under denna tidrymd skulle man kunna tinka sig att aktdrer med
en annan mening in den som tillkinnagavs i debattartikeln skulle ha kunnat ta
chansen att framféra synpunkter. S skedde ockss, i form av Per Landgrens
argumentation for att adulta stamceller fungerar lika bra eller bittre in
embryonala stamceller och att embryonal stamcellsforskning dirfér inte
beh&vs. Klart 4r att tilliggsdirektiven inte innehdll nigon avvikelse frin det
som framfdrdes pd DN debatt och Landgrens férsck att f4 Vetenskapsridet
och regeringen att dndra sig beaktades inte i den politiska processen. Att hans
partikamrat Alf Svensson nigra dagar senare i en debattartikel i Sydsvenskan
forklarade att det inte dr embryon som skapas genom somatisk cellkdrnséver-
foring och att denna teknik dirmed inte &r etisk betinklig, forstirkte snarare
intrycket att Per Landgren stod ensam i sitt motstand.

Aven om det identifierade beslutet handlade om att stamcellsforskning
skulle lagregleras, handlade denna rond ocksd om huruvida verksamheten
skulle vara tilldten eller ej. Diskussionen om detta initierades av kristdemokra-
terna. Det var alltsd en annan problemdefinition in den auktoritativa som krist-
demokraterna ville diskutera. Debatt férdes b&de i riksdagen och i Dagens
Nyheter, men det var genom den synliga debatten i Dagens Nyheter som
kristdemokraterna kom att dndra stdndpunkt och tidningens chefredaktér kan
dirfér sigas ha utdvat inflytande pd den politiska processen. Detta gjorde han
genom att hinvisa till férnuft och saklighet. Om inte de borgerliga partierna
skulle kunna enas i denna friga, skulle en borgerlig valseger riskeras, hivdade
Bergstrém. Istillet borde de komma ifrén virderingar och bérja prata om fakta.
Kristdemokraterna dndrade sig si sméningom, men det 4r svart att se att detta
skulle ha haft nigon avgérande betydelse f5r beslutet, nimligen att ge tilliggs-
direktiv till kommittén om genetisk integritet.

De synpunkter som férdes fram mot regeringens stillningstagande
utévade inte nigot inflytande pd beslutet. Istillet kan man siga att processen
utdévade inflytande p4 kristdemokraterna, som under rondens ging indrade sig
frn att vara motstindare mot embryonal stamcellsforskning till att i rondens
slutskede g& ut i massmedia och argumentera fér denna verksamhet. Per
Landgren lit sig dock inte paverkas och Alf Svenssons debattartikel i Syd-
svenskan skulle kunna uppfattas som partiledarens f5rsdk att fi med sig dven

Landgren p& stamcellstiget.”™

" Inom det kristdemokratiska partiet & Landgren inte ensam om sin uppfattning, vilket
framgér i nistkommande ronder.
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Det inflytande som 4gde rum i rond 7 skedde genom att aktdrer rérde
sig mellan den formella politiska sfiren och den informella offentliga sfiren.
Vetenskapsridet agerade inom den informella offentliga sfiren nir det utarbe-
tade och offentliggjorde sina riktlinjer, men hade ocksd direkt kontakt med
ansvariga ministrar och framf6rde synpunkten att den embryonala stamcells-
forskningen borde lagregleras. Socialminister Lars Engqvist och utbildnings-
minister Thomas Ostros agerade i bida sfirerna. I den formella sfiren var de
responsiva pd Vetenskapsridets synpunkter. I media férsskte de skapa opinion
for ett stillningstagande som ménga uppfattar som etiskt betinkligt, ett still-
ningstagande som inte helt ligger i linje med Smers rekommendationer. Aven
Per Landgren rérde sig mellan sfirerna. Som riksdagsledamot och som
ledamot i kommittén om genetisk integritet agerade han inom den formella
sfiren, men han férsdkte ocksd &vertyga i den informella sfiren med sina
debattartiklar i dagspressen.

Sliende i denna rond var att Smer hade ett relativt litet inflytande jim-
f5rt med vad man haft i andra ronder i den hir processen. En aktér inom den
formella politiska sfiren fick dirmed st4 tillbaka fér en aktdr som tillhr den
informella offentliga sfiren, men som rorde sig in i den formella politiska
sfiren for att forsdka paverka och dirmed skapade sina egna uttrycksmdjligheter.
Vetenskapsradets paverkansférssk bide beaktades och utévade inflytande pa
beslutet och den politiska argumentationen fér Vetenskapsrdets linje var i
stora delar identisk med den som rédet sjilvt fdrde. Regeringens responsivitet
gentemot Vetenskapsridet var i det nirmaste fullstindig.

Det problem som denna rond handlade om var juridiskt. Svensk lag-
stiftning var inte utformad s att stamcellsforskning kunde bedrivas med lag-
stéd. Detta problem, som definierades av Vetenskapsridet,™ férutsatte emel-
lertid att ett annat problem, nimligen frdgan om huruvida stamcellsforskning
skulle f4 bedrivas &verhuvudtaget, redan var 18st. De aktdrer som motsatte sig
sddan forskning, framférde argument mot just detta. De uttryckte alltsd
synpunkter pa en annan definition av problemet, som beslutet var en 18sning pa.
Dessa synpunkter beméttes emellertid inte av nigon responsivitet frin den
formella politiska sfiren. Responsen pd argumenten mot embryonal stam-
cellsforskning gavs istillet i media. Frigan om Sverige skulle tilldta embryonal
stamcellsforskning hade dirmed méjlighet att uppmirksammas av med-
borgarna.

Nigon medborgarnas debatt om embryonal stamcellsforskning har

dock inte fdrekommit i Sverige. Om orsakerna till detta kan man bara spekule-

" Aven om det inom Vetenskapsridet fanns olika uppfattningar (VR 2001-12-033; intervju
Leijonhufvud; intervju Munck), var det denna definition som presenterades i riktlinjerna.
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ra. Kanske 4r frigorna alltfér tekniska fér att engagera vanliga minniskor.
Kanske upplevs de som en angeligenhet f6r forskarsamhillet, som insindar-
skribenten i Gdteborgsposten menade att de ir. Det kan ocks8 vara s& att med-
borgarna helt enkelt hiller med om den dominerande uppfattningen hos den
medicinska och politiska eliten. En annan mgjlighet kan vara en kinsla av att
det inte finns ndgot att diskutera. En genomgdende argumentationslinje i
denna rond var att hinvisa till konsensus. Det rider enligt dessa hinvisningar
allmin enighet om att stamcellsforskning kan bidra till banbrytande kunskap,
om att det ir etiskt acceptabelt att forska pd éverblivna embryon och om att
livet och minniskovirdet uppkommer successivt, liksom om att reproduktiv
kloning skall vara férbjudet. Om ”alla” 4r 6verens om vad som bér goras eller
inte bér géras, kan det vara svirt f6r den, som inte ir sd insatt, att bilda sig en
egen uppfattning som strider mot det som det sigs rdda allmin konsensus om.
P4 s& sitt kan enighet eller pastddd enighet fungera himmande p& debatten
eller rentav férhindra en debatt, eller med andra ord, begrinsa uttrycks-
méjligheterna.
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KAPITEL 8

Stamcellsforskning tillats

I denna rond utformar kommittén om genetisk integritet de juridiska argu-
menten for att tillita embryonal stamcellsforskning, som regeringen efter-
fragade i tilliggsdirektiven, och socialdepartementet ligger s& smaningom
fram ett lagforslag baserat pd kommitténs betinkande. De lagindringar som
rostas igenom av riksdagen, mer #n tre ir efter att de bridskande tilldggs-
direktiven aviserades, dr i stort sett identiska med vad kommittén om genetisk
integritet foresldr. Kommitténs férslag, som foljaktligen vandrar opéverkat
genom den formella beslutskedjan, fir emellertid inte std oemotsagt.

Rond 8: Argument f6r embryonal stamcellsforskning

I det foljande analyseras kommitténs stillningstaganden och férslag avseende
ett antal delfrigor som aktualiseras av embryonal stamcellsforskning samt hur
dessa har bemstts i processen. Det giller forskning pa befruktade idgg, fram-
stillning av befruktade dgg f6r forskningsindamal, somatisk kirnéverfsring,
dggdonation till forskning samt Sveriges férhallningssitt till Europarddets
konvention om minskliga rittigheter och biomedicin. Dessutom behandlas
synpunkter pd den Svergripande frigan om embryonal stamcellsforskning
utifrdn delvis andra utgdngspunkter 4n kommitténs och regeringens. Slutligen
gbrs en demokratisk virdering av ronden som helhet. Dessférinnan skall nagot

sidgas om kommitténs utgdngspunkter.

Kommitténs utgdngspunkter

Den hastigt initierade och inom den sniva tidsramen avslutade utredningen
om embryonal stamcellsforskning avslutas med betinkandet Rittslig reglering
av stamcellsforskning (SOU 2002:119), dir kommittén har som utgdngspunkt att
kunskap &r viktig och virdefull for individens och sambhillets utveckling och
att individer skall skyddas mot skada och obehag samt Smers forskningsetiska
resonemang (s. 61-63, 51-52).
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Kommittén ligger stor tyngd vid en specificerad terminologi fér det
som i vanligt férekommande sprikbruk ofta benimns “embryo”.”* Denna ter-
minologi tar fasta p& de utvecklingsfaser som det befruktade igget genomgér
fran befruktningsdgonblicket. Fasen nirmast efter och fram till tv4 dagar frén
befruktningen bendmns grodd- eller blastemperioden, de féljande sex veckorna
embryoperioden och resten av graviditeten fetalperioden (fosterperioden).
Termerna blastem, embryo och foster anvinds i konsekvens med det som
benimning pi "det som det befruktade dgget successivt utvecklas till”. Vid
sidan av denna specificerade terminologi, siger kommittén, férekommer det
att det befruktade igget kallas embryo frin befruktningsdgonblicket, vilket 4r
en ”jimforelsevis férenklad terminologi, dir hela utvecklingsprocessen frin
befruktning till fosterstadiet ssimmanfattas i ett ord” (SOU 2002:119, s. 63-64).

Sprakbruket kan paverkas av synen p& frigor om nir livet bérjar och
minniskovirdet uppkommer, pdpekar kommittén, men det finns ocks4 en ten-
dens att termen embryo alltmer anviinds ”4iven med syfte pa tiden fére den
egentliga embryoperioden” och detta dven i sprakbruk som inte 4r piverkat av
hur man ser pa livets begynnelse. ”Sprakbrukets nigot flytande karaktir” har,
menar kommittén, lett till att ordet embryo anvinds ocks& som benimning pa
ett dgg som fitt sin egen kirna ersatt med en kirna frdn en minsklig
kroppscell med tekniken somatisk kirndverféring, ocksd kallad terapeutisk
kloning. Enligt kommittén ar det foér det férsta inte korrekt att tala om
embryon under utvecklingsfasen fére implanteringen. Fér det andra menar
kommittén att det kan ifrdgasittas om ”si pass skilda foreteelser som ett
befruktat dgg och ett dgg som har blivit féremal £6r kirndverféring bér dsittas
samma benimning” (SOU 2002119, s. 64-65):

Det kan synas vara att pd ett omotiverat sitt begrinsa de méjligheter att
benimna skilda saker pa olika sitt som det sprikliga redskapet erbjuder. [...]
Mot denna bakgrund och 4dven av det skilet att spriket kan utéva en viss
makt 8ver tanken finns det skil att anvinda termen embryo med viss férsik-

tighet (SOU 2002:119, s. 65).

Dessutom framhéller kommittén att termen ”befruktat igg” genomgiende
anvinds i den svenska rittsliga terminologin. Dock anvinds termen embryo i

Europarddskonventionen om minskliga rittigheter och biomedicin, ndgot som

** En liknande specificering gérs i gen-etikkommitténs betinkande Genetisk integritet (SOU
1984:88, s. 31-32).
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inte paverkar kommitténs val att anvinda termen befruktat dgg “dven i fraga
om faser en tid efter det att befruktningen dgt rum” (SOU 2002:119, s. 65-66).”

Den kristdemokratiska ledamoten i kommittén Per Landgren, som
reserverar sig mot betinkandet, menar att valet att kalla embryo f&r befruktat
dgg och terapeutisk kloning fér somatisk kdrndverféring 4r en “blott mani-
pulativ sprakindring” (SOU 2002:119, s. 108). "Kloning #r kloning oavsett syfte
och oavsett hur linge en klonad organism tillits leva” (s. 109). Kommitténs
specificerade benimningar av det befruktade Zggets olika utvecklingsstadier
gor det till exempel majligt att tolka Europarddskonventionen s& att den
svenska lagstiftningen ger ett “tillfredsstillande skydd fér embryot”, medan
Landgrens uppfattning att embryo &r den korrekta benimningen frin dag ett
innebir att svensk lag bryter mot den bestimmelsen. Bada varianterna illust-
rerar det som kommittén ocksd papekar om sprakets makt &ver tanken. Det &r
uppenbart att det inte ir termerna i sig som stdr i blickpunkten fér endera
parten, utan de implikationer valet av term(er) ger.

En annan av kommitténs utgingspunkter ir att forskning p& befruk-
tade dagar i upp till fjorton dagar, som varit lagreglerat sedan 1991 (jfr rond 3),
dven i fortsittningen skall vara tilliten (SOU 2002:119, s. 72). Fjortondagars-
grinsen motiverar man genom att hinvisa till den syn pi livets bérjan som
gen-etikkommittén och propositionen om 1991 &rs lag tog stillning fér,
nimligen uppfattningen att minniskovirdet uppkommer successivt och att
implantationen ir férutsittningen f6r minskligt liv. Denna uppfattning anses
mdjliggdra ett accepterande av forsék pa befruktade dgg inom fjorton dagar
efter befruktningen, en griins som ir ir etablerad dven i minga andra linder (s.
66-67; jfr rond 3). Kommittén vill emellertid fortydliga en regel i 1991 4rs lag,
nidmligen férbudet mot genterapi p& kénsceller. (s. 74). Man foreslar att det
nuvarande férbudet mot férsék i syfte att utveckla metoder fér att dstadkom-
ma genetiska effekter som kan g4 i arv skall kompletteras med att férséken
heller inte far ha till syfte att dstadkomma genetiska effekter som kan gd i arv (s.
94). Fran att enbart ha forbjudit metodutveckling, vill man nu ocks3 férbjuda
effekter som metoderna kan ge upphov till. Férslaget innebir siledes en
insndvning av vad som skall vara tilldtet. Detta kommer emellertid att visa sig

vara en hogst tillfillig begrinsning, vilket diskuteras i rond 9.

' Med samma logik som kommittén anvinder om begreppet embryo kan man hir hivda att
istillet begreppet ’befruktat dgg’ anvinds oprecist. Aven denna avsaknad av precision torde
kunna utéva ’en viss makt 6ver tanken’ (jmf Lukes 1994).
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Framstillning av befruktade dgg for forskningsindamdl

Framstillning av befruktade dgg fér forskningsindamal dr en kontroversiell
frdga. Oavsett synen pd nir livet bérjar, kan det diskuteras om det ir etiskt
forsvarbart att skapa potentiellt minskligt liv i syfte att forstéra det och for-
farandet 4r ocksé forbjudet i manga linder.™* Ett forslag om att detta skulle for-
bjudas dven i Sverige lades fram av socialdepartementet hésten 2000, men i
bérjan av 2002 har man frén regeringens hall dndrat sig och vill att kommittén
om genetisk integritet skall utreda om framstillning av befruktade igg for
forskningsindamal kan vara etiskt acceptabelt (jfr rond 7).

Kommittén utgér siledes frin att verksamheten skall tillitas och argu-
menterar f8r detta i rittsliga och pragmatiska termer. Framstillning av befruk-
tade dgg "miste f4 ske” fér forskning kring barnléshet och det befruktade
4ggets utveckling, menar man, och négon rittslig grins mot forskning som
inte skulle vara tilliten "liter sig inte dras p4 ett tillrickligt tydligt sitt”. Denna
grinsdragning bér enligt kommittén istillet ske “fran fall till fall inom ramen
fér den forskningsetiska prévningen”. Man menar att framstillning av
befruktade #dgg for forskning ”i praktiken méiste anses ha férekommit” inom
ramen f6r forskning kring ofrivillig barnléshet och att en rittslig grinsdrag-
ning “mellan det ena och det andra” torde vara mycket svér att tillimpa. Kom-
mittén konstaterar ocks3 att 1991 &rs lag inte reglerar sddant forskningsmaterial,
vilket man tolkar som att svensk ritt inte "uppstiller ndgot principiellt hinder
mot att igg befruktas i provrér for att sedan anvindas i forskning” (SOU
2002:119, s. 68-70).

En annan argumentationslinje handlar om risker. Fortsatt forskning,
siger kommittén, ir angeligen for att "bedéma vilka risker som kan finnas vid
en eventuell framtida tillimpning” och sidan riskforskning bér enligt kom-
mittén prioriteras. Kommittén menar ocksi att framstillning av embryon ”i
strikt betydelse”, med vilket &syftas den ovan refererade terminologidis-
kussionen, redan #r férbjudet, eftersom befruktade dgg maiste forstdras efter
fjorton dagar och aldrig fir inplanteras i en kvinna. Frigan ir om det
’dirutover” krivs ett forbud. Efter samrdd med Smer, kommer kommittén

fram till att den forskningsetiska granskningen, som snart kommer att vara

" The Hinxton Group #r en internationell sammanslutning av forskare inom medicin,
sambhillsvetenskap och humaniora som strivar efter internationellt samarbete om stamcells-
forskning (www.hinxtongroup.org). Enligt en sammanstillning &ver lagstiftningen i
europeiska linder gjord av denna grupp ir det &r 2006 férbjudet att framstilla befruktade dgg i
forskningssyfte i Bulgarien, Cypern, Estland, Finland, Frankrike, Grekland, Island, Italien,
Kroatien, Lettland, Litauen, Moldavien, Norge, Polen, Portugal, Ruminien, San Marino,
Slovakien, Spanien, Schweiz Tjeckien, Tyskland, Turkiet och Ungern (The Hinxton Group
2006).



rittsligt reglerad, bast garanterar ”"de skyddsindama3l som féreligger” (SOU
2002119, S. 69—71).

Folkpartiets ledamot i kommittén om genetisk integritet, Lennart
Rohdin, anser emellertid att kommitténs forslag att inte f6rbjuda framstillning
av befruktade dgg fér forskningsindamal innebir ”ett steg mot instrumentali-
sering, som inte framstdr som tillrickligt starkt motiverat mot bakgrund av
tillgéingliga alternativ” och reserverar sig mot detta (SOU 2002119, s. 127).
Liknande argument angavs av socialdepartementet hdsten 2000, som inom
ramen for beredningen av behandling av ofrivillig barnléshet till synes
opékallat och mycket kortfattat framférde att det inte borde vara tilltet att
framstilla befruktade dgg i forskningssyfte och foreslog ett uttryckligt f6rbud
(Ds 2000:51). Detta var forsta gingen som foreteelsen dék upp i de svenska
dokumenten i denna lagstiftningsprocess. Socialdepartementet hinvisade i
promemorian till Europarddets konvention om minskliga rittigheter och bio-
medicin, som négra 4r tidigare undertecknats av bland annat Sverige och som
forbjuder framstillning av minskliga embryon for forskningsindamal.”
Departementet pekade ocks3 pa att proceduren for att plocka ut dgg 4r sa pass
ingripande, att det skulle innebira onddiga risker och obehag att utsitta en
kvinna fér detta “enbart fér forskningsindamal”. Dessutom framhsélls att en
”sidan otillbérlig manipulering med livet” skulle vara oetisk (s. 55).

Remissinstanserna som uttalade sig om denna promemoria var ver-
vigande negativa till forslaget att férbjuda framstillning av befruktade dgg i
forskningssyfte (S2000/5967/HS, s. 35). Karolinska Institutet menade att det
finns ett behov av att framstilla befruktade 4gg, bland annat fér att utveckla
nya tekniker f6r nedfrysning (s. 35-36). Svenska likaresillskapet, Delegationen
f5r medicinsk etik, och Sahlgrenska universitetssjukhuset menade att de forsk-
ningsetiska kommittéerna borde kunna avgéra detta, och Huddinge universi-
tetssjukhus ansdg att frigan maste utredas ytterligare (s. 36). Positiva till ett
forbud mot framstillning av befruktade 4dgg i forskningssyfte var MFR, som
ansdg att dgg som blivit ver efter IVF-behandling borde ricka till forskning
(s. 35), liksom DHR, kristdemokratiska ungdomsférbundet och katolska
biskopsidmbetet, som ville férbjuda all forskning pa befruktade gg (s. 36).

Socialdepartementets forslag att férbjuda framstillning av befruktade
igg i forskningssyfte inkluderades i promemorians férslag till dndringar i lagen
om befruktning utanfsr kroppen (Ds 2000:51, s. 12), men férsvann direfter fran
detta drende genom att helt enkelt utelimnas i det formella lagférslaget om

behandling av ofrivillig barnléshet. Istillet verlimnades den till kommittén

> »The creation of human embryos for research purposes is prohibited.” (Artikel 18:2 i
Konventionen om minskliga rittigheter och biomedicin, Europaridet 1997)
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om genetisk integritet i samband med att stamcellsforskningen skulle snabb-
utredas.”® En friga som infinner sig dr varfdr socialdepartementet i sin pro-
memoria frin november 2000 inkluderade ett forslag till att ett f6rbud mot
framstillning av befruktade igg i forskningssyfte skulle inféras i lagen om
befruktning utanfér kroppen och varfér férslaget inte fanns med i det formella
lagforslaget. Ett svar pa frigan varfor forslaget "bortfsll” kan vara tidpunkten.
Lagrddsremissen om behandling av ofrivillig barnl8shet r daterad i november
2001 och propositionen tvd mainader senare, i januari 2002. Diremellan, i
december 2001, offentliggjordes Vetenskapsridets riktlinjer om stamcellsforsk-
ning och i januari 2002 gick Engqvist och Ostros ut med sin artikel pA DN
debatt. Nu hade regeringen alltsd bestimt sig for att tillita embryonal stam-
cellsforskning och d& Vetenskapsridet sig “nuvarande rittslige” som ett
hinder mot framstillning av befruktade #dgg i forskningssyfte, passade denna
frdga givetvis bittre hos den kommitté som hade att utreda stamcellsforsk-
ningen.

Frigan var siledes om framstillning av befruktade igg skulle anses
héra till reproduktionsforskning eller till stamcellsforskning, och s& som
hindelserna utvecklades under dessa vinterménader, bedémdes frigan héra
samman med stamcellsforskningen. Det anmirkningsvirda ér hur det kom sig
att forslaget forst hamnade i promemorian frin 2000 och att detta sker en
mycket kort tid innan socialministern tillsammans med utbildningsministern
talar om att denna verksambhet skall tillitas. En tolkning ir att det hinger ihop
med frigans departementsdverskridande karaktir, s som beskrevs i rond 7,
och att detta kan ha utgjort en del av det “férhandlingsresultat” som Forsse
talar om. Det kan ocks3 hinga ihop med att ”befruktade” dgg ocks4 kan skapas

utan befruktning, som i#r fallet med metoden somatisk kirnéverféring.

Framstillning av befruktade dgg med somatisk kirnéverféring

Vid somatisk kirndverféring eller terapeutisk kloning avligsnas dggets cell-
kirna och ersitts med en cellkirna frin en kroppscell, som tidigare har beskri-
vits. Syftet med somatisk cellkirndverféring, att skapa stamceller som kan
anvindas fér bot och behandling av svéra sjukdomar, r s& angeliget, menar
kommittén, att den “bdr fd férekomma om det kan ske under rittsligt och
etiskt godtagbara former” (SOU 2002:119, s. 76-77). Kommittén anser dirfor
att denna teknik inte bér férbjudas, utan underkastas samma begrinsningar
och villkor som giller f6r forskning pa befruktade 4gg (s. 77). Som en konse-
kvens av att ett d4gg som varit féremal f6r kirndverféring inte dr befruktat,

26 Kommittén konstaterar att forslaget “bortfsll” fran propositionen (SOU 2002:119, s. 69).
Férslaget fanns heller inte med i lagrddsremissen som féregick propositionen.



foreslar kommittén att 1991 &rs lag inte skall avse “befruktade #gg”, utan enbart
"3ge” (s. 94). Nédgon detaljreglering bor enligt kommittén inte inféras, utan
den nirmare kontroll som krivs menar man gdrs bist inom ramen fér den
forskningsetiska prévning som snart ir lagreglerad (jfr rond 4). Flera remiss-
instanser, bland annat fakultetsstyrelsen vid juridiska fakulteten vid Lunds
universitet, anser diremot att riksdagen bér f3 ta stillning till den principiella
frigan om huruvida somatisk cellkirnéverféring skall vara tillitet (S2003/
928/HS, s. 15-16).

Som nimnts tidigare dr tekniken med somatisk cellkdrnverféring del-
vis densamma som fér reproduktiv kloning. Skillnaden 4r att processen vid
cellkirnéverféring avbryts innan en utveckling mot minskligt liv skulle
kunna pabérjas. Etiska betinkligheter finns kring risken att processen inte
skulle avbrytas, som skulle kunna innebira att en minsklig varelse skapas pa
konstgjord vig. Detta forfarande skall dirfor, siger kommittén, vara "uttryck-
ligen forbjudet sdvil i forskning som i andra sammanhang” (SOU 2002:119, s.
77-78). Den folkpartistiska kommittéledamoten Lennart Rohdin delar kom-
mitténs beddmning och férslag gillande reproduktiv kloning, men anser att
skilen for férbudet maste fortydligas:

Att bara konstatera att det rider allmin enighet om att detta inte skall f3
férekomma, kan litt uppfattas som att frga bara skjutits pa framtiden utan
djupare stillningstagande. Nir detta delbetinkande ska avlimnas visar det
sig att denna friga, som bara till helt nyligen av ménga avfirdades som rent
hypotetisk, nu kanske stir infér ett nira forverkligande (SOU 2002:19, s.
126).

I remissbehandlingen instimmer samtliga, som uttalat sig i frigan, om att
reproduktiv kloning skall vara férbjudet (S2003/928/HS, s. 16), men flera
instanser efterlyser, liksom Rohdin, en analys av den etiska grundvalen till
stillningstagandet (s. 16-17). Smer papekar i sitt remissyttrande (2003-05-20) att
en analys av virdegrunden for stillningstagandet saknas, men menar att detta
ir “helt begripligt, med tanke p& utredningens begrinsade tidsramar och om-
fattande uppdrag”. Dessutom kan det, skriver Smer, tyckas éverflédigt, efter-
som “enigheten #r total” om att reproduktiv kloning bér vara férbjudet. En s3-
dan pragmatisk héllning kan emellertid, framhaéller Smer, skapa problem, i
synnerhet d& man lagstiftar pd nya och snabbt férinderliga omriden:

Bakom enigheten i en sakfriga kan ligga varierande skil som inte ir redo-
visade, vilket kan férsvira diskussionen i ett senare skede. Sidana problem
riskerar att uppsta kring flera av lagférslagen, just for att den etiska analysen
ir otillrickligt genomarbetad (Smer 2003-05-20, s. 2).

179



Aggdonation till forskning

Frigan om iggdonation till forskning aktualiseras av att éverblivna igg frn
IVF kanske inte kommer att ricka till stamcellsforskarna. I enlighet med
regeringens direktiv foresldr kommittén att sidan Ziggdonation inte skall
forbjudas, utan bor goéras till foremal for forskningsetisk prévning (SOU
2002:119, s. 79, 83, 84). Donerade igg skall inte fi anvindas kommersiellt och
transplantationslagens férbud mot att i vinningssyfte ta, éverlimna, ta emot
eller férmedla biologiskt material skall enligt kommittén dirfér dven gilla
material frin minskliga dgg och embryon samt frin celler och cellinjer frin
sidana 4gg och embryon (s. 97). Nigon uttrycklig motivering av detta gor
emellertid inte kommittén, utan hinvisar till vad Smer tidigare har sagt i
fragan (s. 58).

I sin argumentation fr att tillita dggdonation i forskningssyfte hin-
visar kommittén till Vetenskapsridet, som framhéllit vikten av att frigan l&ses
(VR 2001-12-06; jfr rond 7). Man nimner iven en lagindring som riksdagen
beslutade om i april 2002 och som tilldter dggdonation till behandling av ofrivil-
lig barnlsshet (jfr rond 5). Kommittén anser att argumentationen i det lagstift-
ningsirendet gér sig gillande #ven nir det giller donation till forskning.
Lagindringen utgick fran att kvinnor av altruistiska skil kan tinka sig att
donera igg till barnlésa kvinnor, trots det obehag som proceduren innebir, och
kommittén resonerar kring méjligheten att kvinnor skulle kunna vara beredda
att genomga samma procedur for att donera till forskning. Man exemplifierar
med kvinnor som ”férlorat anhériga i en sjukdom som man hoppas kunna
bota som ett resultat av forskningen” och sluter sig till att det ”torde saknas
skil att anta att ndgot annat dn sé ir fallet”. Argumentet att dggdonation bér
avfirdas eftersom det inte skulle finnas ndgra presumtiva donatorer héller
dirfér inte, enligt kommittén, som ocksé lyfter fram att metoderna fér igg-
uttagning hela tiden utvecklas och nu kan genomféras ”med visentligt mindre
obehag fér kvinnan” (SOU 2002:119, s. 81).

Kommittéledamoten Lotta Nilsson Hedstrdm frdn miljdpartiet ir
kritisk till att huvudskilet for restriktivitet vid dggdonation handlar om de
besvir och det obehag som #gguttagningen medfsr. Diskussionen bér istillet
handla om de etiska betinkligheter det kan innebira att ”suga ut sviritkomliga
dgg medelst dggstockspunktion fér att forska pi dem”. Frigan handlar enligt
Nilsson Hedstrém om huruvida vi har "rétt att pd detta sitt tringa in och med
vild och 4verkan suga ut material fér sddant som 4nd4 bara ska manipuleras
och f8rstéras” och “brandskatta ndgot som naturen uppenbarligen vill skydda

allra mest” (SOU 2002:119, s. 30-131). Vid remissbehandlingen framkommer
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ocksd synpunkten att etiska implikationer av behovet av igg, t.ex. ritten till

4tertagande av samtycke, borde ha 6vervigts mera noggrant (S2003/928/HS, s.
16).”

Sverige och Europarddskonventionen

Som en f8ljd av de stillningstaganden som gjorts anser kommittén om gene-
tisk integritet att Sverige bdr reservera sig mot den artikel i Europarids-
konventionen om minskliga rittigheter och biomedicin som férbjuder fram-
stillning av embryon for forskningsindamal (SOU 2002:119, s. 68). Kommit-
tén avser att dterkomma i denna friga i sitt slutbetinkande, men for #nd4 ett
kortare resonemang om den lojalitetsplikt som det folkrittsligt innebir att
underteckna en konvention (vilket Sverige har gjort) och den svérighet det kan
innebdra fér den forskningsetiska bedémningen om en 4tgird skulle kunna
strida mot en konvention som &r avsedd att ratificeras. Av denna anledning
bor Sverige snarast “avge en notifiering till Europaradet och signatirstaterna”
om att man avser att reservera sig mot artikel 18.2 (s. 71-72).

Vidare menar kommittén att Sverige bor ge en ”’sk. férklaring, dvs. ett
uttalande om hur vi frn svensk sida tolkar” konventionens artikel 18.1 om att
embryot skall skyddas p3 ett tillfredsstillande sitt (SOU 2002:119, s. 75). Kom-
mittén for hir ett resonemang om att ett befruktat igg som varit féremal for
forskning eller férsdk enligt svensk lag méste f5rstoras efter fjorton dagar, dvs.
innan det nitt embryostadiet, och att féreskriften om tillfredsstillande skydd
for embryot i s fall saknar [...] aktualitet f6r svensk del” (s. 75). Denna tolk-
ning bér enligt kommittén “klargdras” (s. 75). Med utgdngspunkt frin kom-
mitténs terminologiska diskussion #r det mgjligt att dra slutsatsen att det
handlar om ett sprékligt klargérande.

Overgripande synpunkter pa betinkandet om stamcellsforskning
Overgripande synpunkter p& kommittébetinkandet handlar dels om att avgér-
anden limnas till etikprdvningsnimnderna, dels om hur kommittén har

genomfort sin etiska analys. Den kristdemokratiska ledamoten i kommittén,

7 Smer menar att avgdrande for &tertagningsritten dr var grinsen gir mellan ett vivnads-
prov i biobankslagens mening och en forskningsprodukt och beklagar att kommittén inte pro-
blematiserat detta. Bioteknikforetaget Cell Therapeutics saknar motivering till varfér kom-
mittén inte gor skillnad mellan 4 ena sidan minskliga 4gg och embryon och & andra sidan
celler och cellinjer frin minskliga 4gg. Det krivs, framhéller man, omfattande investeringar
i tid och kapital” fér att ta fram cellinjer, och dessa 4r fysiskt helt distinkta frén det donerade
materialet och dess ursprungsceller. Fér att undvika att kommersiell hantering av
forskningsresultat kriminaliseras, r det enligt Cell Therapeutics viktigt att tydliggéra denna
distinktion (S2003/928/HS, s. 20-21).
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Per Landgren, ir kritisk till hur frigan om embryonal stamcellsforskning har
hanterats ur "demokratisk, juridisk och etisk” synvinkel (SOU 200219, s. 106)
och vinder sig mot direktiven om fértursbehandling av stamcellsforskning (jfr

rond 7):

Av direktiven kan man utlisa att den embryonala stamcellsforskningen god-
kints av regeringen sévil i efterhand som p4 férhand. I efterhand med tanke
pa forskningen som redan pagér. I fsthand med tanke p4 utredningens arbe-
te (SOU 2002:119, s. 102).

Han hinvisar ocks4 till artikeln pd DN debatt i januari 2002 dir socialminister
Lars Engquist och utbildningsminister Thomas Ostros skriver att regeringen
ir positiv till terapeutisk kloning och att stamcellsforskning skall utvecklas.
” Artikeln sinde signaler till denna kommitté, som strax direfter indrade fokus
pa sitt arbete trots att tilliggsdirektiven kom férst den 18 april i &r”, skriver
Landgren (SOU 2002:119, s. 105-106; jfr Landgren & Wirn 2003: 47). Kommit-
téns majoritet anser, siger han, att embryonal stamcellsforskning ”redan #r
reglerad i Sverige av en lagstiftning, vars syfte uteslutande var att reglera nigot
helt annat, nimligen forskning kring fortplantningen” (SOU 2002:119, s. 103).”*
Stamcellsforskning handlar, menar Landgren, om forskning “som inte fdr avse
reproduktionen”, vilket inte var lagstiftarens mening 1990. Om inte Sveriges
riksdag beslutar om embryonal stamcellsforskning, skriver Landgren, “iger
detta slags forskning i vart land varken demokratisk eller juridisk legitimitet”
(s. 106). Aven i remissbehandlingen framkommer invindningar mot att inte
riksdagen skall f ta stillning till om embryonal stamcellsforskning skall
tillatas. Fakultetsstyrelsen vid juridiska fakulteten vid Lunds universitet menar
att det ir oldmpligt att “utan riktlinjer i lag” &verldta till de lokala etikprév-
ningsnimnderna att bilda allmingiltiga normer om stamcellsforskning ”med
den mirkliga utgdngspunkten att det skall ske frén fall till fall”. Sidan norm-
bildning bor enligt fakultetsstyrelsen ”i sd grundliggande sambhilleliga och
demokratiska frigor som de nu aktuella inte undandras riksdagens normbild-
ning”. Forskarna i etikkommittéerna “4r sakkunniga p4 respektive forsknings-
omréde, inte specialister pd att veta vad som ir bist fér samhillet och
minniskan”, skriver fakultetsnimnden, och framhéller att etikkommittéernas
interna Sverliggningar aldrig kan utgdra ett substitut f6r den politiska och
demokratiska processen (S2003/928/HS, s. 10-11). Juridiska fakultetsnimnden
ett

vid Stockholms universitet anser att den principiella frigan kriver ”

parlamentariskt beslut, dir ocksa andra aspekter dn de forskningsetiska vigs

" Landgren syftar pa lag (i9gt:115) om 4tgiirder i forsknings- och behandlingssyfte p4 befruk-
tade sgg frin minniska.
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in” (s. 9-10), och juridiska fakultetsnimnden vid Uppsala universitet anser att
det finns risk fér godtycke i forskningsetiknimnderna (s. 12).

Landgren kritiserar ocksd betinkandet f6r vad han kallar dess etiska
eklekticism” (SOU 2002:119, s. 108), vilken han menar hinger ihop med att
kommittén ingenstans redogér for “vilken etisk grundsyn det 4r, som ligger till
grund for de etiska och politiska stillningstaganden kommitténs majoritet
gdr”. Kommittén har obekymrat latit sig paverkas sivil av Vetenskapsradets
etiska subjektivism som av Smers virdeobjektivism, skriver Landgren.”’
Varken i direktiven eller i delbetinkandet stills frigan om “embryonal stam-
cellsforskning, somatisk kdrnsverfsring eller forskning pd minskliga embryon
kan vara ritt eller fel i sig”. Man koncentrerar sig pd "omstindigheterna” fér
verksamheten, som skall vara etiskt och rittsligt godtagbara, men, framhéller
Landgren, man siger ingenting om vad “etiskt godtagbara former skulle
kunna vara” (s. rro-11). Landgrens etiska alternativ r en naturrittslig hillning
(s. m2-121), som i kombination med hans uppfattning att livet bérjar vid
befruktningen leder honom fram till slutsatsen att framstillning av befruktade
eller obefruktade #gg fr8n minniska fér forskningsindamaél skall vara fér-
bjudet, att befintlig lagstiftning med syfte att reglera behandling av ofrivillig
barnléshet skall ersittas av ny lagstiftning, att somatisk kirngverféring skall
forbjudas, att Sverige dirmed inte skall reservera sig mot Europarddskonven-
tionens artikel 18.2, att reproduktiv kloning skall vara férbjuden samt att
dggdonation for forskningsindamal inte skall tillatas (s. 121-122).

Till skillnad frin Landgren ser Nilsson Hedstrém en enhetlig hillning i
betinkandet, nimligen den utilitaristiska, konsekvensetiska cost benefit-model-
len. I likhet med Landgren saknar emellertid Nilsson Hedstrdm en metaetisk
diskussion. Utilitarism &r “en meta-etisk vigvisare, men ir langtifrin den enda
eller den alltid ritta mallen f6r etiska bedémningar”, vilket borde ha proble-

matiserats i betinkandet:

Ur folkbildningssynpunkt borde detta beaktats eftersom det offentligas ut-
talade ambition #r att 8ppna etik-diskussionen och héja den allminna kun-
skapsnivén vid alla typer av etiska spérsmal i samband med genteknikens
framsteg (SOU 2002:119, s. 131).

Nilsson Hedstrdm framhéller att “den etiska diskussionen som sidan” ir helt
central och bér ges mycket stort utrymme i frigor om gener, genom och arvs-
massa, “ndgot av det mest intrikata minskligheten har att ta stillning till”

*% Subjektivism: uppfattningen att virdesatser av typen ’dédsstraff ir fel’ bor tolkas som
utsagor om talarens egen instillning. Objektivism: uppfattningen att virdesatser uttrycker
genuina péstienden som kan vara sanna eller falska. Virdesatsen *ddsstraff 4r fel’ 4r enligt
denna uppfattning genuint sann (eller falsk) (Ahlenius 2004: 430-431).



(SOU 2002:119, s. 131-132). Flera remissinstanser kritiserar ocksi betinkande-
textens etiska analys. Juridiska fakultetsnimnden vid Uppsala universitet
anser att den inte ”p4 ldngt nir” anser motsvarar ” vad man kunde férvinta sig
med beaktande av de aktuella frigornas komplexitet”, nigot som &ven
Trossamfundet Svenska kyrkan framhéller (S2003/928/HS, s. 4-5). Aven
Smer, som mot bakgrund av ”den tydliga bestillning som kommittén har haft
att utgd frn” har en viss férstdelse f6r kommitténs villkor, efterlyser en fylli-
gare etikredogérelse. Oavsett om man intar en liberal eller restriktiv st&nd-
punkt, méste skilen tydligt framga “f6r oss sjilva, f6r vir omvirld och, inte
minst, infér framtida éverviganden” (Smer 2003-05-20, s. 1).

I mars 2003, tre manader efter att kommittén om genetisk integritet
limnat sitt stamcellsbetinkande, behandlar socialutskottet etiska frigor med
anledning av inkomna motioner om etiska riktlinjer vid stamcellsforskning
samt om kloning av minniska. Utskottet hinvisar till Vetenskapsridets
riktlinjer och till Smers yttrande om embryonal stamcellsforskning, liksom till
regeringens nyligen limnade proposition om rittslig reglering av etikprévning
av forskning och avsldr motionerna med motiveringen att det arbete med
dessa fragor som pagar inte skall féregripas (bet. 2002/03:SoU3). Ett 4r senare, i
mars 2004, strax innan regeringen skickar sitt lagférslag om stamcellsforskning
till lagrddet, haller socialutskottet en offentlig utfrigning om stamcells-
forskning, dir forutom utskottets ledaméter “fem kvalificerade forskare””°
deltar for att ge utskottet ett “brett beslutsunderlag” infér socialutskottets kom-
mande beredning av en proposition om stamcellsforskning (bet. 2004/0s:
SoU3, s. 45). Utfrigningen foregis av en kortare forelidsning av var och en av
de inbjudna forskarna, som bland annat ber&r framtida potential f5r och etiska
bedémningar av denna forskning.

Stein Eirik Jakobsen frdn Stamcellscentrum vid Lunds universitet tonar
ned férvintningarna pé stamcellsforskning. Upptickten att man kunde isolera
embryonala stamceller gav nya mdjligheter och hir finns en enormt stor
utvecklingspotential, berittar Jakobsen, som dock framhiller att tidsperspek-
tivet 4r minst 2030 4r och att det 4r viktigt att inte skapa falska fdrhoppningar
(bet. 2004/05:SoU7, s. 49-50). Professorn i medicinsk etik Géran Hermerén
framhaller att det dr viktigt att vara medveten om att det finns flera olika
etiska aspekter pd den hir forskningen, inte bara embryots status. Huvud-
problematiken ir, enligt Hermerén, vilka celler man fér forska p4, hur man fér

%° Professor Sten Eirik Jacobsen, Stamcellscentrum, Lunds universitet, professor Jan

Woabhlstrdm, klinisk genetik, Sahlgrenska universitetssjukhuset, professor Géran Hermerén,
medicinsk etik, Lunds universitet, professor Elisabeth Rynning, medicinsk ritt, Uppsala
universitet, och professor Gisela Dahlquist, barn- och ungdomskliniken, Norrlands univer-
sitetssjukhus.



tag pa dem och hur kunskapen skall anvindas, liksom att skapa embryon och
befruktade #gg for forskningsindamal. Det finns ocksé ett beroendeférhal-
lande vid donation i samband med IVF. En annan problematik ir hur
forskningsresultaten skall anvindas. Alla dessa aspekter 4r, menar Hermerén,
nagot som det dr “viktigt att ha en &sikt om, inte minst for politikerna” (s. 55—
59), vilket ocksd professorn i juridik Elisabeth Rynning kommer in pa.
Rynning betonar att med den ppna reglering som Sverige kommer att f3 om
forslaget frin kommittén om genetisk integritet gr igenom, 4r det viktigt att
veta varfor vi vill ha stamcellsforskning och vilka éverviganden som ligger
bakom de svenska stillningstagandena. Etikprévning anses vara tillrickligt,
men, papekar Rynning, etikprévningslagen reglerar frimst risker fér forsoks-
personer, inte fér minniskovirdet (s. 60-63). Gisela Dahlquist, som anser att
etikprdvning ir tillrickligt, framhaller att ledaméterna i de forskningsetiska
nimnderna méste ta &vergripande hinsyn till de flesta minniskors instillning
och fatta beslut som harmonierar med de flestas synsitt och konkluderar: “Det
kanske #r det som ir demokrati” (s. 66).

Vid den efterfsljande utfragningen vill Chatrine Palsson (kd) veta hur
framtiden ser ut fér adulta stamceller och fir av Stein Eirik Jacobsen svaret att
adulta stamceller inte kommer att 8stadkomma det som man hoppas att den
embryonala stamcellsforskningen skall kunna ge (bet. 2004/05:SoU?7, s. 69-70).
Carl-Axel Johansson (m) undrar hur man skall kunna lagstifta om etik utan
att forhindra en positiv utveckling. Elisabeth Rynning héller med om att det &r
ett svirt dilemma, eftersom etikprévningsnimnderna ir nya och vi inte vet
hur de kommer att bedéma. Gisela Dahlquist, d4remot, menar att de regionala
nimnderna ir myndigheter med stor insynsméjlighet. Conny Ohman (s) fun-
derar 6ver den svardverblickbara mosaik som blir féljden av att Sverige lag-
stiftar samtidigt som internationella organisationer som FN, Europaradet och
EU arbetar med att ta fram konventioner. Rynning ppekar att vi inte har en
helt egen reglering, eftersom vi avsagt oss detta genom EU-medlemskapet.
Hon framhaller ocks3 att stamcellsforskningen #r ett s3 kontroversiellt omrade
att det dr viktigt att man verkligen vet vad man vill och varfér man vill det och
har funderat igenom argumenten hos dem som tycker annorlunda. Man kan
tex. driva linjen att tilldta kirncellséverféring om man har tillrickligt starka
skil, iven om man befinner sig i minoritet i Europa och internationellt. ”Jag
rekommenderar att man verkligen kinner sig vertygad om att det 4r ritt linje
och varfér” (s. 72). Slutligen stiller Kenneth Johansson (c) en konkret friga:
nir kan diabetesbarnet f4 hjilp? (s. 73). Jacobsen anser att kvaliteten p& terapin
ir beroende pd att man hittar bittre cellkilla. ”Min 3sikt 4r att om man siger
nej till embryonal stamcellsforskning siger man nej till att utveckla nigot man

redan har dokumentation f6r” (s. 74).



Regeringens lagforslag

Regeringens lagrddsremiss om stamcellsforskning bygger helt pd kommitténs
betinkande, som i sin tur fdresprikar det som regeringen gav kommittén i
uppdrag att komma fram till i tilliggsdirektiven. Propositionen som kommer i
maj 2004, tvd manader efter lagridsremissen, innehéller inga férindringar
gentemot denna, férutom ndgra formuleringar i lagférslagen, som lagradet har
velat fortydliga (lagridsremiss 2004-03-25; prop. 2003/04:148). I det f&ljande
undersdks hur regeringen féljer upp kommitténs férslag och beméter invind-
ningar mot kommittébetinkandet.

Regeringen konstaterar att flera remissinstanser anser att embryonal
stamcellsforskning och de olika delfrigor som denna aktualiserar bér bli
foremal for ett beslut i riksdagen, men bemdter inte denna synpunkt. Istillet
argumenterar man for sitt stillningstagande i sakfrdgan, bland annat genom
att hinvisa till Smers stdndpunkt att det innebir ett stort etiskt ansvar att
“avstd frin en kunskapsutveckling som skulle kunna f3 stor betydelse for
manga svart sjuka minniskor” (lagrddsremiss 2004-03-25, s. 34). Embryonal
stamcellsforskning har enligt regeringen, med formuleringar som kinns igen
frdn Smers yttrande, "férutsittningar att bidra med banbrytande kunskap” om
framtida bot och behandling av svira sjukdomar, ndgot som ”stamcellsforskare
av olika inriktning ir eniga om” (s. 36). Regeringen menar att syftet att
behandla sjukdom eller skada ir s& angeldget att forskningen inte bér hindras
av detaljerade regler i lagstiftningen (s. 45). Den nya etikprévningslagen samt
1991 irs lag innehdller, enligt regeringen, tillrickliga begrinsningar foér att
stamcellsforskning bara kommer att godkinnas om eventuella risker uppvigs
av forskningens vetenskapliga virde (s. 3538, 41). Argumenten utgdr stod for
uppfattningen att forskningen kommer att bedrivas pa ett etiskt acceptabelt
sitt, men handlar inte om den principiella invindningen att riksdagen bér f4 ta
stillning till denna forskning.

Reproduktiv kloning skall nu bli uttryckligt f8rbjudet. Dock nimns inte
“reproduktiv kloning” i férslaget till lagtext. Istillet sigs, som tidigare, att ett
befruktat dgg som varit féremal £6r forskning eller férsdk inte far féras in i en
kvinnas kropp, vilket giller ven om #gget eller spermierna fére befruktningen
har varit férema3l for forsdk. Det som tillkommer &r att férbudet mot implan-
tering dven giller om 4gget har varit fsremal fér somatisk cellkirnéverféring. I
propositionens férfattningskommentar sigs emellertid att det inte skall vara
tillatet “att pd sidant sitt dstadkomma en ny individ med samma arvsanlag
som en annan (nu eller tidigare) levande minniska”. Vidare sigs att férbudet
kan tyckas 6verfladigt, eftersom #ggen skall forstéras, men att man vill inte
riskera ”det missférstindet att lagen inte férbjuder att sddana idgg fors in i en

kvinnas kropp fére utgingen av fjortondagarsfristen” (prop. 2003/04:148, s. 6-7,
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62). Mot bakgrund av hur mycket det har betonats att reproduktiv kloning
skall vara uttryckligen férbjudet 4r det anmirkningsvirt att begreppet repro-
duktiv kloning inte nimns i vare sig lagtext eller férfattningskommentar.

Kritiken mot kommittébetinkandets bristande etiska analys beméter
regeringen med att framhalla att kommittén hinvisar till Smers etiska resone-
mang, som handlar om att risken fér instrumentalisering méste vigas mot vir-
det av den nya kunskapen som forskningen kan ge upphov till (lagrédsremiss
2004-03-25, 5. 27-28).

Riksdagens beslut

Aven riksdagen stiller sig bakom kommitténs férslag om embryonal stam-
cellsforskning d4 den réstar igenom socialutskottets betinkande, vilket i sin tur
stodjer regeringens forslag (bet. 2004/05:SoU7; prot. 2004/05:68). 1 fyra
reservationer riktas invindningar mot hela eller delar av betinkandet. Dessa
invindningar dterkommer i riksdagsdebatten, som ocksa innehéller kommen-
tarer om hur beslutet har tillkommit.

Ulrik Lindgren (kd) anser att minniskovirdets okrinkbarhet, som
innebidr att minniskan inte far behandlas som medel, maste respekteras frin
livets bérjan till dess slut. Embryon skall dirfér aldrig f& produceras f6r forsk-
ningsindamal. Att tillita somatisk cellkdrnéverféring och lita embryot leva
endast fjorton dagar ligger enligt Lindgren utanfér det etiskt godtagbara. Alla
former av kloning, dvs. dven somatisk cellkdrnséverféring, skall darfér vara
forbjudna (bet. 2004/05:SoU7, s. 27-29). Ingrid Burman (v), Elina Linna (v)
och Jan Lindholm (mp) anser att det ir oroande om kommersiella intressen
genom bolagsbildning och sponsring fir inflytande p4 forskningens inriktning
och menar att bolagsbildning inom avancerad medicinsk forskning dirfér bér
regleras (s. 30). Moderaterna Cristina Husmark Pehrsson, Magdalena Anders-
son och Maud Ekendahl menar att stamcellsforskning i kombination med
somatisk kirnéverfdring kan “revolutionera den medicinska forskningen” och
att regeringen dirfér bér “skapa ett bittre klimat” f6r stamcellsforskning. Foér
detta krivs, menar de, ett vergripande organ jimfdrbart med USA:s National
Institutes of Health med ansvar f6r nationellt finansierad forskning (s. 29-30).

Samma dag som socialutskottets betinkande #r daterat och tre manader
fore riksdagens beslut, kommer ett pressmeddelande med rubriken "Klar-
tecken for fortsatt stamcellsforskning”, dir socialdepartementet meddelar att
det “dven i fortsittningen” skall "vara tilldtet att forska p befruktade idgg”,
men nu ocksd "fér att ta fram metoder att behandla svéra och innu obotliga
sjukdomar”, samt att somatisk cellkdrnéverféring ska vara tilldtet for att "f5r-
soka skapa stamceller” (soc.dep. 2004-11-23). Att detta stillningstagande offent-
liggdrs innan riksdagen formellt har fattat sitt beslut, &r ett tecken p att riks-



dagen #ven i praktiken kan behandlas som det "transportkompani” som det
ofta anklagas for att vara.” Forst i februari 2005 rostar riksdagen igenom
utskottsbetinkandet, som st&ds av en stor majoritet.

I debatten som f&regér beslutet upprepas de invindningar som gjordes i
reservationerna. Dirutdver gors inligg om demokratiska virden, dir politisk
enighet stills mot vikten av att olika &sikter fir komma fram. Kristdemokraten
Chatrine Phlsson menar att det 4r ”varje demokratis plikt att deklarera vilken
minniskosyn som skall vara normerande fér forskning, lagstiftning och
praxis” och pipekar att stamcellsforskningen inte debatterats s& mycket i
Sverige som i andra linder. Ett samhille "mar bist av att det ocksé finns en
opposition”, siger Phlsson, och exemplifierar med hur den svenska riksdagen
med ”i ett princip helt enigt beslut” tog stillning fér tvingslagstiftningar pa
1930-talet. Detta eniga beslut ”resulterade i att man var mer generds med
tillimpningen av steriliseringar 4n man borde ha varit”, menar P&hlsson, och
uppmanar: "Lt oss f6r allt i virlden lira oss av detta och se att det ir bra att
det finns en opposition!” (prot. 2004/05:68, 10§, anf. 122)

Conny Ohman frin socialdemokraterna vilkomnar ”den breda sam-
stimmighet” som finns i de svéra frdgorna kring stamcellsforskningen, bade i
Smer och vid utskottets behandling av propositionen. Kristdemokraterna, som
har en ”klart avvikande uppfattning”, kritiseras fr att inte inta denna uppfatt-
ning konsekvent och reservationen ir enligt Ohman ”ett misterverk i krum-
bukter” (prot. 2004/05:68, 108, anf. 125). Folkpartiets Gabriel Romanus vill ”inte
vara sd spydig” att han kallar kristdemokraternas modifiering av sina stdnd-
punkter f6r “krumbukter”. Romanus tycker snarare att “det ir uttryck fér en
ganska sympatisk strivan” att ”slipa av de vassaste kanterna i den kristdemo-
kratiska profilen”. Liksom Ohman anser Romanus att det ir bra att utskotts-
betinkandet kinnetecknas av “en hg grad av enighet”, eftersom det ”det 8kar
mé&jligheterna till en stabil utveckling utan tvira kast”. Dock undrar Romanus
“hur mycket den breda enigheten virdesitts av regeringen”:

Man kan géra den lilla marginalanteckningen att ingen frin regeringen ir
hir och tar del av hur vi behandlar dess proposition. Det anségs i alla fall férr
héra till god ton att statsrdden var nirvarande ndr deras propositioner
behandlades i kammaren. Aven om det hir ir ett mindre kontroversiellt
4drende borde det kanske vara limpligt - eller kanske just dirfor (prot.
2004,/05:68, 108, anf. 131).

En méjlig tolkning av regeringens frdnvaro vid riksdagens beslut om stam-

cellsforskning &r att det som hinder i riksdagen saknar reell betydelse. Att

%" Transportkompani #r en vedertagen metafor fér att beskriva att beslutsfattande organ i
praktiken saknar inflytande (jfr Sannerstedt 1992: 253).

188



Sverige skall tilldta stamcellsforskning meddelades, som nimndes ovan, tre
ménader tidigare, men redan tre &r fére riksdagens stillningstagande offentlig-
gjorde regeringen sin uppfattning i frigan nir socialministern och utbild-
ningsministern skrev sin debattartikel i Dagens Nyheter (jfr rond 7).

En annan aspekt som lyfts fram i riksdagsdebatten och som har rele-
vans hir 4r synen pd expertanvindning, som i detta irende varit pétaglig nir
det giller i vilken grad expertkunskap i form av medicinsk expertis har fére-
tritts vid kommittéarbetet. Miljdpartiets Jan Lindholm anknyter till det fakta-
spickade betinkandet och politikers kompetens:

Jag kinner mig lite berérd nir man siger att politiker borde anvinda sig av
experter. Det hir betinkandet ir ju ett bra exempel p4 att man faktiskt gor
det. Jag vill siga att det inte bara 4r en massa politikers 18sa tyckande som
ligger bakom vad som stér i ett sddant hir betinkande. Det foregis faktiskt
av ett vildigt omfattande arbete som i det hir fallet har pagétt 4tminstone
sedan bdrjan av 2002 (prot. 2004/05:68, 108, anf. 124).

Aven centerns Kenneth Johansson framhaller att hanteringen av stamcellsfrs-
gan bygger pé politisk anvindning av expertkunskap och att denna har han-
terats p ett bra sitt. Detta drende, siger Johansson, bygger pd “en god bered-
ning i bland annat Statens medicinsk-etiska rd och inte minst i den offentliga
utfrigning som vi frin socialutskottet genomfért” (prot. 2004/05:68, 108, anf.
136). Kristdemokraternas Per Landgren, som inte sitter i socialutskottet,”* 4r av
motsatt uppfattning:

Detta utskottsbetinkande ir inte vil berett. Det har inte fregatts av en Sppen
och penetrerande debatt. Frigan debatterades i massmedierna under nigra
korta sommarveckor &r 2001, d& DN:s ledarsida piskade fram prematura
besked frén partierna. Sedan har det varit i stort sett tyst, ocks3 i riksdagen,
bortsett frén nigra interpellationsdebatter initierade av Kristdemokraterna.
Nu ir allt bestdimt. Det som regeringen ville i sina tilldggsdirektiv till den
statliga utredningen Genetisk integritet under véren 2002 kommer att levere-
ras. Socialutskottets betinkande #r ett bestillningsarbete. Nagon sjilvstindig
analys eller tanke gir inte att finna. Riksdagen fungerar som ett transport-
kompani (prot. 2004/05:68, 108, anf. 137).

Medan Kenneth Johansson framhéller att en god beredning kinnetecknas av
att experters synpunkter beaktas, dr Per Landgrens karakterisering av en god
beredning att frigorna debatteras 6ppet innan beslut fattas, tvd hallningar som
representerar olika synsitt pi demokratiska beslutsprocesser i expertisbeming-

da fragor.

* Landgren #r vid denna tid ledamot i skatteutskottet.



Demokratisk virdering

Besluten om de olika delfrdgorna kring embryonal stamcellsforskning var i
praktiken redan fattade av regeringen. Det problem som beslutet om embryo-
nal stamcellsforskning skulle 16sa var det som definierades i rond 7, nimligen

# Kommittén hanterade detta problem genom att

ett juridiskt problem.
bedéma huruvida befintlig lagstiftning técker in olika aspekter av medicinska
tekniker som aktualiseras av embryonal stamcellsforskning och, om den ansig
att det behdvdes, genom att foresld omformuleringar och tilligg. Betinkandet
var dirfor till vissa delar av juridisk-teknisk karaktir, vilket inte minst den
terminologiska diskussionen vittnar om. Tillsammans med de bundna
kommittédirektiven kan detta ha begrinsat uttrycksméjligheterna till juridisk-
tekniska aspekter av embryonal stamcellsforskning bide inom ramen fér kom-
mittéarbetet och i den efterféljande behandlingen av betinkandet.

Inom ramen f6r den juridiska problemdefinitionen ir det framfér allt tre
teman som har betydelse fér den demokratiska virderingen. Det handlar for
det frsta om kommitténs terminologiska diskussion, som Per Landgren ansig
vara manipulativ. Landgren fick emellertid ingen respons p denna kommen-
tar. Diremot upprepades hans krav i terminologidiskussionens spar av hans
partikamrater i socialutskottet. Inte heller dessa fick, som framgar ovan, nigon
respons i denna rond, som dirmed priglas av bristande responsivitet avseende
terminologin.

Fér det andra handlar det om etiska aspekter av embryonal stam-
cellsforskning, d& det 4r pd grund av de “etiska betinkligheter” med denna
forskning som regeringen motiverade behovet av reglering. Etik ir ett vitt-
omfattande begrepp och kan fyllas med olika innehall beroende p& vem som
talar om det. I stamcellsdebatten dominerade etiska betinkligheter med att
forska pd embryon, men, som Géran Hermerén papekade i riksdagsutfrag-
ningen och som 4ven andra aktérer har lyft fram, finns flera etiska aspekter
med embryonal stamcellsforskning, som exempelvis hur kunskapen skall
anvindas. Madeleine Leijonhufvud poingterade i férra ronden, liksom Elisa-

beth Rynning i denna, att det &r skillnad mellan forskningsetik och en mer

' Detta skulle majligen kunna f4 stéd av det faktum att kommitténs ordférande himtades
frdn den svenska juridikens hégsta instans. Johan Munck var vid tiden fér kommittéarbetet
justitierdd (en av domstolens sexton domare) i Hégsta Domstolen. Fran och med april 2007
innehar han ocks3 uppdraget som domstolens ordférande. Tva av sekreterarna var ocksd
jurister, men jurister anvinds ofta i kommittéarbete (intervju Roos), s det var inget speciellt
f5r denna kommitté. Huvudsekreteraren Hans-Gunnar Axberger blev emellertid, enligt egen
utsago, tillfrigad ddrfor att man ville ha en jurist med god utredningserfarenhet” (intervju
Axberger), men det kan ju ha varit utredningserfarenheten som i férsta hand efterfrgades.
Jfr ocksé formulering i PM frén utbildningsdepartemenstet om den rittsliga regleringen
(utb.dep. 2001-12-03).
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&vergripande etik. I den forskningsetiska prévning som gérs av de regionala
etikprévningsnéimnderna vigs risker mot nytta for férsékspersonen, men
ingen beddmning gérs av forskningens eventuella konsekvenser f6r samhillet
i &vrigt (jfr rond 4). Forskarna i etikprévningsnimnderna besitter heller ingen
sddan expertis, utan ir experter pd sina respektive sakomrdden, nigot som
exempelvis fakultetsstyrelsen vid juridiska fakulteten vid Lunds universitet
pipekade i remissbehandlingen. Dessa férsk till omdefinition av problemet och
lyfta den etiska problematiken ovan en blott forskningsetisk bedémning fick
emellertid ingen direkt respons i processen. Indirekt beméttes synpunkterna
genom hinvisningar dels till att den forskningsetiska granskningen kommer
att vara tillricklig fér de dverviganden som behdver géras, dels till att Smer
har i uppgift att bevaka den hir typen av frigor. Aven avseende etiska &ver-
viganden utmirks siledes ronden av bristande responsivitet.

Ett tredje tema &r frigan om befruktade dgg skall fi framstillas for
forskningsindamal, eller, med utgdngspunkt fran direktiven, hur detta skall
regleras f8r att vara etiskt acceptabelt. Denna friga ligger i alla fall delvis inom
ramen for den juridiska auktoritativa problemdefinitionen, eftersom argumenta-
tionen till vissa delar gick ut pa att det juridiskt skulle vara svirt att dra en
grins mot redan tilliten embryoforskning om reproduktionen. Frigan som
sddan handlar om att behovet av befruktade igg kan komma att dverstiga
tillgdngen p& befruktade #gg som blivit ver vid IVF-behandling och att det
dirfdr behovs befruktade igg framstillda i syfte att anvindas for forskning.
Denna friga utgér ett exempel pd hur synpunkter som framférdes i processen
inte bara beméttes, utan ocksd fick direkt inflytande. Som framgér ovan,
gjorde socialdepartementet en helomvindning i denna fraga. Det framgér inte
uttryckligen vad som fick socialdepartementet att indra sig, men sannolikt var
det en kombination av remissinstansernas negativa reaktion pd férbudsfor-
slaget, Vetenskapsridets direkta uppmaning till regeringen och férhandlingen
mellan socialdepartementet och utbildningsdepartementet om att 4ga frigan.
Det som kan konstateras ir att frigan férsvann fran ett drende, lyftes in i ett
annat och transformerades pa vigen. Aven om det ur ett demokratiskt pers-
pektiv 4r positivt att det 4 méjligt att paverka, dr det mindre bra att skilen fér
ett stillningstagande inte framgar. Hir fick vi visserligen veta att det forst
innebar “en otillbdrlig manipulering av livet” och att det skulle utsitta kvinnor
for onddiga risker och obehag” att framstilla befruktade 4gg i forskningssyfte
och att detta dirfér skulle vara férbjudet, och senare att vissa omstindigheter
kan gdra verksamheten etiskt acceptabel, men vi fick ingen klarhet i vad som
féranledde denna rockad och vi fick heller ingen motivering till den fran bérjan

restriktiva hillningen. Ur ett demokratiskt perspektiv och med det synsitt
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som hir férfiktas, dr det viktigt att responsiviteten kommer till uttryck genom
explicita argument for stillningstaganden.”*

Den politiska processen om embryonal stamcellsforskning befinner sig
delvis inom den juridiska auktoritativa problemdefinitionen. Hir befinner sig syn-
punkten att frigan om embryonal stamcellsforskning bor goras till féremal for
beslut i riksdagen och som framférdes av Per Landgren, men #dven av flera
remissinstanser, sdsom fakultetsstyrelsen vid juridiska fakulteten vid Lunds
universitet och juridiska fakulteten vid Stockholms universitet. Det ir sliende
att regeringen aldrig gav ndgon direkt respons p& denna synpunkt, utan istillet
framhsll hur viktigt det ir att stamcellsforskning kan bedrivas. Regeringen var
forvisso responsiv, i s§ métto att man uppmirksammade synpunkten, men
visade pd bristande responsivitet d4 man inte bemdtte den synpunkt som
faktiskt framférdes. I detta sammanhang kan ocksd kontrasten mellan den
bradska att f3 till st&nd en utredning om embryonal stamcellsforskning och
den lingsamhet som priglade den efterfsljande lagstiftningsprocessen lyftas
fram. En tolkning 4r att det var viktigt att snabbt ge en signal till forskarna om
att de lugnt kunde fortsitta med sin verksamhet. Beslutet kunde dirmed anses
fattat med artikeln i Dagens Nyheter. Att den formella beslutsprocessen sedan
tog mer in tre 3r, illustrerar en skillnad mellan reellt och formellt besluts-
fattande (jfr Hall & Lofgren 2006).

En annan aspekt av denna lagstiftningsprocess 4r den stora enighet,
med vilken besluten verkar ha fattats. Detta lyftes i riksdagsdebatten, dir
Chatrine P&hlsson, med hinvisning till de svenska steriliseringslagarna fran
1930-talet som en i stort sett enig riksdag d& stod bakom (Lindquist 1997: 54-58;
Broberg & Tydén 2005: 63; jfr dven Bengtsson 1999: 80—91), argumenterade for
vikten av en opposition och en levande debatt. Det 4r uppenbart hur svart det i
denna beslutsprocess var att f3 gehdr fér andra &sikter #n de som regeringen
frde fram. Visserligen fick remissinstanser i flera avseenden bde respons och
inflytande, men nir det giller den &vergripande inriktningen, beméttes
avvikande synpunkter, inte minst i socialutskottet, ofta av konstaterandet att
man “ansluter sig” till regeringens forslag (jfr ovan). Nigon verklig argumen-
tation i sak gér inte att finna i socialutskottet.”” Det skulle visserligen kunna
framstd som logiskt att inte argumentera fér stillningstaganden om en bred

majoritet tycker likadant, men utifrdn det demokratiska perspektiv som styr

4 Hér talas om “regeringen” som en enhetlig aktdr, men dels var flera departement inblan-
dade i den hir frigan (jfr rond 8), dels kan olika personer inom departementen resonera olika.
Arenden bereds pa tjinstemannanivi, men om politiker eller politiska tjinstemin har en
annan uppfattning eller ndrar sig, méste beredningen anpassas till detta.

% Det finns en tendens att inte fila p4 argumenteringen om det finns en bred majoritet for
forslaget eller om frigan terkommer &r efter ar (jfr Sannerstedt 1992: 72-74).
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denna analys ir det sirskilt viktigt med explicit argumentation fér stillnings-
taganden som de flesta stir bakom. Risken finns annars att vi oreflekterat
anammar ett handlingsalternativ utan att veta varfor (jfr Mill 1859). P4 s sitt
ir Sppen oenighet en demokratisk fdrdel, eftersom det di finns ett mer
uppenbart behov att fra fram alla sidors argument. Men 4ven nir det till
synes rider samstimmighet, kan det finnas olika skil bakom ett stillnings-
tagande. Om enigheten som sidan anvinds som ett argument for still-
ningstagandet, innebir det ett fér givet-tagande av skilen som kan f& konsek-
venser i ett senare skede. Genom att appellera till enigheten om de svenska
steriliseringslagarna, illustrerade Pahlsson risken med att alla oreflekterat gér
4t samma hall.

Pghlssons efterlysning av en opposition kan kontrasteras mot att
Conny Ohman lyfte fram den ”breda samstimmigheten” sivil i socialutskot-
tet som i Smer som nigot positivt. Bdde P&hlsson och Ohman var vid denna
tidpunkt ledaméter i bdda dessa organ och har uppenbarligen upplevt samma
sak, men drog olika slutsatser av denna enighet. Om detta kan géras dtmins-
tone tv4 reflexioner. Den ena 4r att det &r littare f6r den som héller med majo-
riteten att tycka att det 4r bra med bred enighet in fér den som befinner sig i
minoritet. En tolkning av Pahlssons frsvar f6r demokratiska virden &r att det
ir ndgot att ta till nir inget annat argument hjilper. En annan ir att hon virnar
méngfald och 6ppen debatt fér demokratins skull. Den andra tolkningen &r att
Smers politiska ledaméter till Svervigande del ocksd sitter med i social-
utskottet.*® Detta kan tinkas paverka hur utskottet som helhet, och dirmed
senare riksdagen, tar stillning. Dessa personer har i sitt arbete i Smer under
lang tid haft méjlighet att sitta sig in i den medicinsk-etiska problematiken och
har pd si sitt mojlighet att ha en mer Svervigd uppfattning med sig in i
utskottsdiskussionerna #n &vriga utskottsledaméter. Smers uppfattning har
dérfsr stora méjligheter att bli ocksa socialutskottets.

Detta kan kopplas till en annan aspekt av enigheten, nimligen karakti-
ren pd Smers diskussioner, som skiljer sig frén de diskussioner som fors i
Sppna fora som riksdagen, men ocksd frén det slutna, men partipolitiska,
utskottsarbetet. Smers diskussioner stricker sig vanligen dver ldng tid och
pagér tills medlemmarna kan enas om en uppfattning. Enligt vad nuvarande
och tidigare medlemmar i Smer har berittat, 4r konsensus ett uttalat mal med
diskussionerna (intervju Tarschys, Johansson, Ohman, Linna, Edvinsson,

%% Vid denna tid r féljande ledaméter i socialutskottet ockss ledaméter i Smer: Conny

Ohman (s), Chatrine Phlsson (kd), Kenneth Johansson (c) och Elina Linna (v). Ovriga
politiska ledaméter 4r fére detta riksdagsledamoten Ingrid Andersson (s), fore detta riksdags-
ledamoten Leif Carlsson (m) och landstingspolitikern Géran Sjonell (fp).
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Forsse)” och reservationer hor till undantagen.” ® De medicinsk-etiskt mang-
facetterade frigor som Smer har att hantera vinds och vrids pa fran alla ms;jli-
ga héll och diskussioner om samma friga kan dirfér pigd under flera samman-
triden - ”det finns nistan aldrig nigon tidslimit”, som Conny Ohman
(intervju) uttrycker saken — och ibland blir en friga foremal for dterkommande
diskussioner 6ver flera 4r.”? Nir Smer si smaningom kommer fram till vad
man skall tycka i en fraga, vet alla varfér man férordar en viss héllning. Vad
som kan vara problematiskt dr emellertid att denna vetskap ir férbehéllen
deltagarna i Smer. Utmirkande fér Smer dr nidmligen ocks3 att man “inte
pratar om det man pratar om” utanfér Smer sd linge diskussionerna pégér,
detta for att alla, dven de politiska representanterna, fritt skall kunna uttrycka
synpunkter, som man kanske senare kan komma att omvirdera (intervju
Edvinsson, Munthe)."”* Diskussionerna i Smer priglas saledes av att det som
har sagts p4 sammantridena och vem som har sagt vad behélls inom gruppen.
En férdel med att nd konsensus kan vara att det ger styrka gentemot
andra organ. Smers uppdragsgivare socialdepartementet kan f3 tyngd bakom
sina argument om det kan hinvisa till att ett enigt Smer stir bakom dem. En
implikation av detta #r att den demokratiska debatten riskerar att tystna innan
den ens har bérjat. Om ett expertorgan under 4r av dverviganden resonerar sig
fram till en gemensam uppfattning, ir det svirt fér andra att kunna uttrycka
andra synpunkter eller synpunkter pd andra aspekter av frdgan. Om dessa
tidskrivande diskussioner dessutom férs bakom stingda dérrar, blir det i
praktiken omailigt. I socialutskottets utfrigning om embryonal stamcellsforsk-
ning framhéll Elisabeth Rynning att det ir viktigt att ”verkligen veta vad man
vill och varfér man vill det och har funderat igenom argumenten hos dem som
tycker annorlunda”. Smers arbetssitt mojliggér fér dess medlemmar att gora

sddana &verviganden, men utanfér denna slutna krets av medicinsk-etisk

7 Jfr dven Smers protokoll 1994-12-16 §4: "Utgingspunkten for ridets arbete bdr vara att s&
l&ngt majligt uppnd konsensus mellan alla som ingar i ridet.”

% Reservationer finns i Smers yttranden om betinkandena frén kommittén om genetisk
integritet, i yttranden om preimplantatorisk diagnostik och PGD samt i det yttrande som
diskuterade en mingd olika frigor férknippade med assisterad befruktning, bland annat
kloning. I &vrigt nir det giller fé6r denna beslutsprocess relevanta fragor 4r det ett enigt Smer
som stir bakom avgivna synpunkter. Se t.ex. yttrandet om embryonal stamcellsforskning
eller yttranden om etikprévningslagen. Nir det giller frigor som faller utanfér den
beslutsprocess som studeras hir, ér reservationer ovanligare.

% Exempelvis har vard i livets slutskede diskuterats vid méten 1995, 1996, 2000, 2003, 2006,
fosterdiagnostik 1995-1997, 2003—2005 och stamcellsforskning 1999-2006.

"9 Jfr ex.vis Smers protokoll 2000-01-21, §1, introduktion till nya medlemmar: “Frigorna ir
ofta av en sidan art att processen tar tid, det aktuella Zmnet maste ofta diskuteras ur minga
synvinklar. Arbetssittet i ridet har varit att frimja en miljo som bygger pi dialog dir
Y ) ) ygger p: g
medlemmarna ska kunna kinna fértroende fér varandra.”
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expertis dr det blott resultatet av de kvalificerade 6vervigandena som blir kint.
Hur skall andra 4n experterna sjilva kunna fundera igenom argumenten hos
dem som tycker annorlunda om de inte redovisas? Och hur skall de som
tycker annorlunda kunna veta att de tycker annorlunda om frigorna som
diskuteras blir offentliggjorda férst nir ett firdigt forslag presenteras? Nu &r
inte Smer det allenaridande expertorganet nir det giller medicinsk-etiska
frdgor, men Smers status som permanent kommitté i dessa frigor gor dess
inflytande betydande.

Ett annat expertorgan med inflytande #r Vetenskapsradet, vars rikt-
linjer om embryonal stamcellsforskning blev upptakten till denna beslutspro-
cess. De frgor som vicktes i dessa riktlinjer kom ocks3 att bli de som kommit-
tén om genetisk integritet fick p4 sitt bord. I dessa frigor har sedan kommittén
levererat forslag, som vandrat opdverkade genom beslutsprocessen och
slutligen blev formellt faststillda av riksdagen. I en mening har dirfér denna
rond priglats av bristande responsivitet. Visserligen har synpunkter pd kom-
mittébetinkandet sdvil yppats som bemétts, men bemétandena har i flera fall
handlat om nigot annat #n det som synpunkterna har berért. I en annan
mening har ronden priglats av stor responsivitet, nimligen gentemot Veten-
skapsridet och den medicinska expertisen. Enligt vad deltagare i kommittén
om genetisk integritet har beskrivit, hade den medicinska expertisen mycket
stort inflytande i utredningsarbetet, i synnerhet i dess inledande skede (inter-
vju Hedstrdm, Munck, Axberger). Mot bakgrund av den betydelse som
Vetenskapsridets och dven Smers riktlinjer om embryonal stamcellsforskning
fick p4 tilliggsdirektivens innehall, dr det méjligt att hiivda att detta inledande
skede bdrjade redan innan kommittén pabsrjade sitt arbete.

Sammanfattningsvis innebar denna rond stora uttrycksméjligheter och en
hoég grad av responsivitet £6r medicinsk expertis. Dessa kunde i ett tidigt skede
definiera problemet som ett juridiskt problem. Andra in medicinska experter
kunde ocksé uttrycka synpunkter. Detta giller framfor allt juridisk expertis,
vilket kan sigas ligga inom ramen f6r den juridiska definitionen av problemet
som skulle 1&sas. En avgérande fraga i ronden var huruvida embryonal stam-
cellsforskning 4r ndgot principiellt annorlunda 4n annan forskning pa embry-
on. Uppfattningen i denna friga blev avgérande f6r uppfattningen om huru-
vida riksdagen borde f3 ta stillning till embryonal stamcellsforskning eller om
denna verksamhet redan skulle anses tilliten. Sivil Vetenskapsriddet som
Smer gjorde bedémningen att denna principiella fraga skulle anses vara besva-
rad. Denna uppfattning &verlevde genom processen och blev i nigon mening
s& sjilvklar att kravet pd ett riksdagsbeslut inte beméttes som sidant. Res-
ponsen blev istillet en argumentation fér virdet av embryonal stamcellsforsk-

ning i termer av framtida méjligheter att bota svéra irftliga sjukdomar. Kanske
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ir det si som kommitténs huvudsekreterare Hans-Gunnar Axberger hivdar,
nimligen att “det som ir vetenskapligt méjligt och det som #r faktiskt majligt i
kombination med vad som enskilda minniskor uppfattar som nytta” ir det som
styr pa detta omrdde (intervju Axberger). Om detta stimmer, vilket ovan-
stdende analys antyder, riskerar demokratiska virden som &ppenhet och
mdjlighet till ifrgasittande att bli underordnade.



KAPITEL 9

Lag om genetisk integritet

Med anledning av tilliggsdirektiven om stamcellsforskning fir kommittén om
genetisk integritet férlingd utredningstid (dir. 2003:167) och slutbetinkandet
Genetik, integritet och etik avlimnas i februari 2004 (SOU 2004:20). Detta inne-
héller fsrslag om reglering av anvindning av genetisk information och om
reglering av medicinsk forskning och tillimpning relaterad till genetik. Tjugo-
fem &r efter att “genetisk integritet” bérjade utredas, ligger regeringen med
stdd av vinsterpartiet* hosten 2005 fram ett forslag till en ny, ssmmanhaéllen
lag om genetisk integritet (prop. 2005/06:64). Under den kommande varen ros-
tar riksdagen igenom lagen, som trider i kraft den 1 juli 2006 (SFS 2006:351).

Rond 9: Regler om medicinsk genteknik samlas ihop

Det &vergripande beslut som fattas i denna rond ir att bestimmelser om
medicinsk anvindning av genteknik p& minniska skall samlas i en ny lag om
genetisk integritet, som dirmed ersitter ett antal befintliga lagar.** Den nya
lagen innehéller bestimmelser om genetisk information, genetiska underssk-
ningar, inklusive fosterdiagnostik och PGD, samt genterapi. Lagen innehaller
ocksd bestimmelser om assisterad befruktning, som inte behdver innefatta
ndgon anvindning av genteknik, samtidigt som viss medicinsk anvindning av
genteknik inte ingdr i den sammanhéllna lagen. Sammanfattningsvis beslutar
riksdagen f8ljande.

o I syfte att skydda den enskildas integritet skall regler f&r att begrinsa anvind-
ning av viss bioteknik som utvecklats f6r medicinska indamal samlas i en lag.
¢ Ingen (inklusive férsikringsgivare och arbetsgivare) fir kriva att nigon
annan genomgar genetisk undersékning eller har ritt att ta del av genetisk

information om ndgon annan #n sig sjilv.

' Genomgaende i forslaget skrivs emellertid “regeringen anser”, “enligt regeringen” etc.

* Den nya lagen om genetisk integritet ersitter lagen (199r:114) om anvindning av viss
genteknik vid allminna hilsoundersskningar, lagen (1991:115) om &tgirder i forsknings- eller
behandlingssyfte med #gg frdn minniska, lagen (1984:1140) om insemination och lagen
(1988:711) om befruktning utanfor kroppen.

197



* Genetisk fosterdiagnostik skall erbjudas kvinnor med f6rh&jd risk att féda ett
skadat barn.

* PGD far anvindas om mannen eller kvinnan bir p4 anlag for en allvarlig
genetisk sjukdom som kan gd i arv.

¢ Anvindning av PGD i kombination med vivnadsbestimning (HLA) kriver
Socialstyrelsens tillstdnd, som bara fr ges vid synnerliga skil.

* Forskning for att utveckla metoder fr att dstadkomma genetiska férind-
ringar som kan g& i arv skall vara tilliten.

¢ Férbudet mot kommersiell hantering av humanbiologiskt material giller
iven material frdn minskliga dgg samt celler och cellinjer frin sidana idgg.
Avidentifierade cellinjer undantas fran férbudet.

Bestimmelserna inférs i den nya lagen om genetisk integritet. En friga som
ocksd hanterats inom ramen for detta irende ir Sveriges férhéllande till
Europarddets konvention om minskliga rittigheter och biomedicin, detta med
anledning av de regler om forskning pd embryon som huvudsakligen beslu-
tades i férra ronden.

Innehéllsligt stimmer den nya lagen till stora delar 6verens med de
forslag som kommittén om genetisk integritet féreslog i sitt slutbetinkande
(SOU 2004:20), men nir det giller de rittsliga formerna f5r bestimmelserna,
skiljer sig det lagférslag som riksdagen har att ta stillning till pa flera punkter
frdn kommitténs férslag. Kommittén foreslog att en ny lag om genetisk integ-
ritet skulle innehélla bestimmelser om anvindning av genetisk information,
medan regeringen f&reslar att en lag om genetisk integritet dven skall innehilla
regler om annan anvindning av genteknik. Den gemensamma nimnaren for
bestimmelserna i den nya sammanhéllna lagen #r att de skall reglera ”begrins-
ningar i anvindning av bioteknik som utvecklats fér medicinska dndamal”
(lagrddsremiss 2005-11-24, s. 65, 66), ett syfte som inte helt konsekvent f&ljs, d&
vissa féreteelser som skall inkluderas inte alls handlar om genteknik, medan
andra direkt genteknikrelaterade fenomen inte skall vara med. All foster-
diagnostik skall ingd i lagen, d4ven sidan fosterdiagnostik som inte anvinder
genteknik, liksom befintliga regler om insemination. Diremot skall inte
bestimmelser i biobankslagen vara med i den sammanhillna lagen. Att etik-
prévning, till vilken hela denna lagstiftningsprocess &terkommer s& snart
nédgot inte bedéms vara i behov av en egen lagreglering, inte skall inkluderas i
den nya lagen ir mindre anmirkningsvirt. Lagen om etikprévning reglerar
visserligen den etiska granskningen av forskning om genteknik, men den
reglerar dven etisk granskning av annan forskning p& minniska.

Riksdagen réstar med stor majoritet igenom socialutskottets betin-

kande, som med undantag fér ett férslag om en generell sekretessregel pa



forsikringsomrédet (som inte diskuteras hir) tillstyrker regeringens férslag till
en sammanhillen lag om genetisk integritet (prot. 2005/06:111; bet. 2005/06:
SoU16).* De politiska argumenten for besluten finns séledes i forsta hand i
propositionen (prop. 2005/06:64) och lagradsremissen (lagrddsremiss 2005-11-24,
s. 26). Flera av dessa argument himtas frin kommitténs slutbetinkande och
frin Smers resonemang, nigra argument har framférts av remissinstanser,
medan andra argument inte utan vidare later sig 4terfinnas i det officiella
materialet.

Den nya lagen innehiller flera olika delfrigor. Hir analyseras hanter-
ingen av sidant som har anknytning till medicinsk modifiering av gener.
Huvudsakligt fokus ligger pA PGD och genterapi. Férst nigra ord om beslutet
att sammanfdra ett antal olika lagar och om beslutet att sirreglera genetisk

information, som var den ursprungliga friga som skulle utredas.

Sammanhdllen lag

I slutbetinkandet frin kommittén om genetisk integritet behandlas den ritts-
liga regleringen av de olika delfrigorna fr sig och ingen diskussion férs om att
sammanf6ra bestimmelser om medicinsk genteknik i en lag. Detta ligger
ocks3 i linje med uppdraget (dir. 2001:20; jfr rond 6). Med undantag for frigan
om genetisk information i férsikringssammanhang, har kommittén inget
uttryckligt uppdrag att verviga regleringsformen.

Idén om en sammanhaéllen lag nir det giller tillimpning av genteknik
pa minniska vicks i remissbehandlingen. Justitiecombudsmannen (JO) anser
att den lag om genetisk integritet som forelds ir "svartillginglig” och att ”en
annan férfattningsteknisk 1sning bér évervigas”. Aven Lunds universitet
menar att lagstiftningen framstdr ”som svéardverskidlig och svartillimplig”
och att den borde sammanféras ”i ett enhetligt regelverk - en biotekniklag - av
norsk typ”.** Detta, menar Lunds universitet, skulle ocks3 tydliggéra hur
lagen forhaller sig till Sveriges internationella itaganden (S2004/2023/HS, s.
56-57). Argumenten frin Lunds universitets remissvar anvinds i regeringens
motivering till beslutet om en sammanhillen lag (lagridsremiss 2005-11-24, s.

65; prop. 2005/06:64, s. 64), men frigan om en dvergripande normgivning pa

" Det 4r nistan uteslutande kristdemokrater som inte stdder forslaget. Ett undantag ar
fragan om PGD/HLA, som en férhillandevis stor minoritet vill utreda ytterligare. Av de 279
ledaméter som réstade, réstade 109 ledaméter (frin m, fp och kd) fér den reservation som inte
vill tillita PGD/HLA (prot. 2005/06:111, 145).

'** Norge har sedan 2004 en sammanhéllen lag pa bioteknikomradet, Lov om humanmedi-
sinsk bruk av bioteknologi m.m. ("bioteknologiloven”), som reglerar assisterad befruktning,
forskning pa befruktade 4gg och kloning, fosterdiagnostik, genetiska undersskningar av fédda
samt genterapi (http://www.lovdata.no/all/hl-20031205-100.html).
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detta omrdde har varit uppe tidigare. Som framgir i bakgrundsteckningen
ovan, har socialutskottet dterkommande genom denna beslutsprocess framfért
krav pa ett helhetsgrepp och évergripande normer pa genteknikomradet. Aven
om ett sammanf6rande av ett antal lagar i en gemensam lag inte i sig beh&ver
innebdra att frigorna beddms som en del av stérre helhet, kan en sddan 16sning
gora regelverket mer dverskddligt. Den tanken framférdes ocksé av bioteknik-
kommittén (SOU 2000:103; jfr rond 4).

Genetisk information

En utgingspunkt f6r kommitténs resonemang om genetisk information #r att
sddan information har si speciell karaktir, att den bor sirregleras (SOU
200420, s. m-112). En grundliggande princip ir, menar kommittén, att
oberoende av om den det berdr har gett sitt samtycke eller ej, skall det inte vara
tillitet att eftersdka genetisk information om andra. Det skall dirfér vara
forbjudet for arbetsgivare eller presumtiva arbetsgivare att efterfriga eller
anvinda genetisk information (s. 126), liksom fér forsikringsbolag att stilla
krav p4 att frsikringssdkande skall genomga genetisk undersékning som fér-
utsittning for att fa forsikring (s. 132, 192). Kommittén anser inte att avtal ar
ndgon ”i lingden limplig form fér regleringen” av ett omrdde med “nira
anknytning till grundliggande minskliga rittigheter” och férordar dirfsr
lagstiftning (s. 195; jfr rond 6).

En majoritet av remissinstanserna tycker att det #r bra att férsikrings-
bolagens méjlighet att anvinda genetisk information skall begrinsas till f5r-
sikringar pd mycket hdga belopp, men flera har farhgor fér att detta i f5rling-
ningen kan leda till simre méjligheter fér kroniskt sjuka och funktions-
hindrade att teckna forsikringar (S2004/2023/HS, s. 22). Liksom kommittén
vill regeringen férbjuda krav pa genetisk information som villkor fér avtal
(lagradsremiss 2005-11-24, s. 51). Till skillnad fran kommittén menar regeringen
att ett forbud, vid sidan av avtalssituationer, inte skall gilla om den som
informationen giller har gett sitt samtycke (s. 55).

S& kallad uppsdkande verksamhet handlar om huruvida likarens tyst-
nadsplikt skall kunna brytas om anlag fér #rftlig sjukdom konstateras hos en
individ fr att kunna ge genetisk information till berérda sliktingar. Problema-

tiken #r mangfacetterad och handlar bla. om huruvida information som

" Jfr synpunkter som framférts tidigare i processen om att genetisk information bor
behandlas som annan integritetskinslig information. Jfr dven Umed universitet, som i
remissbehandlingen menar att kommittén inte 8vertygande visat” att genetisk information
skulle ha en sddan sirstillning att sirskild reglering krivs. Det dr ”den mediala uppmirk-
samheten kring den moderna gentekniken” som har fatt den att framst som speciell, menar
universitetet, ”vilket mer speglar hur media fungerar” (S2004/2023/HS; s. 16).
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kanske kan vara livriddande, skall kunna ges till ndgon mot dennes vilja, men
ocks3 att det kan orsaka onddig oro att f3 veta att man bir pa anlag som med
en viss sannolikhet kan orsaka sjukdom och lidande senare i livet (jfr FRN
1998). Denna friga behandlades 1998 av Smer, som diskuterade problematiken
att den undersdkte personens autonomi kan std i konflikt med familjemed-
lemmars eller sliktingars autonomi, men inte ville ta stillning till vad som
borde gilla (Smer 1998-08-16). Detta har nu kommittén gjort, och foreslar att
hilso- och sjukvirdspersonal fdr underritta berérda sliktingar om resultatet av
genetiska undersdkningar om den undersékta personen samtycker till detta
och att huruvida detta bér ske skall bedémas efter omstindigheterna i det
enskilda fallet (SOU 2004:20, s. 256). Flera remissinstanser vill att undantag
frdn tystnadsplikten bér kunna goras i sirskilda fall, t.ex. om informationen
kan vara livriddande (S2004/2023/HS, s. 32-34). Nigra saknar en diskussion
om mbdjligheten att berdrda sliktingar kanske inte vill fi denna information.
Aven om de skulle férklara detta, innebir “redan det faktum att négon kontak-
tar dem att de far viss information, nimligen att nigon anser att det finns skil
att beritta f6r dem om en 6kad risk” (s. 34).

Kommersiell hantering av biologiskt material

Liksom kommittén anser regeringen att det nuvarande férbudet mot kom-
mersiell hantering av humanbiologiskt material uttryckligen skall omfatta
dven material frdn minskliga dgg samt celler och cellinjer frn dessa. Avidenti-
fierade cellinjer undantas frin forbudet (lagrddsremiss 2005-11-24, s. 181, 184;
prop. 2005/06:64, s. 178, 181). Diremot ir detta en forindring jaimfért med
kommitténs férslag i delbetinkandet, dir ett totalt férbud mot kommersia-
lisering foreslogs (SOU 2002:119, s. 97). Detta vickte emellertid kritik i remiss-
behandlingen. Kritiken handlade om att forskningsprodukter, som cellinjer, 4r
resultatet av resurskrivande forskning och maste kunna siljas. Regeringen,
som tog intryck av dessa invindningar, formulerade emellertid ett lagférslag
som lagrddet ansig behovde fortydligas (lagridsremiss 2004-03-25; lagradet
2004-04-27). Forbudet som nu féreslis giller endast ”det biologiska materialet
som sidant” (lagrddsremiss 2005-11-24, s. 183).

Detta forslag vicker motstdnd fran kristdemokratiska motionirer, som
menar att det strider mot Europarddets konvention om minskliga rittigheter
och biomedicin. Dessutom, menar de, 4r det "mycket tveksamt hur cellinjer
kan avidentifieras, eftersom varenda cell innehéller just den kod som anvinds i
andra sammanhang for identifiering” (bet. 2005/06:SoU16, s. 32, res. 15; mot.
2005/06:S022, s. 7). Utskottet anger inget annat skil till att avsld denna invind-
ning 4n att det ”stiller sig bakom regeringens forslag” (bet. 2005/06:SoU16, s.

35).
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Genetisk fosterdiagnostik och PGD

Ménga av dagens tillimpningar av fosterdiagnostik kan karakteriseras som
genetiska undersdkningar. Genetisk fosterdiagnostik kan dock, enligt kom-
mittén, f& “langt mer dramatiska konsekvenser” 4n traditionell fosterdiagnos-
tik, d4 fsljden kan bli att man ”i praktiken dstadkommer att foster med vissa
sjukdomsanlag inte kommer att fédas” (SOU 2004:20, s. 283). Méjligheten att
genomfdra genetisk fosterdiagnostik anser kommittén dirfér endast skall for-
medlas till de riskgrupper dir det finns sirskilda skil att dverviga sddan under-
s6kning (s. 278).

Genetiska test som kan gdras pd foster kan i princip ocksi géras pa
befruktade 4gg. Preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD) och dess olika
tillimpningar PGS och PGD/HLA ir av intresse hir.*® Preimplantatorisk
genetisk diagnostik (PGD) ir samlingsnamnet p& olika tekniker f6r att i sam-
band med provrrsbefruktning (IVF) géra genetisk analys av det befruktade
4gget innan det implanteras i kvinnan (jfr rond 5). PGD kan anvindas for
diagnos av allvarliga &rftliga sjukdomar for att undvika att ett visst sjukdoms-
anlag férs vidare till nista generation. Metoden har enligt kommittén tillim-
pats restriktivt pga. méjliga medicinska risker och att metoden skulle kunna
anvindas i eugeniskt syfte (SOU 2004:20, s. 290, 291).*’ Preimplantatorisk
genetisk screening (PGD-S eller PGS) anvinds for att sortera bort dgg med
kromosomavvikelser for att 6ka méjligheterna till framgangsrik IVF-behand-
ling (s. 290, 292). Syftet med den PGD-tillimpning som benimns PGD/HLA
ir att identifiera ett befruktat dgg med limplig genuppsittning for att det
blivande barnet skall kunna fungera som donator av blodstamceller 4t ett svart
sjukt syskon (s. 291, 292).

PGD regleras av de av riksdagen 1995 antagna riktlinjerna som diskute-
ras i rond 5. Enligt dessa riktlinjer bér PGD endast férekomma med inriktning
pé "allvarliga, progressiva, irftliga sjukdomar som leder till f6r tidig déd och
dir ingen bot eller behandling finns” (bet. 1994/95:SoU18, s. 9). Detta var nigot
som bioteknikkommittén tyckte skulle regleras lagstiftningsvigen (SOU 2000:
103, 5. 303-304). Riktlinjerna har, som framgick av kommittédirektiven (jfr rond

6), kritiserats av foretridare for verksamheten och av en etisk samradsgrupp

S PGD, som 4ven diskuteras i rond s, star fér preimplantatorisk genetisk diagnostik, dvs.

genetisk analys av ett 4gg som befruktats utanfdr kroppen fér att undvika att implantera dgg
som bir pd anlag for irftlig sjukdom. PGS, dvs. preimplantatorisk genetisk screening,
populirt kallat dggsortering, innebir att alla befruktade 4gg granskas avseende férekomst av
kromosomavvikelse for att kunna implantera ett 4gg som med goda férutsittningar kan leda
till graviditet. PGD/HLA innebér preimplantatorisk genetisk diagnostik samt vivnads-
bestimning for att sikerstilla att det blivande barnet kan anviindas som donator 4t ett svart
sjukt barn.

"7 Vid denna tid har ca 25 fall genomférts i Sverige.
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for PGD. Stillningstagandet frdn kommittén om genetisk integritet bygger pa
beddmningar gjorda av Smer och denna samradsgrupp, ESPGD."*®

ESPGD-gruppen har f5rsékt att #ndra riksdagsbeslutet genom att "till-
skriva socialministern” och “uppvakta socialutskottet”, men utan resultat
(Wahlstrém m.fl. 2002: 1572). “For att Ska trycket pa regering och riksdag” lan-
serade ESPGD-gruppen alternativa riktlinjer pd likarstimman i Géteborg
2000 (SvD 2000-1-11; T'T 2000-11-30). Dessa alternativa riktlinjer beskrivs i en
artikel i Likartidningen, dir gruppen ocksa pekar pa den oklara statusen med
riksdagens "viljeyttring” (Wahlstrom m.fl. 2002: 1569). Savil sjukvirden som
sambhillet i vrigt “har en skyldighet att aktivt motverka systematiska strivan-
den att vissa sorters minniskor inte ska fi komma till virlden”, skriver grup-
pen, och dirfér avvisas grinsdragningen i riksdagens riktlinjer i termer av
sjukdomars allvarlighet. ESPGD-gruppen menar att det kan vara etiskt att
erbjuda PGD utifrdn en helhetsbeddmning i varje enskilt fall. Nédvindiga for-
utsittningar ir att paret bir pd anlag som ger hdg risk att f8 barn med en
genetisk sjukdom eller skada. Skillnaden gentemot riksdagens riktlinjer ir,
hivdar ESPGD-gruppen, att man inte gér ndgon absolut grinsdragning i
termer av sjukdomars allvarlighet eller liknande och att man 4r mer restriktiv
angdende kravet att sjukdomarna skall vara starkt #rftliga for att PGD skall
medges (s. 1572). Gruppen framhéller ocks3 att man, till skillnad fr&n ménga
politiker, anser att det 4r en rittighet att fi egna barn och att denna méjlighet
inte fr nekas minniskor (s. 1573).

Kommittén om genetisk integritet har i sin behandling av PGD sam-
ratt med Smer, som efter att ha tagit del av ESPGD-gruppens synpunkter pd
eget initiativ valt att yttra sig om PGD. Smer har under arbetet med detta
yttrande tagit del av forskning om PGD och talat med medicinsk expertis pd
omridet (Smer 2004-01-23, s. 5). Smers diskussion om de medicinska och etiska
fsrutsittningarna fér PGD leder fram till slutsatsen att PGD bér f3 anvindas
”i ndgot storre utstrickning” jimfort med riksdagens riktlinjer (s. 2). PGD
aktualiserar enligt Smer en konflikt mellan 4 ena sidan f8rildrars intresse av
att fa friska barn och 4 andra sidan respekten fér minniskovirdet, osikerhet
om medicinska risker samt oro f6r méjliga samhilleliga konsekvenser pa sikt
(s. 18). Vid allvarlig irftlig sjukdom kan det, menar Smer, finnas risk for att
PGD anvinds ”i eugeniska syften” (s. 19). Det finns 4ven en risk fér kommer-

3 ESPGD-gruppen bestir av Jan Wahlstrém, professor i klinisk genetik, Elisabeth Blennow,
Sverlikare i klinisk genetik, Lars Nilsson, &verlikare i reproduktionsmedicin, Helena Malm-
gren, sjukhusgenetiker, professor Barbro Westerholm samt Christian Munthe, doktor i
filosofi (Wahlstrdm m.fl. 2002: 1568).

203



sialisering,"*’ Detta, hivdar Smer, vicker farhigor, som kan utgéra skil for en

strikt reglering:

Varje ny tillimpning av tekniker for fortplantning bor dérfér etiskt prévas
s4 att de inte enbart styrs av nya medicinska och tekniska majligheter (Smer
2004-01-23, 5. 24).

PGD och dess olika tilllimpningsformer maste dirfér, anser Smer, regleras
rittsligt (Smer 2004-01-23, s. 24). Smer instimmer i stort med ESPGD-grup-
pen, men vill reservera PGD-tekniken till diagnostik av allvarliga irftliga
genetiska sjukdomar” (s. 19), medan ESPGD-gruppens avgrinsning ir arftlig-
heten. Dirfér bér, enligt Smer, riksdagens riktlinjer fértydligas:

150

PGD fér anvindas fér par som bir pé en specifik, allvarlig monogen™ eller

kromosomal irftlighetssjukdom som innebir risk fér att f& barn med en
genetisk sjukdom eller skada. PGD skall endast f3 inriktas pa att barnet inte
skall 4rva anlag for sjukdomen eller skadan i friga. PGD skall inte i anvin-
das f6r val av egenskap (Smer 2004-01-23, 5. 19).

I f6rhallande till nuvarande riktlinjer, hivdar Smer, bér PGD #4ven kunna an-
vindas for tillstdnd ”som inte med nddvindighet leder till tidig d6d” (Smer
2004-01-23, S. 19).

PGD-tillimpningen PGS beskrivs som ett sitt att sdka efter normala
befruktade dgg, men kan ocksd, framhéller Smer, ses som ett alternativ till
fosterdiagnostik ”i syfte att undvika en eventuell framtida selektiv abort (Smer
2004-01-23, s. 22). Den stora skillnaden mellan PGS och den metod som idag
anvinds for att vilja ut ett limpligt 4gg for implantation, nimligen att med
dgat vilja ut de dgg som ser ut att ha en normal utveckling, #r att det genetiska
“urvalet blir mer triffsikert”. Det grundliggande etiska problemet med PGS
ir enligt Smer konflikten mellan intresset av framgéngsrik behandling av
ofrivillig barnléshet och kravet p4 respekt f6r minniskovirdet och oro fér sam-
hilleliga konsekvenser pa sikt (s. 23-24). PGS bér ”i nuvarande kunskapslige
inte f4 anvindas rutinmissigt”, men kan, menar Smer, vara etiskt godtagbar
inom avgrinsade forskningsprojekt som godkints i forskningsetisk prévning
(s. 2).

PGD/HLA ir en teknik som Smer menar kriver ”fortsatta etiska still-
ningstaganden” (Smer 2004-01-23, s. 2).”' "PGD/HLA &ppnar forvisso for be-

2 PGD erbjuds rutinmissigt vid manga privata IVF-kliniker i USA (Smer 2004-01-23, 5. 19).
° Arftlighet som beror p4 en enda gen.
' Enstaka fall har tillimpats i virlden. Ar 2000 féddes det férsta "donatorbarnet” som tillkom
efter PGD delvis med syfte att bli benmirgsdonator till sin syster, som led av en ovanlig
irftlig genetisk blodsjukdom med dédlig utging. Fér att hon skulle dverleva krivdes

benmirgstransplantation. Genom donation frén hennes nya bror genomférdes en sidan och
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handlingsméjligheter i mycket émmande fall”, men, skriver Smer, den stora
osikerheten kring risker och utsikterna fér framgéng samt de etiskt svira
fragor metoden vicker, gor att Smer kommer att fortsitta sin diskussion och i
detta lige inte gdr ndgot annat stillningstagande 4n att “det finns skil till fér-
siktighet” (s. 25).

Smer #r inte enigt. Den kristdemokratiska ledamoten Chatrine P4hls-
son och sakkunnige Daniel Brattgérd vill se en striktare tillimpning av PGD
och anser inte att PGS bér introduceras inom forskningen. Vi 4r inne pi en
farlig vig, skriver de, “om staten sanktionerar att minniskor sorteras ut med
hinsyn till egenskaper eller sjukdom/handikapp likavil som en utsortering
efter exempelvis kon och ras” (Smer 2004-01-23, s. 3, 26). Gentekniken tvingar
fram svira etiska stillningstaganden och det #r dirfér viktigt, framhaéller
P&hlsson, att

alla medborgare ska kunna vara med om att i demokratiska former séka ut-
forma ramar f6r hur den hir kunkapen ska anvindas. Det kan inte verlatas
till nigra fa experter (Smer 2004-01-23, s. 26).

Sakkunnige Sture Gustafson framhéller att Smer grundar sina slutsatser pa
stillningstagandet att det befruktade sgget har ett visst skyddsvirde, som &kar
gradvis, ndgot som Gustafson starkt invinder mot. "Minniskovirdet kan inte
pa detta sitt graderas”, menar han. Det befruktade dgget “har potential att ut-
vecklas till en unik minsklig individ” och har d4rfér ”minniskovirde och obe-
tingad ritt till skydd” (Smer 2004-01-23, s. 27).

Av de 3tta (av 86) remissinstanser som yttrat sig dver Smers skrivelse
om PGD ir samtliga positiva (S2004/2023/HS, s. 58). Centrum fér tillimpad
etik vid Link&pings universitet ifrdgasitter att man inte vill g lingre, om man
»verkligen tror att PGD ir av godo” (s. 59).

Kommittén om genetisk integritet ansluter sig i sitt slutbetinkande,
som antyddes ovan, i huvudsak s&vil till ESPGD-gruppens som till Smers
dverviganden och féresldr att riktlinjerna justeras s att PGD endast fir
anvindas f8r par som bir pa en ”specifik, allvarlig monogen eller kromosomal
irftlig sjukdom”. Kravet p4 att sjukdomen maste leda till tidig déd skall alltsd
inte vara kvar enligt detta férslag. Behandlingen far, enligt kommittén, endast
syfta till att barnet inte skall 4rva anlag fér sjukdomen eller skadan och alltsd
inte till val av egenskap (SOU 2004:20, s. 301). Ett argument for att tillita PGD,
om in restriktivt, ir, menar kommittén, att det ir enklare att besluta att vilja
eller vilja bort befruktade igg, 4n att avbryta en pigdende graviditet, och att

hon kunde dirmed botas (Smer 2004-01-23, s. 25, not 43). Totalt i virlden kan det réra sig om
nigra tiotal barn som tillkommit pa detta sitt (Wahlstrom & Fasth 2004-04-04).
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dirfsr farhigor om minsklig selektion inte kan bedémas pd samma sitt som
vid fosterdiagnostik (s. 302). Metoden har emellertid gemensamt med
fosterdiagnostik att ”det slumpmaissiga urvalet ersitts av ett minskligt urval,
styrt av enskilda forildrars preferenser” (s. 302-303). Den relativa enkelheten
med PGD kan, menar kommittén, utgdra en risk fér att selektionen betraktas
som ”en teknisk angeldgenhet utan etiska komplikationer” (s. 303). PGD bor
vara tilliten, men i begrinsad omfattning (s. 303-304). Genom nyansering och
fortydligande av rddande riktlinjer, menar man sig dirmed lésa sivil tolk-
ningssvirigheter som pedagogiska problem (s. 303). PGS fir enligt kommittén
inte utvecklas till rutinmissigt férfarande, utan enbart anvindas i “klart
definierade forskningsprojekt” som granskats enligt etikprévningslagen (s.
302), ett stillningstagande som &verensstimmer med Smers. Angdende
PGD/HLA anser kommittén, liksom Smer, att ytterligare underlag behdvs
for ett slutligt stillningstagande och betonar vikten av att Smer fortsitter sina
diskussioner (s. 302). Liksom Smer i sitt yttrande om PGD tar alltsi kommit-
tén inte stillning f6r om PGD/HLA bér 4 tillimpas.

Avvikande meningar frin medicinsk expertis respektive politiska
ledaméter inom kommittén pekar 4t olika hall. Sakkunniga UIf Pettersson och
Jan Woahlstrédm avger i kommittébetinkandet tillsammans med experten
Elisabeth Blennow (varav de tvd sistnimnda ingdr i ESPGD-gruppen) ett
sdrskilt yttrande om PGD/HLA. De gér bedémningen att det finns ”mycket
stora vinster f6r en liten grupp svért sjuka barn” och att metoden inte innebir
sadana risker att det motiverar att man skall avsti frin PGD/HLA (SOU
2004120, s. 404). Risken for att utvecklingen skulle kunna leda till s& kallade
”designer babies” bedémer de som mycket liten, eftersom flera tusen 4gg skulle
behévas ”f6r att ha en rimlig chans att finna det 4gg som innehéller 'ritt’
genetisk uppsittning” och att det dessutom inte ricker med ett dgg for att vara
siker pa att lyckas (s. 403).”*

Den kristdemokratiska ledamoten Per Landgren reserverar sig mot
kommitténs férslag om revidering av riksdagens riktlinjer om fosterdiagnostik
och PGD (SOU 2004:20, s. 381). ”Okade mdjligheter att tidigt diagnostisera
sjukdomsanlag”, skriver Landgren, kan "leda till att vi virderar minniskor
olika” (s. 382). Han hivdar att den medicinska professionen successivt bdrjat

avvika frdn riksdagens riktlinjer, vilket har inneburit en "glidning av PGD-

®* Yttrandet #r nio sidor lingt och innehéller i sak i stort sett detsamma som ESPGD-

gruppens artikel i Likartidningen (jfr ovan). Mot bakgrund av kommittéhandbokens rekom-
mendation att yttranden bér vara korta (Ds 2000, s. 89), dr det anmirkningsvirt att den
medicinska expertisen, som ocks3 ir intressenter i denna friga, bereds mojlighet att géra ett
forhallandevis 18ngt inldgg. Det kan kontrasteras mot det andra expertyttrandet i betin-
kandet, fran férsikringsbranschens Marie Hosinsky, som #r fyra sidor léngt.
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praxis” och “en motsatt utveckling 4n den av regering och riksdag énskade” (s.
383, 384). Landgren menar att “den medvetna avvikelsen frin riksdagens beslut
och denna férindrade praxis undergriver hela verksamhetens etiska legitimi-
tet” (s. 385). Ocksa folkpartiets Lennart Rohdin har invindningar mot kom-
mitténs syn pi PGD. "Risken med att PGD utvecklas till en selektionsmetod
med avseende pd minksliga egenskaper fir inte underskattas”, hivdar han, och
kommitténs foreslagna justering innebir enligt Rohdin “en uppluckring, som
inte p3 ett tillfredsstillande sitt kunnat motiveras” (s. 393). Nir det giller PGD
for syskon till svart sjuka barn (PGD/HLA) "vilkomnar” Rohdin att kom-
mittén inte tar stillning, men han ifrigasitter att den f6r honom ”avgérande
principiella frigestillningen om man fir anvinda (skapa) en minniska som
medel f6r en annan minniskas vilbefinnande” inte alls berérs av kommittén
(s.392).

Kommitténs férslag kring PGD vicker kritik ocksa bland remissinstan-
serna. Mianga ir ridda f6r en samhillsutveckling dir endast ”perfekta barn” far
fodas (S2004/2023/HS, s. 37-39), men férslaget till nya riktlinjer for PGD tas i
huvudsak emot positivt. Flera av kyrkoorganisationerna och handikapporgani-
sationerna 4r emellertid negativa och stédjer Landgrens reservation (s. 40). Nir
det giller PGD/HLA framférs argument som kommittén inte nimner, sisom
att det ”ir ett moraliskt problem att det andra syskonet behandlas som ett
medel f6r syskon nr ett” (s. 42). DHR menar att barnet, som skapas for att bli
donator, och de skuldkinslor som kan uppstd hos syskonet som fir donatio-
nen, ir skil for att ta avstind frin PGD/HLA (s. 45).

Nir det giller riktlinjernas form anser flera remissinstanser att PGD-
teknikerna maste lagregleras. Uppsala universitet menar att “begrinsningar av
enskildas valfrihet inom ett av privatlivets viktigare omradden” maéste ha stéd i
lag (S2004/2023/HS, s. 37). Det ir, skriver Skane lins landsting, “inte accep-
tabelt att detta omrade styrs av allminna policyuttalanden frin riksdagen” (s.
43). Sveriges Likarférbund menar att PGD:s etiska dimension “gér utéver den
gingse forskningsetiska” och att beslut i dessa frigor bér fattas ”i en vidare
(s. 45). Aven

krets med representation #ven utanfér ’forskningsvirlden’”

kommun- och landstingsférbundet menar att svéra etiska &verviganden med
genetisk fosterdiagnsotik inte fir vara "férbehéllna den medicinska och etiska
professionen, forskare och andra experter. Det 4r samtal som maéste héllas
levande och vara vil forankrade hos allminheten och i olika demokratiska
fora”, ndgot som dven DHR lyfter fram (s. 38-39).

Négra veckor efter att kommittén limnat sitt slutbetinkande, utan att
vilja géra ndgot stillningstagande om PGD/HLA, rapporteras i media om en
familj med ett svart sjukt barn, vars enda méjliga riddning 4r benmirgstrans-

plantation. Minga 4rs jakt p& en passande donator har varit resultatlgst och
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barnets hopp stir till donation fran ett syskon, som med hjilp av PGD/HLA
skulle kunna fédas utan anlag f6r sjukdomen och med ritt vivnadstyp. Famil-
jen vigar inte vinta pa att detta eventuellt skall bli tilldtet i Sverige och tinker
pa egen bekostnad &ka till Belgien for att genomftra behandlingen (DN 2004-
03-29). Négra dagar senare skriver Jan Wahlstrém och professorn i pediatrisk
immunologi Anders Fasth en debattartikel i Dagens Nyheter, dir de med hin-
visning till detta fall argumenterar for att PGD/HLA bér tilldtas for svira
irftliga sjukdomar dir ingen annan bot finns (Wahlstrém & Fasth 2004-04-
04). Under viren och sommaren publiceras tidningsartiklar om svért sjuka
barn i bland annat Norge och Danmark, som skulle kunna botas med hjilp av
PGD/HLA. Temat #r svirigheten for sjukvérden att forklara for forildrarna
att tekniken som krivs for att bota deras barn finns, men &r forbjuden (Krist-
demokraten 2004-04-07; Sydsvenskan 2004-03-25). Frén Storbritannien rappor-
teras om en familj som fick 3ka till USA fr att genomféra behandlingen, men
att Storbritannien direfter tillitit PGD/HLA (Sydsvenskan 2004-07-28).

I september 2004 avger Smer ”p& anmodan” ett yttrande med synpunk-
ter pd kommittébetinkandet (Smer 2004-09-13). Nir det giller PGD hade
kommittén ”samritt” med Smer och kommitténs stillningstagande sam-
manfsll d4rfér med innehéllet Smers yttrande frén i januari, dir Smer inte
ansig sig berett att ta stillning om PGD/HLA (jfr ovan). Efter att ha "samrétt
med vetenskaplig expertis” kan emellertid Smer nu "tiinka sig en viss, frsiktig
tillimpning” av PGD/HLA. Enligt vad “ridet inhimtat”, kan PGD/HLA
med god prognos “bota vad som annars vore obotligt”. Smer vill komplettera
riksdagens riktlinjer med anvisningar om att PGD/HLA skall tillatas i vissa,
specifika, vil definierade fall. Endast monogent irftliga sjukdomar bér komma
i frdga, alternativ behandling skall saknas och sjukdomen skall ha ett sidant
frvintat forlopp att det 4r méjligt att inviinta de minst tio ménader som det i
bista fall tar innan en IVF-behandling har lett till att ett barn ir ftt. Leukemi
ir en sjukdom som av dessa skil enligt Smer inte limpar sig fér PGD/HLA
(s. 4-5), nigot som ocksd Wahlstrém och Fasth framholl i sin debattartikel i
Dagens Nyheter.

Regeringen tar intryck av synpunkter frin remissbehandlingen om att
lagstdd krévs f6r den hir typen av begrinsningar pé privatlivets omrade och
foreslér lagstiftning om fosterdiagnostik och PGD (lagradsremiss 2005-11-24, s.
94). Regeringens uppfattning om PGD &verensstimmer med kommitténs
utom i tva fall. Det ena ir att regeringen vill lagstifta. Det andra 4r att reger-
ingen, till skillnad frin kommittén, men i linje med Smers uppfattning i
september, tar stillning f6r att PGD/HLA f&r syskon till svart sjukt barn skall
fa fsrekomma, om #n mycket restriktivt och enbart med Socialstyrelsens
tillstdnd (s. 101, 107). Enligt kristdemokraterna bér PGD endast tillatas for att
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diagnostisera "allvarliga, progressiva, irftliga sjukdomar som leder till fér tidig
déd och dir ingen bot eller behandling finns”, det vill siga det som féreskrivs i
riksdagens riktlinjer frén 1995 och som kristdemokraterna vill lagfista (mot.
2005/06:S0530, s. 2-3; bet. 2005/06:SoU16, res. 5). Utskottsmajoriteten hiller hir
med regeringen om att PGD skall f4 anvindas om mannen eller kvinnan bir
pd anlag for allvarlig 4rftlig sjukdom och invindningarna ”bér”, siger utskot-
tet, utan att motivera varfor, “dirmed avslis” (s. 19).

PGD/HLA, som enligt propositionen bér fa tillimpas i vissa fall, bor
enligt kristdemokratiska, folkpartistiska och moderata ledaméter utredas ytter-
ligare innan nigot stillningstagande kan géras. Det #r en oroande utveckling,
menar dessa ledaméter, att ”barn kan komma att uppleva att de f5tts med
avsikten att fungera som donator fér en annan individ” (bet. 2005/06:SoUi6,
res. 6; mot. 2005/06:So21, s. 2). Kristdemokrater hdvdar att "mycket talar for att
sambhillets syn pa reproduktion héller p4 att férindras”:

Fenomenet att bli med barn bérjar bli alltmer teknifierat. Synen p4 forildra-
skap férindras. Forildrars roll kan bli att ha kontroll dven 6ver egenskaper
och genuppsittning. Mianniskovirdet instrumentaliseras och integriteten vid
minniskolivets bérjan riskerar att helt upph#vas (mot. 2005/06:So22, s. 6).

Utskottet menar emellertid att “en viss forsiktig tillimpning” av PGD/HLA
bér vara mojlig, forutsatt att Smer foljer utvecklingen pd omridet (bet.

2005/06:SoU16, s. 19), vilket skulle kunna uppfattas som ett slags gardering.

Hur f6rstd beslutet om PGD?

Beslutet om genetisk fosterdiagnostik och PGD handlar bide om att bestim-
melser kring dessa tekniker skall lagregleras och om innehallet i dessa bestim-
melser. Bdda besluten avviker frin kommitténs férslag. Varfér féljde inte
regeringen kommitténs rekommendationer pa detta omrade? Hur kom det sig
att Smer bestimde sig for att PGD/HLA var acceptabelt? Nir det giller lag-
reglering av dessa frigor, hinvisar regeringen uttryckligen till synpunkter frén
remissbehandlingen. Angéende genetisk fosterdiagnostik férordar regeringen
en bredare tillimpning 4n kommitténs férslag, nimligen att minniskor som
kinner en vilgrundad oro skall erbjudas diagnostiken, medan kommittén, med
hinvisning till risken fér utsortering, ville begrinsa anvindningen till risk-
grupper. Nigon direkt hinvisning till varifrdn regeringen himtar denna stdnd-
punkt gir inte att hitta i dokumenten. Regeringen menar att omstindigheter i
det enskilda fallet kan motivera avvikelser fran det ”i strikt mening medicinskt
nédvindiga”, vilket skulle kunna vara ett uttryck for att politiska hinsyn kan
fa g& fore etiska. Medan flera medicinare i utredningsarbetet, enligt kommit-

téns ordférande Johan Munck, ifrdgasatte en utsorterande fosterdiagnostik,
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fanns det bland de politiska ledaméterna en tendens att betrakta fragan mer
utifrdn hur allminheten skulle uppfatta en begrinsning av nigot som faktiskt
gar att gora (intervju Munck).

Resonemangen om PGD f&ljer en liknande linje. Aven hir blir hinvis-
ning till enskilda fall p4 nigot sitt avgdrande. Det sigs inte i de offentliga
dokumenten, men sedan kommitten i februari limnat sitt slutbetinkande och
dir inte kunnat ta stillning till om PGD/HLA borde f3 tillimpas, uppmark-
sammades i Sverige ett konkret fall, dir denna teknik skulle kunna bidra till
hjilp. Smer, som i januari inte kunde ta stillning fér PGD/HLA, kan i
september tinka sig en “viss, forsiktig tillimpning”, och det &r ocksd Smers
argumentation som kommer igen i regeringens lagférslag. Frigan r vad som
fick Smer att komma fram till sitt stillningstagande. I yttrandet hinvisar man
till vad vetenskaplig expertis sagt om méjligheterna att “bota vad som annars
vore obotligt”. Var detta ndgot som denna expertis inte kinde till i januari,
eller kinde man till det utan att framféra det? Eller utan att f4 ndgot gehor?

Det kan ha haft betydelse fér Smers stillningstagande, att professorn i
klinisk genetik, Jan Wahlstrém, som pd DN debatt argumenterade fér att
tillita PGD/HLA, vid denna tid satt med som sakkunnig i Smer. Under 2004,
samtidigt som frigan bereds inom regeringskansliet, pagér ett intensivt arbete
om PGD/HLA inom Smer. Jan Wahlstrém ir aktiv och dker p4 konferenser i
imnet och berittar om en svensk familj som vill ggra PGD/HLA, och Anders
Fasth, som tillsammans med Jan Wahlstrém skrev debattartikeln i DN pa
viren, berittar om sin syn pd PGD/HLA p3 ett mdte dir han ér inbjuden som
gist (Smers protokoll 2004). Enskilda personer i Smer kan, enligt Smer-
medlemmar som jag har pratat med, spela mycket stor roll. Men detta ensamt
kan inte utgéra férklaringen till att Smer dndrade sig. Det behévdes nagot mer
in att en person med expertkunskaper om PGD/HLA hade m&jlighet att
inom det organ, som av flera intervjupersoner har beskrivits som “regeringens
férlingda arm” med "regeringens 6ra” i medicinsk-etiska frigor, berittade om
potentialen med denna behandlingsmetod, inte minst mot bakgrund av att
denne person deltog i Smers beslut att inte ta stillning till PGD/HLA négra
ménader tidigare och likaledes satt med i den kommitté som inte heller kunde
ta stillning. Det ir inte orimligt att tinka sig att det konkreta fall, som
figurerade i pressen under vren, fick betydelse fr sivil Smers som for reger-
ingens bedémning att PGD/HLA borde kunna tillimpas. Hans-Gunnar
Axberger, huvudsekreterare i kommittén, har sagt att “ett enda enstaka fall”
kan vara tillrickligt: ”Det politiska systemet orkar inte st emot sddant” (inter-
vju Axberger). Ett exempel som kan ge stod for det sittet att resonera ir att
den till PGD synnerligen skeptiske Per Landgren hade svart att argumentera
emot PGD/HLA nir han stilldes infér frigan om hur han skulle géra om det
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gillde att ridda livet pa sitt eget barn (DN 2004-03-29). Den typ av argumen-
tation som i den hir beslutsprocessen anvinds for PGD ir ocksi att enskilda
individer, enskilda par, kan fi hjilp. Detta samtidigt som motargumenten
handlar om principiella frigor om utsortering och minniskosyn.

Vilket dr d& problemet som beslutet om PGD skall 16sa? Dels handlar
det om att riktlinjerna ang8ende den sedan 1995 tillitna tillimpningen av “van-
lig” PGD skall fsrtydligas. Successivt under ronden har krav ocksd fram-
kommit om att dessa riktlinjer bor lagstadgas. Dels handlar det om vilka regler
som skall gilla fér olika tillimpningar av PGD, som PGS och PGD/HLA.
Argumentationen f&rs kring 4 ena sidan fordelar med att kunna vilja
befruktade dgg utan anlag fér svéra sjukdomar och & andra sidan etiska betink-
ligheter kring dessa tekniker. Férdelar med att kunna bota svdra sjukdomar
eller férhindra att de verhuvudtaget uppkommer vigs mot nackdelar med
vad detta kan f& fér medicinska, eugeniska och etiska konsekvenser. Proble-
matiken ir i stort densamma f6r de olika PGD-teknikerna. Samma argument
dterkommer. Men det som problemet egentligen handlar om, r huruvida nya
tekniker for att dstadkomma denna hjilp till svart sjuka barn eller till par som
riskerar att f3 svart sjuka barn skall tillitas eller inte. Det som de politiska
beslutsfattarna har att ging pa ging ta stillning till & huruvida en viss
medicinsk teknik kan accepteras, och stillningstagandena féljer samma
monster: Ja, denna teknik kan accepteras om den inte anvinds pi ett medi-
cinskt riskfyllt eller etiskt oldmpligt sitt. Tekniken kommer s3 att siga fore
méjliga anvindningsomriden. Ett uttryck for detta dr det resonemang som
Smer for kring PGS (jfr ovan): Tekniken finns. Att anvinda den for att dka
mdjligheterna for ett barnldst par att f ett biologiskt barn ir inget hot mot
minniskovirdet. Att diremot anvinda samma teknik istillet for fosterdia-
gnostik, kan paverka minniskovirdet. Darfor, konkluderar Smer, méste varje
ny tillimpning av en viss medicinsk teknik prévas etiskt, ’s3 att de inte enbart
styrs av nya medicinska och tekniska mojligheter” (Smer 2004-01-23, s. 24, min
kursivering). Det ir siledes inte helt orimligt att hivda att det egentliga proble-
met inte handlar om att bota sjuka, utan om huruvida medicinska forskare
skall f8 forska. Dirmed inte sagt att forskarnas drivkraft inte skulle vara
méjligheten att lindra sjukdom och lidande.”

Problemet som beslutet om PGD skall 16sa ir siledes, dtminstone i
forlingningen, att nya medicinska tekniker skall kunna anvindas. Detta pro-
blem har ytterst definierats av de likare och forskare som arbetar med dessa

tekniker. Mer specifikt har ESPGD-gruppen definierat detta problem, da de

3 Jfr Aachens resonemang om “teknikbaseret lovgivning” och betoningen av teknikens
strategiska betydelse (Aachen 2005: 92-93).
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ansdg riksdagens riktlinjer svéra att tillimpa. Att reglerna kring PGD-anvind-

ningen bor lagstadgas, har framférts av Smer och av remissinstanser.

Genterapi

Genterapi, som innebir att en frisk gen férs in i celler hos en individ som har
en genetisk sjukdom, har tidigare behandlats av gen-etikkommittén, som beto-
nade vikten av en mycket restriktiv etisk beddmning om metoden ”i en
framtid skulle visa sig bli genomférbar p ett tillfsrlitligt sitt” (SOU 1984:88, s.
19), och av Smer, som ansig att denna typ av terapi var etiskt oacceptabel, men
menade att en omprdvning skulle kunna géras i framtiden om kunskapsliget
forindrades (Smer 1987, s. 94). Genterapi pa kroppsceller har bedémts som
oproblematiskt och regleras inte i nigon lagstiftning.”* Genterapi pa kénsceller
ir ddremot férknippat med méjligheten att genetiska férindringar gér i arv och
didrmed férs vidare till nista generation. Genterapi pa kdnsceller forbjods dir-
for med stiftandet av 1991 4rs lag om &tgirder i forsknings- eller behand-
lingssyfte med befruktade #gg fran minniska (SFS 199rus). Lagtekniskt
konstruerades detta si att det blev férbjudet att i en kvinna féra in befruktade
dgg som varit féremal f6r f6rsdk. Férbudet kompletterades med ett f6rbud mot
forssk pa befruktade dgg ”som syftar till utveckling av metoder fér att &stad-
komma genterapi pa konsceller”, detta for att forhindra att sddan verksambhet,
som vid denna tidpunkt inte férekom, i framtiden skulle kunna leda till
(prop. 1991/91:52, s. 30; SOU 2004:20, s. 313;

’f6rs6k med 'minniskoféridling’ ”

jfr ovan, rond 3).

[ sitt delbetinkande om stamcellsforskning (jfr ovan, rond 8) féreslog
kommittén en ”redaktionell justering” som klargjorde att férbudet inte skulle
kunna tolkas som ett hinder fér somatisk kirnéverféring, samtidigt som gen-
terapi pa kénsceller uttryckligen f6rbjsds (SOU 2004:20, s. 314-315). Nu féreslér
kommittén att det inte lingre skall vara férbjudet att vid forskning utféra
forsdk i syfte att utveckla metoder for att 8stadkomma genetiska effekter som
kan g8 i arv. Det skall dock, enligt kommittén, fortfarande vara férbjudet att
faktiskt férsoka dstadkomma sidana effekter (s. 317, 322).

Hur motiverar di kommittén att den vill &ppna upp fér metodutveck-
ling av ndgot som man inte vill tilldta? Innebérden av lagstiftarens ldngtgdende
frbud har, skriver kommittén, uppmirksammats i anslutning till en diskus-
sion i forskarkretsar om méjligheten att genom kirnéverféring bota s.k. mito-
kondriella sjukdomar”. Sddana sjukdomar, som beror p4 att den materia som
omger idggets cellkirna, cytoplasman, innehéller skadat mitokondrie-DNA, #r

54 I praktiken prévas sidan forskning i de forskningsetiska kommittéerna (SOU 2004:20, s.

314).
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mycket svdra och bot saknas. "I forskningssammanhang”, skriver kommittén,
“har frigan vickts” om nedirvningen av mitokondriella sjukdomar skulle
kunna férhindras om #ggcellens cytoplasma byts ut, dvs. en sorts genterapi pa
en kénscell. Cellkirnan i moderns #ggcell skulle di sittas in i en annan
kvinnas #ggcell, sedan cellkirnan tagits ur denna. Aggcellen med kirnan frén
modern och cytoplasman frdn den andra kvinnan, skulle sedan “befruktas och
implanteras pd samma sitt som vid vanlig [IVF-behandling”. Arvsanlagen ”i
allt visentligt” finns i #ggcellens kirna och barnet skulle genetiskt vara
moderns. Vissa arvsanlag, s& som mitokondrie-DNA, som man vill byta ut,
finns dock i cytoplasman, som nu kommer frin den kvinna som donerat den
dggcell som anvints fér kirndverféringen. Sammanfattningsvis skulle meto-
den innebira att arvsanlagen férindras och att en genetisk férindring gér i arv,
vilket alltsd skulle vara syftet med ingreppet” (SOU 2004:20, s. 319-320).

Fragan har rests i samband med PGD, som innebir att den befruktade
dggcellen testas genetiskt fére implanteringen. Metoden 4r med nuvarande lag-
stiftning forbjuden. Det &r ocksd forbjudet med forskning som syftar till att
utveckla metoden. “Féreligger det d skil att ompréva det principiella férbu-
det?”; undrar kommittén, och hinvisar till att det i tidigare lagstiftnings-
drenden "beddmts som nirmast uteslutet att genetiskt nedirvda férindringar
skulle kunna &stadkommas med sidan sikerhet och under sidan kontroll” att
det ens skulle vara idé att verviga saken. Frigan giller nu, fortsitter kommit-
tén, "om forskningen framskridit si lngt att denna bedémning inte lingre
héller”? Kommittén gér bedémningen att “perspektiven numera férindrats”
och att férbudet mot forskning foér att utveckla metoder fér genterapi pa
kénsceller “bér luckras upp” (SOU 2004:20, s. 320-321).

Det nuvarande férbudet ir ett f6rbud mot vissa syften med forskningen,
inte mot ett visst slags forskning.”> Det ir i praktiken ett slags “tankeforbud”,
skriver kommittén, som leder till svarigheter med tolkning och tillimpning.
Ar ett forskningsprojekt tillitet om ett annat syfte anges? Ricker det med att
syftet dr direkt angivet, eller ir ett forskningsprojekt férbjudet om det skulle
kunna anvindas i syfte att utveckla metoder fér att dstadkomma genetiska
effekter som kan gd i arv? D4 #r det bittre, menar kommittén, att det &r for-

bjudet att dstadkomma genetiska effekter som kan gi i arv. Kommittén drar,

> | samband med behandlingen av stamcellsfrdgan (jfr rond 8), anmairkte lagridet pa att
forbudet gillde ett visst syfte med ett forsék, men gjorde bedémningen att denna skrivning
skulle komma att vara “en tillfillig 16sning i férevarande beredningslige”, med vilket avsdgs
kommitténs arbete med forslaget till lag om genetisk integritet (Lagrddet 2004-04-27), som
pagick under denna tid. Kommitténs kommande férslag vad avser genterapi pa konsceller
madste siledes ha varit kint for lagradet. Generellt har lagradet kontakt med departementet
innan innan man faststiller sitt yttrande, vilket i praktiken innebir det att ansvarig departe-
mentstjinsteman triffar lagradet (Algotsson 1993: 66).
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efter samrid med Smer, slutsatsen att férbudet mot f6rsok i syfte att utveckla
metoder for att dstadkomma genetiska effekter som kan gd i arv bdr utgd,
medan férbudet mot att faktiskt férsdka dstadkomma genetiska effekter som
gar i arv bodr bestd. Lagtekniskt innebir detta att implantationsférbudet tills
vidare” bér behéllas. Kommittén &ppnar med detta upp for att senare kunna ta
bort dven férbudet mot att faktiskt dstadkomma genetiska effekter som gér i
arv (SOU 2004:20, s. 321-322). Genterapi p& konsceller skall siledes enligt
kommittén tilldtas i forskning, men vara fortsatt férbjudet i tillimpning.

Forslaget anknyter, enligt Smer, till ”det traditionella sittet att se p
forskning” i kinsliga dmnen, ett synsitt som mdjliggdr ett "timligen fritt”
kunskapssskande. Overviganden om vad som skall 3 tillimpas kan d& géras
utifrdn faktiska kunskaper, snarare @n frin farhdgor” om vad framtida kun-
skap eventuellt skulle kunna mgjliggéra. Smer ser detta som en férdel och till-
styrker kommitténs forslag (Smer 2004-09-13, s. 6).

Kommittén Sppnar sledes dérren fér genterapi pi konsceller med
effekter som kan g8 i arv genom sitt férslag att det skall vara tillatet att utveck-
la metoder fér detta indamal. Flera remissinstanser ir positiva till att tilldta
metodforskning, si linge inga irftliga genetiska effekter faktiskt &stadkoms
(S2004/2023/HS, s. 46). Ume& universitet anser till och med att det ir ”sjilv-
klart” att forskning om terapeutiska metoder med effekter pA kommande gene-
rationer skall f& genomféras (s. 42). Enligt Stockholms katolska stift 4r gen-
terapi p4 koénsceller ”att féredra framfdr utsortering av redan existerande min-
niskoliv” (s. 48). Statens beredning f6r medicinsk utvirdering (SBU) menar
att den fdreslagna dndringen &ppnar fér viktig forskning "medan samtidigt
férbudet mot reproduktiv kloning forstirks”. Aven Centrum fér tillimpad etik
vid Link&pings universitet framhaéller argumentet att “en ging f6r alla elimi-
nera en allvarlig genetisk sjukdom frin en familjelinje”, men lyfter ocksd fram
ett motargument, ”"som utredningen férsummar att nimna”, nimligen att
“genterapi pd kénsceller ir onddiga for de flesta sjukdomar. PGD fsljd av
embryoselektion, skriver man, #r ett enklare och billigare alternativ” (s. 47).
Kritiska remissinstanser, som t.ex. Uppsala universitet, framhaller risker med
att skapa férindringar i cellkdrnans arvsmassa som férs vidare till kommande
generationer. En etiskt viktig grins passeras och ”icke avsedda eller férutsedda
bieffekter” kan drabba ”ett stort antal minniskor i senare generationer” (s. 48).
DHR frambhéller att ”"minsta felsteg inom genterapin ocksi kommer att g4 i
arv”, liksom risken for att “endast A-barn kan komma att tillatas fédas”, vilket
kan ”f8rindra synen pa minniskor med funktionshinder” (s. 49).

Regeringens forslag om genterapi ir till sitt innehdll detsamma som
kommitténs. Diremot menar regeringen att det f6rbud som kommittén ville

fortydliga, nimligen férbudet mot att faktiskt dstadkomma genetiska effekter
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som gir i arv, bor lyftas bort frin lagtexten och istillet regleras genom etik-
prévning enligt etikprévningslagen (lagrddsremiss 2005-11-24, s. 142-143). Det
innebdr, s& vitt kan uttydas av regeringens motivering, att ytterligare en
Sppning ges for att den typen av itgirder skulle kunna fi anvindas i fram-
tiden:

Det ligger i sakens natur att forskningsprojekt som pekar mot behandlings-
metoder som idag 4r férbjudna méste bedémas sirskilt restriktivt. Om emel-
lertid den kunskap som kan utvinnas vid sidan forskning kan tinkas
paverka synen pd de férhéllanden som ligger till grund fér férbudet - dvs. de
risker som aktualiseras och de behandlingsméjligheter som kan férutskickas
- méiste detta vigas in. Avvigningar av det slaget limpar sig enligt reger-
ingen vil for systemet med etikprévning av forskning (lagradsremiss 2005-
11-24, S. 143).

Det sagda syftar pa forskning om behandlingsmetoder, som allts3 regeringen
menar att forskningsetiska kommittéer bist bedémer tilldtligheten av. Skall
emellertid sddana behandlingsmetoder f3 tillimpas, menar regeringen att riks-
dagen ”pa nytt” maste f3 tillfille att ”ta stillning till frigan genom lagstift-
ning” (lagrddsremiss 2005-11-24, s. 143).

Beslutet som fattas om genterapi ir att det nu skall vara tillatet att fors-
ka om metoder som kan ge drftliga effekter och att det fortsatta férbudet mot
att dstadkomma irftliga effekter skall plockas bort frin lagen och istillet
provas enligt etikprévningslagen. Regeringens argument for att férbudet mot
att faktiskt dstadkomma effekter som gir i arv inte lingre skall vara lagstadgat,
utan att forskningsprojekt dir sddana effekter kan bli aktuella istillet skall vara
foremal for forskningsetisk granskning, dr att ny kunskap kan komma att
paverka synen pa de risker som ligger till grund fér férbudet (lagrddsremiss
2005-11-24, S. 143, jfr citatet ovan). De risker som avses, nimligen osikerhet om
effekter p4 kommande generationer, har tidigare i denna lagstiftningsprocess
ansetts s& stora att man lagstiftade mot detta redan innan tekniken fanns.
Regeringen betonade den gingen att lagstiftning om verksamhet som inte
forekommer vanligtvis inte sker, men att “den synnerliga vikten” av att kunna
forhindra drftliga effekter som gir i arv motiverade ett undantag (jfr resone-
mang i prop. 1991/91:52; jfr rond 3). Ej frutsebara effekter pd kommande gene-
rationer bedémdes alltsd3 som si allvarliga betinkligheter mot genterapi pa
konsceller att det forbjsds “dubbelt upp” i lagen om &tgirder med befruktade
4igg,”® dels med forbudet mot att utveckla metoder som kan f4 effekter som

kan gd i arv, dels med férbudet mot att i en kvinna implantera ett dgg som

" Lag (199t115) om Atgarder i forsknings- eller behandlingssyfte med befruktade gg fran

minniska bytte r 2005 namn till “lag om 4tgirder i forsknings- eller behandlingssyfte med
4gg fran minniska” (SFS 2005:39), dvs. ”befruktade dgg” dndrades till igg”.

215



varit foremal for forsok. Syftet med detta dubbla forbud var just att sikert
forvissa sig om att férbudet inte kunde feltolkas (se t.ex. prop. 1991/91:52, s. 30;
SOU 2004:20, s. 312; jfr ovan, denna rond samt ronderna 3 och 8). Nu ir emel-
lertid regeringen beredd att 8ppna upp inte bara fér forskningsprojekt som kan
innebira irftliga effekter, utan ocksé f6r behandlingsmetoder. Hur argumen-
terar man d4 for att 13ta denna friga bli féremal £6r frén fall till fall-beddmning

av forskningsetiska kommittéer?

Hur forstd beslutet om genterapi?

Utgangspunkten i resonemanget 4r den avvigning mellan risker och nytta,
som den forskningsetiska granskningen har att géra. En uppgift i etikprév-
ningen 4r att bedéma forskningens vetenskapliga birkraft, vilken har avgéran-
de betydelse for avvigningen mellan kunskapens férvintade vetenskapliga
virde och "riskerna fér skada eller obehag fér de minniskor som forskningen
avser” (lagrddsremiss 2005-11-24, s. 138). Den centrala punkten 4r hir “de min-
niskor som forskningen avser”, vilket aktualiserar skillnaden mellan forsk-
ningsetik och en mer &vergripande etik, som flera aktérer har lyft fram.””
Medan forskningsetik handlar om risker f&r fdrsékspersoner, kan en mer &ver-
gripande etik berdra frigor om vad en verksamhet kan leda till fér samhallet i
stort. Argumenten for att f5rbjuda genterapi p kénsceller tidigare i processen
handlade just om sidana &vergripande frdgor om risk fér manniskoféridling
(jfr rond 3). Den sortens problematik &r inte nirvarande i den argumentation
som regeringen nu fér. Diremot argumenterar man f6r att férdelen med att
kunna eliminera anlag f8r vissa extremt svira sjukdomar viger s tungt, att ett
krav pd “hundraprocentig visshet” om eventuella effekter p4 kommande gene-
rationer “kanske inte ir rimligt att uppstilla” (s. 141). Genom att 14ta bedsm-
ningen av forskningsprojekt om genterapi pa kdnsceller gras inom ramen fér
etikprdvningslagen, kommer reglerna fér denna etikprdvning att styra de
avvigningar som gdrs. D4 dessa regler handlar om forskningsetik och inte om
en mer Svergripande etik, kommer heller inte frigor om konsekvenser for
andra 4n de inblandade f8rsékspersonerna att 8vervigas. Konsekvenserna for
forsokspersonernas “hilsa, sikerhet och personliga integritet” skall vigas mot
den vetenskapliga birkraften och det férvintade vetenskapliga virdet av forsk-
ningen och om detta virde beddms som betydande, kan allts& regeringens f5r-
slag att lyfta ut férbudet mot att dstadkomma irftliga effekter komma att inne-
biéra att férbudet inte lingre fungerar som ett férbud. Att detta méste bedémas

7 Svenska ldkarférbundet i denna rond, Elisabeth Rynning i rond 8, Madeleine Leijonhufvud
irond 7.
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vara regeringens avsikt stirks av formuleringen om att i s& fall géra frigan till
fsremal f8r ny lagstiftning.

Det generella problem som beslutet om genterapi skall 18sa ir att for-
hindra att barn fé6ds med #rftliga sjukdomar och, mer specifikt, mitokondriella
sjukdomar. Genom att byta ut den del av dgget som innehéller sidana anlag,
hoppas man kunna eliminera irftliga sjukdomar frén en slike, eller “familje-
linje” (jfr ovan).158 En kritisk synpunkt som lyftes fram i remissbehandlingen
var att genterapi ir onddigt fér de flesta sjukdomar och att PGD, dir ett
lampligt befruktat dgg viljs ut istillet for att forindringar gdrs av genuppsitt-
ningen i ett 4gg, ir ett enklare och billigare alternativ. Det intressanta i detta
sammanhang ir inte att bedéma huruvida genterapi ir nddvindigt eller inte,
utan hur denna invindning beméts - eller snarare inte beméts. Med formu-
leringar himtade direkt ur kommittébetinkandet argumenterar regeringen
istillet for att “perspektiven numera forindrats” s3 att férbudet bér “luckras
upp” (lagrddsremiss 2005-11-24, s. 141).

Det #r onekligen en smula gitfullt att regeringen nu vill 8ppna upp fér
mdjligheten att ge effekter som kan gd i arv. Detta dr ocksd ndgonting som
uppmirksammas pd regeringens och vinsterpartiets presseminarium om lag-
forslaget.” En journalist undrar hur det kan vara férbjudet att dstadkomma
effekter som kan g i arv, men tillatet att utveckla metoder fr sddant som kan
gd i arv. "Vad ir skillnaden? Om man hittar metoder, har man ju redskapet?”
Jan Wahlstrém och Ylva Johansson férklarar inte utan svarighet resonemang-
en bakom den nya bestimmelsen och hinvisar till att ett tidigare “tankefor-
bud”, skall férsvinna. Nu fir man “tinka, men inte géra”, dvs. man far forska
for att uveckla metoder, men man fir inte anvinda metoderna. Forskning ir
tilldten, “det &r det nya”, men “man fir inte anvinda resultatet” (soc. dep. 2005-
11—28).160

% Hiir kan det vara pa sin plats med en jimférelse med de svenska steriliseringslagarna.

Aven om dessa syftade till att frén en helt befolkning helt utrota vissa oénskade egenskaper,
paminner dagens resonemang om vad genterapi kan géra fér familjer om vad détidens tanke-
géng om vad steriliseringarna skulle kunna gdra fér en hel befolkning. Det blev dock tidigt
ként att det inte var ndgon effektiv metod att férhindra att vissa ménniskors anlag spreds
vidare och tvéngssteriliseringarna bérjade ocksa avta lingt innan de blev férbjudna. Skilet till
detta var just insikten att metoden svarligen skulle kunna utrota dkommorna. Oberoende av
om nedirvning férhindras eller om arvsmassan férindras, 4r “arvshygien” p4 populations-
nivé ineffektivt i praktiken (Bengtsson 2006: 14-15).

" Lagforslaget presenteras av hilso- och sjukvirdsminister Ylva Johansson (s), riksdags-
ledamoten och ledamoten i Smer Elina Linna (v), professorn i klinisk genetik Jan Wahl-

strdm, sakkunnig i Smer, samt Lars Grénvall, imnessakkunnig pd socialdepartementet.

1%° Det #r inte helt enkelt for en lekman att hinga med pé de olika turerna med genterapin.

Sammanfattningsvis har féljande hint. Forst var det férbjudet att utveckla metoder. Sedan
blev det férbjudet att utveckla metoder och att dstadkomma effekter. Slutligen blev det tilldtet
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Forsta gdngen som méjligheten att kunna férhindra att mitokondriella
sjukdomar gir i arv diskuteras i de offentliga dokumenten i denna lagstift-
ningsprocess ir i slutbetinkandet frin kommittén om genetisk integritet. Dir
framgédr att frdgan har vickts inom forskning om PGD och om somatisk
kirndverfdring. En slutsats som kan dras av detta ir att det ir medicinska
forskare som uppmirksammat kommittén pd att lagens f6rbud mot genterapi
pa konsceller hindrar dem att utfsra vissa forssk i sin forskning och att det
direkta problemet inte handlar om méjligheten att kunna férhindra vissa sjuk-
domar, utan om méjligheten fér forskare att kunna forska. Nigot som stirker
denna tolkning &r att kommittén f&retridesvis uppehéller sig vid den lag-
tekniska konstruktionen, exempelvis problematiseringen av att férbudet giller
ett visst syfte med forskningen. I remissbehandlingen ir diskussioner om
osikerhet f6r kommande generationer och risk for en férindrad minniskosyn
nirvarande, medan kommitténs — och regeringens — argumentation mer hand-
lar om omedelbara risker for de personer som direkt berérs, dvs. den typ av
fragor som Svervigs i den forskningsetiska prévningen.® Vad som inte tas
upp 4r huruvida det ér énskovdrt att pa medicinsk vig férindra arvsanlag i kéns-
celler. Frigan har dirmed snivats in.

Europarddskonventionen om ménskliga réttigheter och biomedicin

Kommittén hade i uppgift att bedéma om Sverige kan ratificera Europaradets
konvention om minskliga rittigheter och biomedicin. Kommittén anser att
Sverige kan ratificera konventionen om reservation gérs mot artikel 18.2, som
forbjuder framstillning av embryon fér forskningsindamal.®* Artikel 18.1, som
stadgar att embryot skall ges tillfredsstillande skydd,'” saknar, enligt kom-
mittén, “aktualitet f6r svensk del”. Detta dirfér att artikeln talar om embryon
och inte om befruktade 4gg. Resonemanget utgdr frin den tidigare termino-
logiska diskussionen (jfr ovan, rond 8), dér begreppet embryo reserverades for
stadiet efter implantationen. Kommittén gér tolkningen att bestimmelsen
avser att det befruktade igget efter forskningsitgirder "férs in i kvinnans

att utveckla metoder, men férbjudet att dstadkomma effekter, om inte etikprévningen leder
till slutsatsen att sddan virdefull kunskap kan uppnais att riskerna kan bedémas som ringa. I
s& fall skall det lagstiftas om vad som far géras.

"' Dock ansig kommittén att frbudet mot att dstadkomma genetiska effekter som gér i arv
skulle vara uttryckligen forbjudet i lag (SOU 2004120, s. 317, jfr ovan).

162 " The creation of human embryos for research purposes is prohibited.” (Artikel 18.2 i Kon-
ventionen om minskliga rittigheter och biomedicin, Europaradet 1997)

163 "\Where the law allows research on embryos in vitro, it shall ensure adequate protection of
the embryo.” (Artikel 181 i Konventionen om minskliga rittigheter och biomedicin,
Europaradet 1997)
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kropp med sikte p& fosterutveckling”, vilket dr férbjudet i Sverige. Artikelns
innebdrd ir enligt kommittén "nigot dunkel” och Sverige bér dirfér avge en
s.k. forklaring av hur vi tolkar den (SOU 2004:20, s. 350). Ovriga artiklar i kon-
ventionen som berdrs av kommitténs arbete (artiklarna 11-14 och 21) uppfylls,
enligt kommittén (s. 343, 352). Konventionens artikel 13 kriver emellertid en
kommentar. I denna artikel stadgas att det minskliga genomet inte far indras
om syftet ir att dstadkomma férindringar som gér i arv.** T férbehall mot
denna artikel krivs nationell lag, men det &r inte tilldtet att begrinsa bestim-
melsens skydd. Den foreslagna méjligheten att bedriva forskning fér att
utveckla metoder for att dstadkomma genetiska effekter som kan g i arv bér
dirfér, enligt kommittén, kompletteras med ett ett ”otvetydigt” férbud mot att
dstadkomma genetiska férindringar som kan g i arv. Kommittén menar dir-
med att konventionens krav uppfylls (s. 347), men papekar att Sverige, vid ett
eventuellt tilltridande till Europaridskonventionen, “partiellt” kan beh&va
siga upp konventionen, om riksdagen inte dessférinnan fatt tillfzlle att ta stall-
ning till frigan (s. 321-323). Kommittén ir inte enig. Per Landgren vill att
Sverige skall ratificera konventionen i sin helhet och menar att det ir “en
folkrittslig forpliktelse” att inte férsvéra en ratificering med lagstiftning som
gar emot konventionen (s. 379). Aven folkpartiets Lennart Rohdin vill ratifice-
ra konventionen utan reservation (s. 394).

I sitt yttrande om kommitténs slutbetinkande betonar Smer vikten av
internationell samverkan med sikte pd harmonisering p& biomedicinomréadet
och tillstyrker dirfér kommitténs férslag angdende ratificering av Europa-
ridets konvention om minskliga rittigheter och biomedicin (Smer 2004-09-13,
s. 6). En majoritet av remissinstanserna ir ocks3 positiv till kommitténs forslag
om Sveriges ratificering, men viss kritik framf6rs ocksd. Socialstyrelsen hade
girna sett “en internationell jimférelse om hur andra signatirstater frhéllit
sig till att ratificera artikel 18.2” och JO ifrigasitter om frigorna ir si angeligna
att en utvidgning utdver vad konventionen tilldter ir motiverad. Flera kyrko-
organisationer vill helt férbjuda framstillning av minskliga embryon for
forskningsindamal och motsitter sig reservationen av artikel 18.2 (S2004/2023/
HS, s. 53-55).

Regeringen for samma resonemang som kommittén angdende en parti-

ell uppsigning av konventionen (prop. 2005/06:64, s. 142), men siger i 6vrigt

%4 »An intervention seeking to modify the human genome may only be undertaken for
preventive, diagnostic or therapeutic purposes and only if its aim is not to introduce any
modification in the genome of any descendants.” (Artikel 13 i Konventionen om minskliga
rittigheter och biomedicin, Europarédet 1997)
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ingenting om de féreslagna reservationerna.'” I férra ronden framgick emel-
lertid att regeringen anség att Sverige borde reservera sig mot artikel 18.2 och
att kommittén skulle dterkomma i frigan i sitt slutbetinkande. Detta har
kommittén alltsa gjort, men frigan berérs inte av regeringen. Indirekt, genom
att socialutskottet avstyrker invindningar frén kristdemokratiska ledaméter,
gar det emellertid att sluta sig till att regeringen arbetar med frigan om reser-
vation angéende artikel 18.2 (bet. 2005/06:SoUT16, s. 12).

Det problem som skall l6sas hir ir att Sverige skall leva upp till
konventionen. Att Sverige kan behdva reservera sig mot en artikel, férklara
hur man tolkar en annan artikel samt eventullt partiellt siga upp konventionen
motiveras med argument om att en viss typ av forskning bér f3 ske. Férutom
de kristdemokrater som vinder sig emot férbehéllens innehdll, 4r det ingen
som anser att det ir bekymmersamt att inte fullt ut ratificera en internationell
konvention. Intervjupersoner som har kommenterat detta, anser att det inte ir
ndgot som helst problem och poingterar att det tar tid att utarbeta kon-
ventioner: “Tiden hinner ikapp eller f6rbi” (intervju Westerholm) och de
kompromisser man si sminingom kommer fram till blir snabbt verspelade
av utvecklingen (intervju Axberger). Ett annat skil som lyfts fram, men som
inte direkt handlar om huruvida det #r limpligt att begira undantag, ir att
Sverige 4r en framstdende forskningsnation pd detta omride och att det ir
viktigt att det markeras (intervju Hedstrém). Det dr “ingen skam” &ver att
begira undantag, framhaller Smers nuvarande ordférande Daniel Tarschys:
”Vad jag ir mer bekymrad &ver dr att Sverige aldrig kommer till skott”
(intervju Tarschys).

Demokratisk virdering

Med undantag f6r artiklarna i media om PGD/HLA under viren och som-
maren 2004, framfdrdes synpunkterna i denna rond féretridesvis inom den
formella politiska sfiren. Innebérden av de beslut som slutligen fattades av
riksdagen med antagandet av en ny lag om genetisk integritet ir mdjliga att
hirleda till inflytande frdn medicinsk expertis, dven om detta inte alltid
uttryckligen framgar av de offentliga dokumenten. Indirekt gir det emellertid
att sluta sig till att medicinska experter hade stora uttrycksméjligheter. Synpunk-
ter som framfdrdes av dessa experter beméttes ocksd i processen pi ett sitt
som tyder pd stor responsivitet, detta framfor allt dirfér att argumentationen

om PGD och genterapi, som 4r av huvudsakligt intresse hir, rérde sig inom de

"> P4 en annan punkt, dir Sverige inte lever upp till konventionens krav, hinvisas till att
fragan for ndrvarande bereds inom regeringskansliet (prop. 2005/06:64, s. 40).
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problemdefinitioner som den medicinska expertisen lanserade. Aven fér andra in
experter fanns det uttrycksméjligheter. Det rérde sig dels om berérda och intres-
serade aktdrer frdn universitetsvirlden och handikapporganisationer som
uttryckte synpunkter i remissbehandlingen av kommitténs slutbetinkande,
dels om riksdagsledaméter som inom ramen f6r riksdagsarbetet och som leda-
méter i Smer och i kommittén om genetisk integritet anvinde sina méjligheter
att skriva motioner och reservationer. Dessa synpunkter ligger sivil inom de
auktoritativa problemdefinitioner som inom andra problemdefinitioner, som formade
den formella processens innehéll.

Responsiviteten avser féretridesvis synpunkter som framférdes inom de
auktoritativa problemdefinitionerna, men pa ett omrade blev synpunkter om andra
problemdefinitioner bdde bemétta och utévade inflytande. Det giller formerna
for regleringen. Savil lagstadgandet av bestimmelser om fosterdiagnostik och
PGD som sammanslagningen av bestimmelser om reproduktionsteknologi
och medicinsk genteknik i en enda lag féreslogs i remissbehandlingen. Andra
synpunkter om andra problemdefinitioner framférdes, men beméttes inte alltid.
Det giller bide invindningar mot férslagens innebsrd och resonemang om att
fragorna bér bli féremal £6r en bredare diskussion.

Nir det giller PGD kom den medicinska expertisens synpunkter att
beaktas i det slutliga riksdagsbeslutet, men de gick inte raka vigen via kommit-
tén. ESPGD-gruppen uttryckte synpunkter om PGD som till viss del
beméttes av kommittén. Detsamma giller kommitténs medicinska expertis,
som delvis bestod av samma personer som ESPGD-gruppen. Dock fick
ESPGD-gruppen och den medicinska expertisen inte s stort inflytande pd
kommittén, som inte ville ta stillning f6r PGD/HLA. Detta gjorde emellertid
Smer, vars bedémning senare anammades av regeringen. Responsiviteten
gentemot Smer kan dirmed sigas utgdra ett indirekt tillmétesgiende av den
medicinska expertisens 6nskemal.

Genterapi var en frdga som ej namngivna forskare uttryckte synpunk-
ter om till kommittén. Kommittén lyssnade och gav respons i form av férslag
till utvidgning av tillitligheten av genterapi pa kdnsceller. Overraskande hir
var att regeringens responsivitet gick lingre in vad som framgar i dokumenten
att forskarna efterfrdgat. Regeringens férslag att tillita forskning om mer
langtgdende genterapi jagmfdrt med kommitténs férslag utgdr en lucka i denna
beslutsprocess, d4 det inte framgar p4 vilka grunder regeringen gjorde bedém-
ningen att g8 lingre. Vi kan hir ha att géra med ett osynligt expertinflytande.
En tolkning &r att turerna kring PGD i rond s kan férklara hur det kunde bli
mdjligt att Sppna upp for att tilldta drftliga effekter. Om det var msjligt att
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inféra PGD i klinisk verksamhet p& grundval av vad medicinsk expertis hiv-
dade, skulle tillimpningen av genterapi kunna utvidgas pd samma gruncler.166

Andra in experter som uttryckte synpunkter inom den auktoritativa
problemdefinitionen aterfinns framfér allt bland kristdemokrater. I socialutskot-
tet fick kristdemokraterna avslag pa sina synpunkter utan nigon argumenta-
tion. Chatrine P3hlssons ifrdgasittande av méjligheten att avidentifiera cellin-
jer bembéttes inte, inte heller Per Landgrens synpunkter om PGD. Argumenta-
tionen mot Landgrens resonemang om terminologin i férhéllande till Europa-
rddskonventionen fick avslag i form av argumentation fér vikten av att denna
forskning kan bedrivas. Invindningen mot hanteringen av terminologin
beméttes alltsd inte och bemé&tandet kan betraktas som en form av cirkel-
resonemang, vilket kan likstillas med att inga argument gavs. Hanteringen av
Péhlssons och Landgrens invindningar priglas dirmed av bristande responsi-
vitet frin den formella politiska sfiren.

Ett omride dir synpunkter frn andra dn experter eller andra experter
hade inflytande ir frigan om formerna for regleringen. Synpunkterna frén
Lunds universitet i remissbehandlingen fick i regeringens lagférslag respons i
form av direkt inflytande. Men att ett antal lagar slogs ihop till en, betyder inte
nédvindigtvis att man lade en helhetssyn pa problematiken. Att samla flera
bestimmelser i samma lag framst&r mer som en lagtekniskt smidig 18sning, d&
det 4r de frigor i denna lagstiftningsprocess som ligger under samma depar-
tement, som har samlats ihop. Remissinstanser uttryckte énskemal om nigot
som framstod som en praktisk 16sning fér socialdepartementet och fick dar-
med inflytande om en férhéllandevis oviktig aspekt nir det giller anvindning
av genteknik pd minniska. Man skulle kunna siga att regeringen tekniskt sett
har visat prov pa stor responsivitet genom att sl ihop regelverket om medicinsk
genteknik till en enda lag, men méjligen ingen, eller i alla fall inte nédvindigt-
vis nigon, responsivitet gentemot innebdrden av &nskemaélet om ett helhets-
grepp-

Remissinstanser har dven haft inflytande nir det giller frigan om kom-
mersiell hantering av cellinjer frdn befruktade 4gg. Denna frdga hinger med
fran tidigare ronder, dir kommitténs férslag att f6rbjuda all kommersiell han-
tering kritiserades, men har férst i denna rond fétt en lagteknisk utformning
som lagradet kunde acceptera.

Inom andra problemdefinitioner n de auktoritativa problemdefinitioner
som styrde denna rond har vissa icke-experter utnyttjat sina uttrycksméjligheter
utan att f ndgon direkt respons frin den formella sfiren. Det giller till

exempel Chatrine Pdhlssons argument for vikten av en demokratisk process

198 fr min tolkning av Munthes analys av turerna kring PGD (rond 5; Munthe 1999: 66-67).
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och Lennart Rohdins invindning mot att anvinda barn som medel. Syn-
punkten frin remissrundan om att genterapi kunde vara onddigt beméttes
inte, ej heller invindningen om att en etisk grins passeras och risken fér att
felsteg gér i arv. Det handlar om ganska stora frigor, vars hantering av den
formella politiska sfiren priglas av bristande responsivitet.

En slutsats dr att om sniva tekniska definitioner blir auktoritativa
problemdefinitioner, kan bredare aspekter av frdgor som berdr samhillet i stort
uteslutas. Forskningsetik #r ett exempel pd detta. Genom att fokusera pa de
aspekter som den forskningsetiska granskningen har att beakta, utesléts sidant
som inte handlar om risker f6r forsdkspersonen (som i etikprévningslagen
benidmns forskningsperson).

En annan slutsats #r att mycket av det expertinflytande som férekom-
mit i denna rond var osynligt. Ur ett demokratiskt perspektiv 4r det visentligt
att skilja p4 synligt och osynligt expertinflytande. Det ir positivt f6r demokra-
tin att det finns méjlighet att utdva inflytande pa den politiska processen. Att
experter har denna méjlighet 4r principiellt lika viktigt som att icke-experter
har den. Det 4r dirfor inte tecken pd ndgot “otillbsrligt” inflytande att medi-
cinsk expertis har uttrycksméjligheter och kan férmedla sina 8sikter till den for-
mella politiska sfiren. Det som emellertid kan vara problematiskt ir om vissa
experter har tilltride till den politiska arenan pa bekostnad av andra experter
eller icke-experter. Sirskilt problematiskt 4r detta om de experter som kommer
in tidigt i processen g&r en sniv problemdefinition av frigor, som ingér i en vida-
re problematik, som anvindning av medicinsk genteknik p& manniska maste
anses utgdra. En tidig och sniv definition av medicinsk genteknik som en
friga om vilka tekniker som skall vara tillitna férsvirar eller kanske till och
med utesluter andra méjliga infallsvinklar pd ett komplext problemomréde.
Uttrycksméjligheterna blir dirmed begrinsade. Om dessa definitioner dessutom
gbrs utan ppen diskussion, blir det i praktiken oméjligt fér andra 4n de redan
involverade att férhilla sig till problematiken. Om frigor blir kinda i offentlig-
heten forst nir forslag foreligger, har den viktiga delen i beslutsprocessen nir
problem definieras forsiggitt utan reell insyn frdn andra in de redan inblan-
dade, eller utan insyn frin medborgarna i vid mening. Om det dessutom inte
framgar med vilka argument just denna definition bér gilla eller med vilka
argument andra méjliga definitioner utesluts, 4r det inte bara svirt att hivda
att processen medger uttrycksmijligheter frén andra experter eller andra &n
experter. Det ir ocks8, och framfor allt, svart att veta detta, vilket dr problema-
tiskt av flera skil. Den demokratiska legitimiteten fér politiska beslut #r
dtminstone delvis beroende av att tillkomstprocessen ir genomskinlig. En
transparent process ir en frutsittning f6r méjligheten till ansvarsutkrivande,

som i#r en viktig legitimeringsgrund fér den representativa demokratin.
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En annan aspekt som har betydelse f6r den demokratiska virderingen
berdr PGD-frigan, som hamnade i hetluften i denna i §vrigt tysta rond. Hir
skedde inte bara en avgérande forindring sitillvida att PGD/HLA nu skulle
tillitas, om #n restriktivt, utan ocksa att detta, liksom riktlinjer om fosterdia-
gnostik, skulle stadgas i lag. Har det ndgon betydelse ur ett demokratiskt pers-
pektiv om regler fr en verksamhet stadgas i lag eller framgar pd nigot annat
sitt? Att statusen pd riksdagens riktlinjer om fosterdiagnostik och PGD hade
ifrdgasatts har framgitt ovan. En f6ljd av denna ”l6sa” regleringsform var
bland annat att Socialstyrelsen inte kunde utfirda detaljerade foreskrifter for
tillimpningen. En konsekvens av detta var att tolkningen av hur riktlinjerna
skulle tillimpas i praktiken 6verldts pé likarna sjilva. Nir grinserna fér vad
som skall tillitas d4remot blir féremal f6r lagstiftning, kommer frigorna ocksi
att genomga den formella demokratiska proceduren och diskuteras i riksdagen.
Aven om s&dana diskussioner ménga ginger saknar praktisk betydelse fér
vilket innehéll en lag far, innebér de and3 att fragor diskuteras offentligt, vilket
inte enbart har ett virde i sig, utan ocks4 kan f3 betydelse genom att frigorna
har méjlighet att uppmirksammas i en vidare offentlighet. P4 s sitt ir lag-
stiftning, ur ett demokratiskt perspektiv, bittre 4n forskningsetisk prévning
eller riktlinjer med oklar status. Ur ett medicinskt perspektiv kan den demo-
kratiska processen vara problematisk, som hanteringen av PGD i bérjan av
1990-talet visar. Men 4ven ur ett demokratiskt perspektiv kan den formella
lagstiftningsprocessen vara bekymmersam, inte minst om det, som i fallet
medicinsk genteknik, besluten i praktiken fattas av experter innan de nir den
politiska sfirens offentlighet i bokstavlig mening. I ursprungsdirektiven till
kommittén om genetisk integritet sades sirskilt att kommittén skulle frimja
debatt och diskussion om dessa fragor. Debatt och diskussion har férvisso
forekommit, men frimst mellan olika experter i slutna fora. Nigon offentlig
debatt i habermasiansk mening om anvindning av genteknik pd manniska har
inte férekommit annat #n vid vissa brinnande tillfillen som i samband med
barnet som kunde riddas med PGD/HLA, eller, tidigare i processen, i sam-
band med kloningen av faret Dolly.
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KAPITEL 10

Demokratiska genvigar

I vilken utstrickning kan man tala om den svenska lagstiftningsprocessen om
medicinsk genteknik som en demokratisk process? Nu skall slutsatserna frin
analysen systematiseras och problematiseras, fér att avslutningsvis leda fram
till ett svar pa frigan om i vilken utstrickning man kan tala om den svenska
lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik som en demokratisk process.
Detta fér ocksd in pa frigan om vad som bér utmirka en demokratisk process,
liksom p4 reflexioner kring hur studien har genomférts. Kapitlet bestdr av tvd
delar. Den forsta delen bestr av en férdjupad analys av demokratikriterierna
uttrycksmdjligheter och responsivitet. I den andra delen diskuterar jag resul-
tatet av analysen och problematiserar demokratikriteriernas anvindbarhet for
att demokratiskt virdera en politisk process samt pekar framét mot fortsatt

forskning om expertinflytande och demokrati.

Uttrycksmojligheter

Ett av de kriterier pd en demokratisk process som anvinds i denna studie ir
uttrycksméjligheter eller, med andra ord, méjligheten fér alla som s& dnskar att
kunna uttrycka synpunkter. Fér att kriteriet skall vara helt uppfyllt, maste inte
bara méjligheter att uttrycka synpunkter och &sikter finnas, utan det maiste
ocksé férekomma att minniskor ocksé gér det, 8tminstone ibland. Frénvaro av
faktiskt férekommande uttryck av synpunkter och dsikter skulle kunna bero
pé att alla 4r ndjda med det som forsiggér eller att “hilsan tiger still”, men
systematisk frinvaro skulle ocksd kunna bero p4 svirigheter att uttrycka dem,
dven i beslutsprocesser som ir kortare och handlar om mindre etiskt brin-
nande frigor dn den beslutsprocess som studeras hir.

I den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik har syn-
punkter kunnat uttryckas i varierande grad bide inom problemdefinitioner
som blivit auktoritativa och inom andra problemdefinitioner. Med andra ord
har uttrycksméjligheterna inte fullstindigt styrts av den aspekt pa frdgan som
s& smaningom resulterat i ett formellt politiskt beslut. Hir skall tillfillen dir
synpunkter har uttrycks analyseras, liksom omstindigheter som kan ha under-
l4ttat eller fdrsvarat detta, vilket illustreras i figur 4.
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Begrinsande faktorer
Ett skil till det grundliggande 8ppenhetskravet pd en demokratisk process ir

att argumenten fr stillningstaganden skall framgd. Om detta inte sker, &r det
svart fér andra 4n redan initierade att kunna komma med invindningar eller
kommentarer. S4 var exempelvis fallet i rond 5, dir bland annat frystid for
befruktade dgg stod pd agendan. Frigan om hur linge befruktade dgg skulle fa
héllas nedfrusna omdefinierades till att gilla inte bara befruktade igg att
anvindas i behandling av ofrivillig barnléshet, utan ocksé befruktade #gg
avsedda att anvindas i forskning. Denna omdefinition presenterades av social-
departementet med motiveringen att det inte fanns nigra skil att géra skillnad
pd olika indamil med frysningen, men ndgon argumentation foér varfor
samma frystid var limplig dven i forskningssammanhang gjordes inte. Proces-
sen blev dirmed mindre genomskinlig, vilket kan ha férsvarat uttrycksméilig-
heterna.

En dirtill hérande omstindighet, som inte bara giller fér rond 5, men
som blev sirskilt pataglig i denna rond i samband med hanteringen av PGD,
var att frigan diskuterades inom en liten krets av aktdrer bestdende av politiska
tjinstemin och medicinsk expertis, som inte kontrollerade varandras sak-
uppgifter i en for tilldtandet av verksamheten avgdrande fraga. Detta fick kon-
sekvensen att PGD bérjade tillimpas i klinisk verksamhet innan det formellt
var tilldtet. Om beddmningen av vad som skall vara tilltet i praktiken gérs av
en liten grupp av initierade aktdrer i en process som inte medger insyn, kan det
forsvéra eller oméijliggdra uttrycksméjligheter f6r andra aktérer. I detta fall kan
det dessutom ha varit s3 att uttrycksméjligheterna i praktiken var begrinsade
4dven for de initierade aktSrerna, just dirfor att det kan vara svirt att ifrdgasitta
uppgifter som limnas av personer man kinner vil. Detta gir givetvis inte att
hivda med sikerhet, bland annat dirfér att processen inte var Sppen.

I rond 6 framkom att kommittén om genetisk integritet av regeringen
uppmanades att frimja Sppen debatt. Ur ett demokratiskt perspektiv, dir méj-
lighet till 8ppen argumentation ir ett grundliggande processvirde, ir detta lov-
virt. Regeringen stillde emellertid inga sirskilda krav pid kommittén om
debattens innehall, p vilket sitt den skulle ske eller vilka aktdrer som skulle

kunna vara med och inte heller gjordes nigon uppféljning av om nigon sidan

Figur 4. Faktorer som paverkar uttrycksmojligheter
Processuella Substantiella

Begrénsande

Underléttande
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debatt faktiskt férekom. Man hade kunnat tinka sig seminarier med inbjudna
deltagare, utfrigningar i riksdagen eller andra aktiviteter som ger medial upp-
mirksamhet, allt for att s3 Sppet som méjligt debattera de frigor som kom-
mittén hade pd sitt bord att utreda och ta stillning till, men ingenting sidant
skedde medan kommitténs arbete med det ursprungliga uppdraget pagick. Nir
kommitténs uppdrag var avslutat (rond 9) och dess slutbetinkande resulterat i
ett antal lagfdrslag, bjod socialdepartementet in till presseminarium, vilket ur
ett Sppenhetsperspektiv givetvis ir positivt. Men detta skedde nir stillnings-
tagandena redan var gjorda, inte bara av kommittén, utan ocks av regeringen.
Det ir i realiteten svért att komma med synpunkter pa firdigformulerade lag-
forslag och presseminariet hade mer karaktiren av information frin reger-
ingen till de nirvarande journalisterna. Visserligen stilldes frdgor, men det
fanns i detta skede ingen mdjlighet att uttrycka synpunkter som hade majlig-
het att bli beaktade. Detta hade diremot kunnat vara fallet om debatter hade
arrangerats tidigare i processen.

Awven i rond 7 talades om ppen debatt, nu fér att allminheten skulle
kunna kinna fortroende fr embryonal stamcellsforskning. Detta kan tolkas
som att de ansvariga i den formella politiska sfiren ansdg att uttrycksmaijlig-
heter borde skapas fér allminheten. En annan bild framtridde emellertid nir
dessa uttalanden om &ppen debatt forst framférdes av Vetenskapsridet och
senare, i olika varianter, av socialministern och utbildningsministern i media
och av socialdepartementet i tilliggsdirektiven till kommittén. Intrycket var
att det fanns ett behov av att informera medborgarna om det riktiga i att bedri-
va embryonal stamcellsforskning och inte av att frutsittningslést debattera
frdgan, vilket formuleringar om 8ppen debatt kan signalera. Skrivningarna om
en Sppen debatt kan dirmed i praktiken ha férsvarat uttrycksméjligheterna,
samtidigt som de p4 ytan framstod som nigot som uppmuntrade debatt.

Dessa exempel har att géra med processuella faktorer, nimligen hur
den studerade processens Sppenhet eller slutenhet fick betydelse fér méjlig-
heten att uttrycka synpunkter. Substantiella faktorer som kan ha begrinsat
uttrycksmajligheterna handlade om synen pa olika sakfrigor (jfr Howlett &
Ramesh 2003: 145). Om vi héller oss kvar i rond 7, framkom dir uppfattningen
att det var viktigt att Sverige kunde hivda sig i internationella forsknings-
sammanhang pd genteknikomrédet. En liknande uppfattning uttalades dven i
rond 3, nir MFR hivdade vikten av att Sverige aktivt skulle bidra till den inter-
nationella kunskapsutvecklingen baserad pé forskning pa embryon. Svenska
forskningsframgingar internationellt framstilldes i bdda fallen inte bara som
négot sjilvklart gott, utan ocksd som négot som borde prioriteras. Embryo-
forskning och embryonal stamcellsforskning definierades som en friga om

svenska forskares konkurrensméjligheter, och sirskilt i rond 7 presenterades
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detta som ndgot som kunde tas f6r givet. Detta kan ha begrinsat méjligheten
att komma med synpunkter som inte hade svenska forskares konkurrens-
f5rméga som den givna utgdngspunkten.

En annan faktor som férsvirade uttrycksméjligheterna i frigan om
embryonal stamcellsforskning hinger ocksé ihop med hur frigor definieras.
Det giller delbetinkandet om stamcellsforskning, som analyseras i rond 8.
Detta betinkande hade en juridisk-teknisk karaktir som kan ha begrinsat
tillgéingligheten f6r lisare, som inte 4r insatta i den gentekniska problematiken
och kan dirmed &dven, potentiellt, ha férsvérat uttrycksméjligheterna. Betin-
kandets karaktir begrinsade ocksd frigan om embryonal stamcellsforskning
till ett problem av juridisk-teknisk natur. Denna insnivning gjordes i och fér
sig redan med Vetenskapsridets uppmaning till regeringen i rond 7, men det
juridisk-tekniska spraket i betinkandet férstirkte detta. Att argumentationen
till stora delar kretsar kring juridiska grinsdragningar och tolkningar &r mot
bakgrund av kommitténs uppdrag inte svirt att férstd. Inte desto mindre fick
detta effekten att embryonal stamcellsforskning, som manga upplever som
etiskt kontroversiell, reducerades till en lagteknisk friga, vilket kan ha f5rsva-
rat mdjligheterna att komma med synpunkter p& ndgot annat 4n den juridiska
problematiken. Den auktoritativa definitionen av embryonal stamcellsforsk-
ning som ett juridiskt problem styrde ocksd huvudsakligen de synpunkter som
framférdes. Inom ramen f6r denna definition ligger ett stort antal spdrsmal
som togs upp, exempelvis den terminologiska frigan om nir ett befruktat igg
skall kallas for ett embryo eller frigan om att skapa befruktade dgg i forsk-
ningssyfte, som diskuterades i termer av juridiska grinsdragningsproblem.

I rond 8 lyftes ocksa frigan om att etiska betinkligheter med embryo-
nal stamcellsforskning borde bli féremal f8r en mer 6vergripande etisk bedém-
ning in enbart den granskning som gdrs av de regionala forskningsetiska
kommittéerna. Detta férsdk att omdefiniera problematiken gjordes av jurister
och etiker, som delvis var inkluderade i den formella politiska sfiren. Liknan-
de synpunkter framférdes i rond 5 i samband med diskussioner om att frys-
tiden for befruktade sgg borde ses i ett stérre sammanhang. I bida fallen hin-
visade regeringen till Smers etiska &verviganden inom ramen fér sitt uppdrag
att sitta in den medicinska gentekniken i ett dvergripande samhillsperspektiv.
En sidan hinvisning signalerar att det ir tillrickligt att etiska bedémningar
gdrs av ett organ som har detta som sin speciella uppgift. Detta riskerar inte
bara att detta organ kan komma att uppfattas som ett etiskt alibi, utan effekten
kan ocks3 bli att det blir svirare f6r andra aktdrer att engagera sig i frigorna.
Dirmed kan, indirekt, uttrycksméjligheterna begrinsas.

Regeringen kom ocks3 att luta sig mot Smers bedémning i rond 9 angé-

ende PGD/HLA, dvs. genetisk diagnos av ett befruktat 4gg fére implantation
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samt vivnadsbestimning f5r att avgdra om det blivande barnet kan anvindas
som donator 4t ett svirt sjukt syskon. Kommittén om genetisk integritet ansig
sig inte kunna ta stillning till om PGD/HLA skulle tilltas, utan menade att
frigan miste utredas vidare. Detta var ocks ndgot som remissinstanserna héll
med om. Smer, vars tidigare bedémningar om PGD/HLA delvis l3g till grund
for kommitténs stillningstagande, valde att presentera nya éverviganden om
denna frdga inom ramen for sitt remissvar om kommittténs betinkande.
Dessa &verviganden ledde Smer till slutsatsen att en férsiktig tillimpning av
PGD/HLA i vissa specifika fall borde f& férekomma. Det stillningstagande
som regeringen gjorde, nimligen att tillita PGD/HLA i vissa fall, baserades pa
Smers remissyttrande. Detta innebar att vriga remissinstanser inte fick ndgon
mojlighet att beméta det férnyade stillningstagandet om PGD/HLA. Med
andra ord s& saknades uttrycksmdjligheter angdende férslaget att tillita
PGD/HLA.

Uttrycksméjligheter kan ocks3 begrinsas av hianvisningar till att alla ir
Sverens. [ flera ronder, exempelvis i rond 7, lyftes dterkommande fram att det
rader allmin enighet om ett antal frigor: det sades t.ex. rdda allmin enighet om
att stamcellsforskning kan bidra med banbrytande kunskap, att det ir etiskt
acceptabelt att forska p4 embryon som blivit ver vid provrérsbefruktning och
att livet och minniskovirdet uppkommer successivt. Det intressanta med
dessa hinvisningar till allmin enighet ir inte om de stimmer eller inte, utan
att de anvinds som argument for stillningstaganden pé ett sitt som g&r det
svart att komma med invindningar. Detta kan vara sirskilt patagligt nir det 4r
forskare som sigs vara eniga om ndgot. Utan att hir g8 in p4 en diskussion om
svérigheten att géra sikra uttalanden om vetenskaplig kunskap (jfr kap. 3), ar
det dnda viktigt att lyfta fram skillnaden mellan att 4 ena sidan hivda viss
kunskap och & andra sidan hivda att en viss handling eller tgird bér goras.
Bara for att nigot ir tekniskt eller p& annat sitt méjligt att géra, betyder inte
det att det ocks3 &r ritt att gbra det. Det ir skillnad mellan att siga att stam-
cellsforskning kan bidra med banbrytande kunskap och att siga att stam-
cellsforskning bér f4 ske. Det blir inte mer ritt att bedriva stamcellsforskning
for att alla 4r Sverens om dess potential. Med detta inte sagt att det vore fel,
utan poingen ir att hinvisning till allmin enighet eller konsensus kan himma
en Sppen och fdrutsittningslés debatt och dirmed uttrycksméjligheter for
dem, som kanske tycker annorlunda.

Olika faktorer i den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk gen-
teknik kan dirmed ha begrinsat uttrycksméjligheterna. Dessa faktorer har
handlat om processens karaktir och synen pé de frigor som har behandlats.
Processens karaktir har haft betydelse pa sa sitt att bristande Sppenhet kan ha
férsvarat f6r andra 4n redan initierade eller inkluderade aktérer att veta vad
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som har hint eller vilka argumenten for stillningstaganden 4r. Synen p4 vissa
sakfrdgor har fungerat begrinsande pa flera sitt. Sniva tekniska definitioner
av problem med potentiellt stérre rickvidd begrinsade vilka problem som kom
att diskuteras. Hinvisning till etisk expertis gav intrycket att frigorna inte
borde diskuteras i en vidare krets. Hinvisning till konsensus signalerade att
frdgan var avgjord och inget fanns att diskutera. Sammantaget kan svérigheter
att f3 insyn i processen och hur frigor inom processen har hanterats ha
fungerat som begrinsande faktorer.

Aven om flera faktorer i processen begrinsade uttrycksmgjligheterna,
kunde 4nda synpunkter framféras, dven av kritiker. Det handlar framfor allt
om kristdemokratiska ledaméter som inom ramen f8r sina uppdrag i social-
utskottet, Smer och andra kommittéer har talat om risken f6r instrumentali-
sering av minniskolivet. I rond s, exempelvis, kunde Johan Holmdahl
uttrycka sin ifrigasittande hillning till PGD inom ramen fér sitt uppdrag i
Smer, vars mil med beslutsfattandet ir att ni konsensus. Nir debatten om
embryonal stamcellsforskning pagick i rond 7, framf6rdes flera debattartiklar i
media. Aven om dessa artiklar till stor del priglades av uppfattningen att
Sverige borde férséka hivda sig internationellt, férekom inligg av skiftande
natur och med olika syn p4 frigan, i alla fall innan socialministern och utbild-
ningsministern tillkinnagav regeringens uppfattning. Aggdonation, som i
rond 5 handlade om donation till behandling av ofrivillig barnléshet och senare
i processen, i ronderna 7 och 8, om donation i forskningssyfte, ir exempel pd
en frdga dir synpunkter av helt olika slag kunnat uttryckas, trots att fragan i
bada fallen inledningsvis snivats in. I rond 5 uppmanades Smer att sirskilt
beakta konsekvenserna av att barn skulle komma att sakna genetiskt samband
med en eller bida férildrarna och i rond 7 fick kommittén om genetisk integri-
tet det uttryckliga uppdraget att medge dggdonation till forskning. I rond o,
som rorde arbetet med den nya lagen, uttrycktes synpunkter av berérda och
intresserade aktdrer inom ramen for den formella politiska sfiren, expertis
sévil som icke-expertis: remissinstanser, riksdagsledamdter, ledaméter i Smer
samt deltagare i kommittén om genetisk integritet. Ofrivillig barnléshet for
par med anlag for irftliga sjukdomar var hir den auktoritativa problemdefini-
tionen b&de nir det gillde PGD och genterapi och flera synpunkter uttrycktes
inom ramen fér denna, framfér allt genom kommitténs betinkande, men
ocks3 frdn remissinstanser, som t.ex. menade att genterapi var onddigt och att
eventuella felsteg med behandlingen riskerar att g4 i arv. Dessa insnivningar
kom visserligen att pdverka hur frigorna slutligen 18stes, men de utgjorde dnda
inget definitivt hinder fér olika aktérer att uttrycka avvikande uppfattningar.
Andra faktorer i lagstiftningsprocessen har direkt underlittat uttrycksmdj-
ligheterna.

230



Underlittande faktorer

Aktérer som befinner sig i den formella politiska sfiren har institutionalisera-
de méjligheter att uttrycka synpunkter inom ramen fér sina politiska uppdrag
eller sina roller inom politiska organ. Uttrycksmdjligheterna kan visserligen
begrinsas av att frigor snivas in eller definieras bort, men det finns 4nd4 fora
ddr dessa aktdrer kan framféra &sikter. Det 4r inte lika sjilvklart var aktdrer i
den informella offentliga sfiren kan uttrycka sina synpunkter. Att résta i valen
ir ett trubbigt instrument, som inte medger nigra uttrycksméjligheter i speci-
fika fragor. D& maste andra metoder anvindas. Intresseorganisationers kam-
panjer, sirskilt om dessa fir medial uppmirksamhet, kan vara en sddan metod,
liksom att f4 debattinligg publicerade i dagspress eller andra media. Direkta
kontakter med politiker och beslutsfattare 4r en annan och ibland kanske effek-
tivare vig att gd. Detta var fallet i flera av de frdgor som hanterades i den
beslutsprocess som studeras hir. En annan faktor som medgav eller under-
lttade uttrycksméjligheter var att processen av olika skil drog ut pa tiden.

I rond 6, som bérjade med ett initiativ till en lag om genetisk infor-
mation och som avslutades med att en bred utredning om genetisk integritet
tillsattes, skapades flera uttrycksméjligheter pd vigen. Den departements-
Sverskridande arbetsgrupp dir ocksd intressenter fran klinisk genetik och
forsikringsbranschen deltog, innebar uttrycksméjligheter f6r dessa aktérer
frin den informella offentliga sfiren nir de temporirt inkluderades i den
formella politiska sfiren. Frin den politiska sfiren hade tidigare lagts fram ett
forslag pa lagstiftning om regler f6r hantering av genetisk information, men
intressenterna frdn den informella sfiren var negativa till lagstiftning om
sddana regler. Istillet skrev staten och férsikringsbranschen ett avtal, som
inneholl de begrinsningar som regeringen ville lagstifta om, men under
begrinsad tid. Arbetet med detta avtal innebar att lagstiftningsprocessen
fordrojdes, vilket 8ppnade upp f6r andra aktérer att uttrycka synpunkter. Detta
skedde inom ramen f6r den formella politiska sfiren, dir ett stort antal riks-
dagsledaméter, framfér allt inom socialutskottet, skrev motioner om allt frin
kloning av minniska till sekretess rérande genetiska tester. Socialutskottet,
vars &nskan om ett helhetsgrepp pa frigor om etik och genteknik hittills inte
hérsammats, tog hir chansen att sitta tryck bakom sina krav. Aven aktdrer i
den informella sfiren utnyttjade de uttrycksmgjligheter som gavs och skrev
debattartiklar i media om de aviserade bestimmelserna om genetisk informa-
tion och om att dessa borde utarbetas av bista tillgingliga expertis. Hir skapa-
des alltsd uttrycksmajligheter genom att processen kom att ta lang tid.

En annan friga dir tiden spelade roll f6r méjligheten att uttrycka syn-
punkter var dggdonation i samband med befruktning utanfér kroppen, som

analyseras i rond 5. Frdgan vicktes av socialutskottet i bérjan av 19go-talet, men
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i socialdepartementets uppdrag till Smer att belysa frigan, gick att ana en viss
tveksambhet till dggdonation. Smer hade ocksd svérigheter att enas, men en
majoritet kom &verens om att ta stillning fér att dggdonation borde vara
tilldtet, férutsatt att det inte sker samtidigt som spermiedonation. Remiss-
instansernas synpunkter p4 denna héllning pekade &t olika h&ll och processen
avstannade. Det dréjde fem 4r innan regeringen kom med en proposition,
vilket kan tolkas som att det rdde stor politisk osikerhet kring frigan. Politisk
osikerhet kan dirmed ha bidragit till att skapa uttrycksmsjligheter genom att
processen dirigenom drog ut pa tiden.

Uttrycksméjligheter skapades ocksd av aktérer med intresse av att féra
fram vissa synpunkter. De synpunkter som uttrycktes i rond 7 var framfér allt
Vetenskapsridets uppfattning att embryonal stamcellsforskning beh&vde
lagstdd, vilket ocksd blev den auktoritativa problemdefinitionen. Hir skapade
Vetenskapsradet sina egna uttrycksméjligheter genom att helt enkelt kontakta
regeringen och dirmed réra sig in i den formella politiska sfiren.

Ett annat sitt att skapa uttrycksmdjligheter skulle kunna vara explicita
uppmaningar till Sppen debatt, sdsom skedde i regeringens och socialdeparte-
mentets ursprungliga uppdrag till kommittén om genetisk integritet, som dis-
kuteras ovan. Fér att en sidan uppmaning skall ha ndgon méjlighet att infrias,
fsrutsitts emellertid att uppdraget medger detta. Hade inte de forcerade
tilliggsdirektiven om stamcellsforskning tvingat kommittén att snabbt skifta
fokus och leverera specifika resultat, hade méjligen kommittén valt att bedriva
sitt arbete i delvis utdtriktade former och dirmed kunnat frimja ppen debatt.
Med anledning av kommitténs delbetinkande om stamcellsforskning hélls
emellertid i rond 8 en Sppen debatt i form av en offentlig utfrigning i riks-
dagen. Initiativet till denna utfrdgning kom fran socialutskottet, som ville ha
ett bra beslutsunderlag infér sin behandling av den kommande propositionen
och dirfér hade bjudit in experter pd omradet. Visserligen hade detta tillfille
mer karaktiren av just utfrdgning 4n av en fSrutsittningslés debatt, och en
utfrigning som skedde inom ramen f&r den auktoritativa problemdefinitionen
att embryonal stamcellsforskning var en juridisk friga, men att socialutskottet
skaffade delar av sitt beslutsunderlag Sppet i riksdagen, innebar #nd3 att den
som s3 énskade kunde ta del av vad som sades och dirmed &ka sina majlig-
heter att bilda sig en informerad uppfattning om embryonal stamcellsforsk-
ning och, potentiellt, kunna uttrycka synpunkter om fragan.

Uttrycksméjligheter medgavs alltsd i denna process bade oavsiktligt,
genom att beslut drog ut pa tiden, och avsiktligt, genom initiativ till 8ppen
debatt, men ocksa genom att inkludera akt&rer frin den informella offentliga

sfiren i den formella politiska sfiren och genom att aktdrer i den informella
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offentliga sfiren skapade sina egna uttrycksmjligheter nir de beredde sig
tilltrade till den formella politiska sfiren.

Responsivitet

Ett andra kriterium p& en demokratisk process i denna studie ir responsivitet,
med vilket menas bemdtande fran relevanta aktérer i den politiska processen.
Uttrycksmajligheter méste finnas och dessa maéste utnyttjas ibland, men for
att dessa synpunkter skall spela nigon som helst roll, méste de uppmairk-
sammas och helst bemdtas med argument. Detta giller oavsett om synpunk-
terna inkorporeras i den fortsatta politiska processen eller inte, men sirskilt
viktig dr argumentationen nir synpunkterna avfirdas. Hir kan vi tala om en
skala frin ingen responsivitet, dvs. att en synpunkt &verhuvudtaget inte
beméts, till hég responsivitet, som innebir att synpunkten bemdts med
uttryckliga argument (se figur 5 nedan). Hog responsivitet kan ocksa foljas av
att synpunkten leder till inflytande. Inflytande ingér inte som en nédvindig
forutsittning fér att responsivitetskriteriet skall vara uppfyllt. Dock &r det
problematiskt om inflytande aldrig féreligger eller om inflytande 4r begrinsat
till en viss kategori av aktdrer. En variant som férekom i det empiriska
materialet var att synpunkter fick inflytande utan att ndgra skil angavs. Den
frinvarande argumentationen bedémdes inte annorlunda i dessa fall 4n nir
synpunkten inte ledde till inflytande. Viss responsivitet féreligger nir syn-
punkten visserligen uppmirksammas, men avfirdas utan att nigot skil anges.

Ingen responsivitet

Som framgir ovan, visade det sig att faktorer som begrinsar uttrycksméjlig-
heterna inte nédvindigtvis férhindrade synpunkter frin att uttryckas. Dir-
emot var det flera uttryckta synpunkter som inte bemséttes. I ronderna 8 och ¢
framkom uppfattningen att frdgor om hur samhillet skall anvinda kunskapen
om genteknik inte fir &verldtas till specialister, utan att alla medborgare i
demokratiska former bér vara med och skapa ramarna for detta. Denna upp-
fattning, som framférdes i samband med att stamcellsbetinkandet remiss-
behandlades och av kristdemokraten Chatrine Pahlsson inom ramen for
hennes uppdrag i Smer, beméttes inte i dessa ronder. I rond 2, diremot, fram-
fordes en liknande synpunkt i den motion, som kom att utgdra startpunkten
for bildandet av Smer. Méjligen kan bildandet av Smer uppfattas som ett
bemétande av denna synpunkt i s& métto, att synpunkten inte anses behéva
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Figur 5. Grader av responsivitet
Responsivitet

Inget Notis Argument Inflytande
bemodtande

Auktoritativa
problemdefinitioner

Andra problem-
definitioner

Inget bemétande: synpunkt nonchaleras. Notis: synpunkt konstateras, men avfardas
utan argumentation. Argument: synpunkt uppmarksammas och bemdts med argument.
Inflytande: synpunkt far betydelse for beslutet eller den fortsatta processen.

ndgon vidare kommentar.”” Den bristande responsiviteten rdrde hir frigor
om hur beslutsfattandet om dessa frigor bor g3 till.

Andra synpunkter som inte blivit bemétta har handlat om beslutens
innehall. En sidan friga rér i en mening hela denna lagstiftningsprocess, men
aktualiserades explicit i flera ronder. Det handlar om betydelsen av ett gene-
tiskt samband mellan barn och férildrar, som starkt betonades av insemi-
nationsutredningen i rond 2 och som vicktes pa nytt av socialdepartementet i
rond 5, dd Smer fick i uppdrag att sirskilt ta hinsyn till detta i sina évervigan-
den om #ggdonation. Till det dokument som Smer sedan skrev, fogades en
reservation och fem sirskilda yttranden, vilket i sig 4r anmirkningsvirt, dd
Smers uttalade ambition #r att fatta beslut i enighet (jfr ronderna 2 och 8). Av
dessa invidndningar handlade fyra om att ett genetiskt samband inte ir s
angeliget att det kan motivera férbud mot samtidig dgg- och spermiedonation
om det kan hjilpa barnlésa par att bli férildrar. Det sociala férildraskapet
borde betonas framf6r det genetiska, menade den vinsterpartistiske ledamoten
Rolf L Nilson, och sakkunnige P C Jersild ansdg att en betoning av genetiskt
samband kunde ge associationer till rasistiska ideologier. Aven i den komman-
de remissbehandlingen lyftes det sociala férildraskapets betydelse fram fram-
for det genetiska. Inga av dessa invindningar mot betydelsen av att uppritt-
hélla ett genetiskt samband mellan fdrildrar och barn beméttes emellertid i
den vidare processen. Istillet upprepades uppfattningen att det genetiska sam-
bandet &r viktigt som en sjilvklarhet, som fick motivera férbudet mot samtidig
dgg- och spermiedonation. Detta ir ett tydligt fall av bristande responsivitet,
som i ett mer &vergripande perspektiv hinger ihop med inriktningen pa hela

denna lagstiftningsprocess. Jag dterkommer snart till detta.

"7 Tolkningen kan verka lngsokt, men fir #nd4 stéd i det empiriska materialet. Vid flera
tillféllen, exempelvis i rond 5, beméttes nimligen ett dnskemal om ett Svergripande sam-
hillsperspektiv pa de gentekniska frigorna med argumentet att Smer har denna uppgift.
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Ett antal andra synpunkter pd olika lagstiftningsférslag ldmnas ocksé
utan notis. Det handlar exempelvis om den specificerade terminologi fér att
benimna det befruktade #ggets olika utvecklingsfaser som kommittén om
genetisk integritet anvinder och som kristdemokraten Per Landgren vinder
sig emot i ronderna 8 och 9, liksom om hans partikamrat Chatrine P&hlssons
ifrgasittande av méjligheten att avidentifiera stamcellslinjer. Andra synpunk-
ter som inte beméts rdr genterapi pa kdnsceller, dvs. sddan férindring av gener
som kan g8 i arv till kommande generationer. Denna teknik har #nda sedan
den medicinska gentekniken bérjade utredas i bérjan pé 1980-talet ansetts vara
sd riskabel att man gjorde ett avsteg frin lagstiftningspraxis och med 1991 &rs
lag om befruktade igg forbjod genterapi pa konsceller redan innan detta var
tekniskt méjligt. I rond 9, nir kommittén om genetisk integritet menade att
forbudet borde luckras upp, uttryckte flera remissinstanser oro f6r oférutsebara
framtida konsekvenser av ingrepp som gir i arv och som kan komma att
drabba minniskor i kommande generationer. Det #r en péitaglig kontrast
mellan den hinsyn till minniskors oro som visades nir lagen férst stiftades,
och den anpassning till vad medicinsk expertis bedémer vara méjligt att gora,
som skedde ett drygt decennium senare. Ur ett demokratiskt perspektiv ér det
en brist, att reaktioner pd denna attitydférindring inte bemdts. Msjligen skulle
man hir kunna hivda att en viss respons ind3 ges, eftersom regeringen, med
kommitténs ord, talar om att perspektiven numera férindrats pa si sitt att
férbudet bor luckras upp. Perspektivférindringen handlar om att konsekven-
serna av férbudet diskuteras ”i forskarkretsar”, dir frigan har vickts om att
nedirvning av vissa svdra sjukdomar skulle kunna férhindras med hjilp av
genterapi. Detta dr emellertid mer ett frsdk att frklara varfér man vill luckra

upp férbudet 4n ett bemédtande av oro f6r oférutsebara konsekvenser.

Avfiirdande utan angivande av skal

Ur ett demokratiskt perspektiv dr det ocksd anmirkningsvirt att synpunkter
och fdrslag avfirdas utan argument. Ett konkret férslag for att ge medborgarna
mdjlighet att i demokratiska former vara med och utforma ramarna fér
anvindningen av kunskap om gentekniken limnades av bioteknikkommittén,
som i rond 4 lanserade den danska idén med ett teknologirdd fér dialog mellan
experter, politiker och &vriga medborgare. Detta férslag, som om det realisera-
des inte bara skulle kunna innebira att anvindningen av genteknik skulle
kunna belysas ur flera pespektiv in den medicinska och politiska elitens, utan
ocksé skulle kunna ge 8kad legitimitet 4t etiskt kinsliga beslut, var dock inget
som plockades upp i den fortsatta processen. En méjlig férklaring till detta &r
att bioteknikkommitténs betinkande som helhet inte togs vil emot och att

detta forslag dirmed kom att férsvinna tillsammans med betinkandet nir
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detta lades till handlingarna. Den passus om ett teknologirdd, som Smers
yttrande om betinkandet innehéller, utgdr det enda uttryckliga skilet till att
férslaget inte levde vidare i processen. Smers argument handlade emellertid
inte om sjilva idén att inkludera medborgarna, utan om att bioteknikkom-
mittén gitt utanfdr sitt uppdrag nir den ocksd ville inkludera andra frigor in
genteknik pd teknologirddets omrdde. Av denna anledning, men ocksé dirfér
att forslaget inte kom att diskuteras ndgon annanstans, ir det méjligt att hivda
att férslaget om att inkludera medborgarna i éverviganden om genteknikens
anvindning avfirdades utan angivande av skil.

Avfirdande genom att svara pd ndgot som ligger vid sidan av det som
synpunkterna giller var nigot som férekom vid flera tillfillen. Kristdemokra-
ten Chatrine Pdhlssons &nskan i rond 5 att sitta in frigan om frystid for
befruktade #gg i ett stérre sammanhang, beméttes, som nimndes ovan, med
kommentaren att det i Smers uppgift att sitta in etiska aspekter i ett éver-
gripande samhillsperspektiv. Ett sidant bemétande kan ge intryck av ovilja att
féra diskussion 8ppet i riksdagen, men ocksé av att diskussionen inte behéver
foras dverhuvudtaget. Dessutom beméttes inte det som synpunkten faktiskt
handlade om. Detsamma giller den dterkommande uppfattningen att etiska
&verviganden bsr handla om mer #n huruvida forskning om genteknik #r
etiskt acceptabel fér den person som blir fsremal f6r den, som den forsknings-
etiska granskningen beaktar, utan ocks3 lyftas till en mer Svergripande nivd
och innefatta diskussioner om konsekvenser fér samhillet i évrigt. Denna
uppfattning férdes fram bade i rond 7 och i rond 8, men responsen blev ocksi
hir att Smer bevakar dessa fragor. Dessutom hinvisades till den forsknings-
etiska granskningen, vilket blir en sorts cirkelresonemang, di det var den
forskningsetiska granskningens begrinsningar som féranledde synpunkterna.
Att beméta en synpunkt med cirkelresonemang kan rimligen inte bedémas
som nigot annat 4n ett avfirdande utan angivande av skil.

Samma ménster giller en synpunkt som i rond 8 framf6rdes av den
kristdemokratiske ledamoten Per Landgren i hans reservation mot stamcells-
betinkandet, men som ocksé lyftes i remissbehandlingen, nimligen att den
principiella frigan om huruvida embryonal stamcellsforskning bér vara tillatet
borde bli till féremil fér ett beslut i riksdagen. Flera juridiska instanser
reagerade p4 att lokala etikprévningsndmnder frén fall till fall skall bidra till att
skapa allmingiltiga normer om grundliggande demokratiska och samhilleliga
fragor, ndgot som kan innebira en risk f6r godtycke. De menade att den hir
typen av frigor kriver ett parlamentariskt beslut, som ocks bér beakta andra
aspekter in de forskningsetiska. Dessa invindningar om principiellt viktiga
fragor om hur beslutsfattande bor g till beméttes med argument f6r vikten av

att embryonal stamcellsforskning kan bedrivas, bland annat med hinvisning
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till Smers resonemang om denna forsknings férutsittningar att bidra till
banbrytande kunskap. Invindningarna lig visserligen inom den auktoritativa
definitionen, som handlar om vad lagstiftningsarbetet bor innefatta, men lag
samtidigt utanfdr denna, eftersom de direkt riktade sig mot uppfattningen att
fridgan om huruvida embryonal stamcellsforskning bér vara tilldtet eller inte
redan var avgjord. Detta skulle ocksd kunna formuleras som att uttrycks-
mdjligheterna handlade bide om en auktoritativ och om en annan problem-
definition, medan responsen endast rérde den auktoritativa definitionen. Om
denna respons kan sigas dtminstone tvé saker. Det ena ir att vir folkvalda
férsamling undandras beslutsritt av regeringen, om inte formellt, eftersom
riksdagen alltid har majlighet att ta upp vilken frdga som helst (RF 8 kap.), s i
alla fall i praktiken. Det andra &r att resonemanget utgdr frin att embryonal
stamcellsforskning skall vara tillatet. Principiellt kan man tinka sig att riks-
dagen skulle kunna siga nej, om den fick méjlighet. En annan sak &r om den
hir typen av beslut bér bli féremadl fér politiskt beslutsfattande éverhuvud-
taget. Det skulle kunna gi att argumentera f6r att detta r frigor som bist
avgdrs av den medicinska professionen utan politisk inblandning. En invind-
ning mot detta, i sin tur, r att det handlar om verksamhet som bekostas med
offentliga medel. Men vad giller d& f6r medicinsk forskning som inte bekostas
med offentliga medel? Blir etiska och andra éverviganden om hur kunskapen
om vira gener skall anvindas mindre angeldgna om det sker i privat verksam-
het? Detta ir stora frigor som jag inte avser att férsdka svara pd hir, men
genom att stilla dem, vilket Landgren och remissinstanserna indirekt gér,
illustreras hur principiellt viktiga fragor kan férsvinna fran det offentliga sam-
talet genom att avfirdas utan argumentation eller pa ett sitt som tyder pd att
beslutet redan #r fattat och att ingen skall kunna komma och stska till det fér
den potentiellt konkurrenskraftiga svenska genforskningen.

Argumentation

Hag responsivitet i den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk gen-
teknik frutsitter, med den norm som styr denna analys, att synpunkter upp-
mirksammas och beméts med uttrycklig argumentation, oavsett om de avfir-
das eller anammas. En fraga dir detta blir patagligt dr hanteringen av genetisk
information. I tidiga skeden av processen var den dominerande eller auktorita-
tiva uppfattningen att genetisk information bér behandlas som annan integri-
tetskinslig information och dirmed falla under allminna sekretessbestimmel-
ser, ndgot som bland annat framférdes av MFR i rond 3. Med tiden kom denna
syn att férindras och genetisk information uppfattades istillet ha en sirstll-
ning p& grund av att det som giller fér en cell i kroppen, giller fér alla celler,

och att det som giller fér en person, kan gilla dven fér den personens slik-
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tingar. Frigor som aktualiserades var vad det skulle kunna innebéira om andra
in den, som informationen giller, skulle f3 tillgdng genetisk information, eller
om personer som fir veta att de bir pa anlag fér sjukdom ocksa bér informera
sina sliktingar om detta. Redan i rond 3 vickte bide remissinstanser och riks-
dagsledaméter frdgan om huruvida samhillet borde trida in och hindra att
t.ex. arbetsgivare eller fdrsikringsbolag stiller oetiska krav pa att f4 kinnedom
om genetisk information om personer som sdker anstillning eller vill teckna
forsikring. Krav pd samtycke ansdgs inte vara tillrickligt, dd individen skulle
kunna kinna sig pressad att ge sitt medgivande till att informationen limnades
ut och att samtycket da skulle bli illusoriskt. Dessa synpunkter fick ingen
direkt respons i rond 3, men flera ar senare, i rond 6, presenterade socialdeparte-
mentet en promemoria med utforlig argumentation fér varfér genetisk infor-
mation borde sirbehandlas och féreslog att detta skulle regleras i lag. Det
auktoritativt definierade problemet i rond 6 var att genetisk information har en
sirstillning, som motiverar en egen lagstiftning, vilket innebar en férindring.
Frigan kopplades till begreppet genetisk integritet, som nu gavs en nigot
annorlunda innebérd 4n tidigare i processen. Genetisk integritet hade tidigare
handlat om ritten att slippa f4 sin genuppsittning manipulerad, men avsig nu
ritten att slippa veta nigot om sin genuppsittning och ritten att slippa limna
ut information om sina gener till andra. Promemorian gav upphov till en
debatt bide i media och i den formella politiska sfiren och arbetet med att
stifta en lag f6r att férhindra diskriminering ”p4 grund av det genetiska arvet”
drog ut pd tiden. Frigan kom emellertid att bli féremadl for ett omfattande
utredningsarbete som si smningom resulterade i en lag om genetisk integritet
(rond 9), och responsiviteten gentemot de aktdrer som ursprungligen vickte
frigan férdrdjdes visserligen i flera omgingar, men blev slutligen vad som far
betecknas som hég.

Den hégsta graden av responsivitet foreligger nir den den formella
politiska sfiren argumenterar fér skilen till beslut och stillningstaganden, men
dven aktdrer i den informella offentliga sfiren kan argumentera fér sin hall-
ning. I frdgan om embryonal stamcellsforskning i rond 7 fick sddan argumen-
tation betydelse for det politiska beslutet, eftersom samma argument senare
anvindes av den formella politiska sfiren. Det bemétande av eventuell kritik
mot att betrakta embryonal stamcellsforskning som redan tilliten, som
Vetenskapsriddet och Smer gav i rond 7, kan ses som ett slags féregripande
responsivitet eftersom argumentationen utgick frin tinkbara invindningar,
men ocksd som ett sitt att férhindra att frigan omdefinierades. Argumenten
var dels att annan stamcellsforskning redan var tilliten, dels att annan

embryoforskning redan var tilliten, alltsi borde dven embryonal stamcells-
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forskning betraktas som tilldten eller i alla fall inte som f&irbjuclen.'é8 Dessa
argument anvindes sedan i regeringens bemé&tanden av kritiska remissinstan-
ser och man skulle kunna tala om ett slags dubbelriktad responsivitet: dels
gentmot Vetenskapsridet, och i viss min gentemot Smer, vars argument
regeringen anvinde, dels gentemot kritikerna, som blev bemétta med uttryck-
liga argument. Som framgir ovan f&ll emellertid en del av dessa bemé&tanden
vid sidan av invindningarna, men vi kan #nd4 tala om en viss grad av respon-
sivitet, dd synpunkterna i alla fall uppmirksammades.

Debatten om embryonal stamcellsforskning i rond 7 férdes till stora
delar &ppet i media och hade dven i &vrigt inslag, som brukar férknippas med
ett deliberativt demokratiideal. Méjligen skulle kristdemokraternas dndrade
uppfattning i stamcellsfrigan kunna uppfattas som en sidan preferensforma-
tion, som deliberationen syftar till och som ibland anvinds som maétt pd god
deliberation (jfr Jodahl 2003: 275). Dagens Nyheters chefredaktér Hans Berg-
strdm uppmanade kristdemokraterna att se till férnuft och saklighet istillet for
till virderingar, vilket ligger i linje med den position inom den deliberativa
demokratiteorin som menar att en - och riktig — 16sning kan nés med hjilp av
férnuftig argumentation. Men att hivda att det var detta som hinde i debatten
mellan Bergstrém och kristdemokraternas ddvarande partiledare Alf Svensson
innebér samtidigt att bortse frin en betydelsefull faktor i detta meningsutbyte,
nimligen att det bara var den ena parten som #ndrade sig. Hans Bergstrém
hade hela tiden uppfattningen att embryonal stamcellsforskning borde vara
tillatet, medan Alf Svensson och hans parti kom att indra sig under processens
gang. Istillet f5r att tala om Bergstrdms och Svenssons meningsutbyte som
offentlig deliberation, #r det mer adekvat att tala om offentlig Svertalning.
Som konstaterades ovan, hade kristdemokraternas #ndrade hallning ingen
praktisk betydelse for det beslut som si sméningom fattades om embryonal
stamcellsforskning. Det kan 4nd4 ha underlittat f6r féresprikarna att kunna
peka pa partipolitisk enighet. Regeringen kunde dirmed utan stérre svérigheter
vara responsiv mot Vetenskapsrddet, som s att siga fick hjilp pd traven av
Hans Bergstrém. Ur det demokratiperspektiv som styr denna analys ir det
glidjande att debatten fordes i offentligheten och dirmed satte frigor om
medicinsk genteknik pa den informella offentliga sfirens dagordning.

En annan friga i denna process kan ha kommit att avgdras av att den
uppmirksammades i den informella offentliga sfiren. Manga remissinstanser

"% Argumentationen ir ett logiskt resonemang enligt ménstret ett plus ett r tv4, vilket man
méjligen skulle kunna invinda mot genom att hivda att helheten kan vara mer 4n summan
av delarna eller, med andra ord, att embryonal stamcellsforskning skulle kunna vara nigot
kvalitativt annorlunda #n embryoforskning plus stamcellsforskning. Det ir i alla fall ndgot
som hade kunnat diskuteras.
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uttryckte i rond g tveksambhet till PGD/HLA p4 grund av att det blivande bar-
net tillkommer fér ndgon annans skull. Regeringens férslag att tillita PGD/
HLA i vissa speciella fall grundades helt och héllet piA Smers &verviganden
och responsen p4 uttryckt oro fér att barn kommer att anvindas som medel fér
ddrmed stkas i Smers argumentation. Denna gick ut pd att de i stort sett
outforskade riskerna fér barnet som skall fungera som donator 4r virda att tas,
om metoden kan ridda liv."®” Men de aktdrer som verkligen fick respons i
denna friga var den medicinska expertis, som ville att PGD/HLA skulle bli
tilldtet. Aven om det inte uttryckligen gick att uttyda i de offentliga dokumen-
ten, tyder luckor i processen pd att denna expertis har kunnat utéva inflytande.
Regeringens férslag till en ny lag om genetisk integritet byggde till stora delar
pé betinkandet frin kommittén om genetisk integritet, som &terkommande
refererar till vad som sagts i forskningssammanhang. Nir det gillde PGD/
HLA, dir kommittén ansig att ytterligare éverviganden krivdes innan ett
stillningstagande kunde goras, lyssnade regeringen pi Smer. Smer, som vid
tidpunkten fdr offentliggérandet av kommittébetinkandet inte heller ville ta
stillning angdende PGD/HLA, #ndrade strax direfter uppfattning och for-
ordade en forsiktig tillimpning. En av de medicinare som gick ut i media och
argumenterade f6r PGD/HLA var sakkunnig i Smer, den andre besskte Smer
pa ett mote, dir han berittade om sin syn pa framtida anvindning av PGD/
HLA (Smers protokoll 2004-05-14). Regeringens argumentation fé6r PGD/
HLA var inte sirskilt omfattande, men byggde pa Smers férnyade stillnings-
tagande, vilket det finns goda skil att anta att de medicinare som deltagit pd
Smers méten kunnat piverka. Som nimndes tidigare, spelade sannolikt det
konkreta fall som uppmirksammades i media in hir, men resultatet blev likvil
att beslutet om PGD/HLA kom att Sverensstimma med vad medicinsk
expertis hade férordat. Detta giller dven frigan om genterapi pa kdnsceller.
Genterapi pd konsceller diskuterades utfdrligt i slutbetinkandet frin
kommittén om genetisk integritet (rond 9). I betinkandet framgér att kom-
mittén haft kontakt med medicinsk expertis, som informerat om mgjligheter
att komma till ritta med vissa svdra sjukdomar genom att modifiera #rftliga
delar i ett dgg, och kommitténs slutsats blev att man borde éppna upp for
metodutveckling av sddan genterapi som kan ge #rftliga effekter. Nir frigan
sedan behandlades av regeringen, foreslogs dessutom att férbudet mot att
dstadkomma irftliga effekter skulle lyftas ut ur lagen och istillet bli féremaél
for prévning inom den forskningsetiska granskningen, som ocksd skall beds-

ma om férbudet bér finnas kvar. Regeringens férslag innebar med andra ord

%9 En annan, indirekt respons far de tveksamma remissinstanserna av ett stort antal riksdags-
ledamster frén moderaterna, folkpartiet och kristdemokraterna, som nir lagen om genetisk
integritet skulle antas réstade emot forslaget att tillita PGD/HLA.
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en mer langtgdende uppluckring av férbudet in kommitténs. Det gir inte att
ur de offentliga dokumenten uttyda varfér regeringen valde att g8 lingre in
kommittén och det finns dirmed skil att fundera pA om medicinsk expertis
kan ha paverkat regeringen att fring4 den tidigare striktare hillningen. Om det
handlade om osynligt expertinflytande i detta fall, har den formella politiska
sfiren visat en hdg grad av responsivitet gentemot medicinsk expertis. Detta
kan kontrasteras mot att den oro fér oférutsebara framtida konsekvenser for
kommande generationer, som flera remissinstanser uttryckte redan med anled-
ning av kommitténs nigot mindre tillitande férslag, inte bemsttes. Respon-
siviteten mdste hir bedémas fér varje uttryckt synpunkt f8r sig. Nir det giller
rond ¢ kan konstateras att graden av responsivitet var hég gentemot medicinsk
expertis, men g gentemot aktdrer som hade en annan uppfattning. Diskus-
sionerna om PGD och genterapi férdes helt inom ramen fér den medicinska
expertisens problemdefinitioner.

Sammanfattningsvis har den formella politiska sfirens argumentation i
den beslutsprocess som studeras hir till stora delar himtats frin medicinsk och
juridisk expertis. Detta kan méjligen ocks8 vara fallet i beslut dir det kan héllas
for sannolikt att experter utdvat inflytande, utan att beslutsfattarna presenterar

négon uttrycklig argumentation f6r de politiska stillningstagandena.

Inﬂytande utan argumentation?

Angdende riktlinjerna om PGD som diskuterades i rond 5 var regeringen res-
ponsiv mot medicinska forskare eftersom man sade ja till deras férfragan. Dir-
emot kan regeringen i detta fall ocksd ha varit responsiv mot kritiker till PGD,
eftersom kraven pé verksamheten som s& smaningom stilldes blev stringare,
4in de som expertisen hade énskat. Huruvida det verkligen var sa det gick till,
ir svirt att f3 ndgon riktig klarhet i, men baserat p& vad som kan utlisas ur de
offentliga dokumenten och givet att vi sitter tilltro till fallbeskrivningen i
Christian Munthes studie (1999), kan det konstateras att regeringen tillméotes-
gick den medicinska expertisens &nskemadl. Diremot gav regeringen inga
argument fr stillningstagandet, varfér vi hir kan tala inte bara om osynligt
expertinflytande, utan ocksd om inflytande utan argumentation.

Detsamma kan sigas om framstillning av befruktade 4gg i forsknings-
syfte, som diskuterades i ronderna 7 och 8. Socialdepartementet inkluderade i
samband med hanteringen av frigan om behandling av ofrivillig barnlsshet,
av skil som inte gar att uttyda i de offentliga dokumenten, en passage om att
det skulle vara férbjudet att framstilla befruktade dgg i syfte att forska pa dem.
Kort direfter gav emellertid samma departement i uppdrag till kommittén om
genetisk integritet att utforma lagfdrslag som skulle tillata just detta. Mé&nga
remissinstanser var kritiska till ett f6rbud och Vetenskapsridet hade tydligt
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argumenterat for behovet av att kunna framstilla befruktade dgg for forsk-
ningsindamal, vilket, tillsammans med den férhandling om att 4ga frigan om
embryonal stamcellsforskning som #gde rum mellan socialdepartementet och
utbildningsdepartementet, kan fdrklara varfér socialdepartementet #ndrade
sig. Diremot presenterade man ingen argumentation f8r varfér det som man
nyss ville férbjuda nu skulle vara tillatet, vilket kan tyda p4 att departementet
inte dndrade sig av sjil och hjirta. Tidigare hade man argumenterat f5r det
etiskt betinkliga med denna verksamhet, men nu anvinde man Vetenskaps-
raddets och Smers och senare kommitténs argument fér att motivera att den
borde vara tilldten. I det avseende som inflytande p4 beslut kan betraktas som
responsivitet har regeringen hir varit responsiv gentemot bide Vetenskaps-
radet och de remissinstanser, som var negativa till ett férbud.

I en mening #r direkt inflytande sd 14ngt man kan komma p4 en tinkt
responsivitetsskala, men om skilen till inflytandet inte framgar, saknas den del
i responsiviteten som hir bedéms som viktigast. Om inflytande utan argu-
mentation skulle bedémas som en hég grad av responsivitet och dirmed som
ett uppfyllt demokratikriterium, s skulle det i konsekvens med detta vara
demokratiskt att alltid uppfylla 6nskemaél frén vem som 4n framférde dem och
vad de @n innebar.”® Det 4r grundliggande i en demokrati att kunna uttrycka
asikter om vad som bér géras, men detta dr inte detsamma som att alltid f4 sin
vilja igenom. Tvirtom si kan demokrati ses som ett sitt att skapa acceptans
f5r beslut som inte uppskattas av alla, eller, med den deliberativa tanken om att
minniskor har férméiga att dndra sig, argumentera f6r beslut s att minniskor
inte bara accepterar dem, utan ocks4 héller med om dem. Att alla skulle kunna
hélla med om allt 4r knappast tinkbart och, vilket maste betonas, heller inget
ideal att striva efter, men detta gor det inte mindre viktigt att argumentera f5r
stillningstaganden, i synnerhet om de, som i fallet med att framstilla befruk-
tade igg i forskningssyfte, innebdr att en tidigare héllning foérkastats. I just
denna friga finns det skil att misstinka att socialdepartementet egentligen inte
hade #ndrat uppfattning, utan att man valde att ge efter p& denna punkt for att
kunna behilla kontrollen &ver stamcellsfrigan. I termer av inflytande var res-
ponsiviteten stor gentemot Vetenskapsridets medicinska och juridiska
expertis, som bade fick igenom sina krav och fick departementet att anvinda
deras argument.

I en helt annan typ av friga har en synpunkt om en annan problem-
definition #n den auktoritativa bemétts med inflytande utan ndgon uttrycklig

7% Risken finns d4 att man skulle hamna i nigon sorts opinionsundersskningsdemokrati,

som skulle kunna delegitimisera de politiska institutionerna och utarma demokratin. Fér en
kritisk diskussion om opinionsundersékningar och demokrati, se Petersson & Holmberg
(1998), 5. 19-23.
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argumentation. Det giller formerna fér regleringen. Dels handlade det om att
PGD och fosterdiagnostik skulle regleras i lag. Dels handlade det om att denna
nya lagstiftning, den nya lagen om genetisk information samt befintliga lagar
om genteknik och lagar om reproduktionen skulle slds ihop i en sammanhéllen
lag. Exakt s& uttrycktes inte synpunkterna, men det var 4nd3 i stora drag
innebdrden av vad remissinstanser forde fram nir slutbetinkandet fran kom-
mittén om genetisk integritet remissbehandlades, och dven om regeringen bara
upprepade remissinstansernas argument i propositionen, var den 4nda respon-
siv gentemot denna synpunkt. En annan frdga dr vad det har for praktisk

betydelse att ett antal bestimmelser 4r samlade i samma lag.

Demokratisk process?

I vilken utstriackning har di den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk
genteknik varit demokratisk? Experter av olika slag, framfér allt medicinsk,
men 4ven juridisk, har haft goda uttrycksméjligheter och har bemétts med en
hég grad av responsivitet. Detta har gett experter stort inflytande pd den
svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik. I vissa fall gjordes
uttryckliga hinvisningar till experter eller experters kunskap. I andra fall var
det nddvindigt att dra slutsatser om expertinflytande utifrdn ovintade rikt-
ningsférindringar i processen, som kunde vicka tanken att den medicinsk-
tekniska utvecklingen lig bakom ett politiskt beslut. Overlag har experter haft
ett vertag nir det giller att definiera problem och sitta agendan. Samtidigt
har ménga olika perspektiv kunnat komma till uttryck, dven sddana som inte
ligger inom auktoritativa problemdefinitioner. Alla perspektiv som har kom-
mit till uttryck har emellertid inte blivit bemétta. Uttrycksméijligheterna har
med andra ord varit bittre in responsiviteten. Framfér allt har perspektiv
inom auktoritativa problemdefinitioner blivit bemétta, medan perspektiv
inom andra problemdefinitioner ofta har avfirdats utan argumentation. Det 4r
heller inte s& manga réster utanfér den formella politiska sfiren eller utanfsr
en politisk, medial och vetenskaplig elit som har kunnat héras. Det ir emel-
lertid svéirt att siga om detta hinger ithop med expertinflytandet som sidant
eller om det giller generellt f6r det svenska politiska systemet p4 statlig niva.
Har expertinflytandet férsvarat méjligheten att uppfylla demokrati-
kriterierna uttrycksméjligheter och responsivitet med avseende pd att en
méngfald av synpunkter frin alla som sd énskar skall kunna komma till tals
och bli bemétta med argument? Responsiviteten var i en mening enklare att
bedéma #n uttrycksméijligheterna, eftersom responsivitetskriteriet bara tar
hinsyn till om respons ges p& synpunkter som faktiskt uttryckts. Synpunkter
som eventuellt inte kommit fram gér i bista fall att féra ett resonemang om,
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och bedémningen av uttrycksméjligheterna fick dirfér mer karaktiren av att

hitta potentiellt underlittande och férsvarande faktorer.

Uttrycksméjligheter och demokrati

Uttrycksméjligheter begrinsades bide av processuella och substantiella fak-
torer, medan de underlittande faktorerna kan kategoriseras som avsiktliga eller
oavsiktliga. Figur 6 nyanserar kategoriseringen frn figur 4 ovan. De begrin-
sande och underlittande faktorerna sammanstills i tabla 1 nedan.

Flera begrinsande processuella faktorer forekom i denna lagstiftningspro-
cess. En sddan faktor var att skil fér politiska stillningstaganden inte framgick.
Detta gillde exempelvis frigan om frystid for befruktade dgg. En annan faktor
som p4 ett processuellt sitt begrinsade uttrycksméjligheterna var att frigor
diskuterades i en liten, sluten krets, utan méjlighet till insyn f6r utomstaende,
som var fallet i frigan om klinisk tillimpning av PGD. Oppenhet ir grund-
liggande i en demokrati. Om en beslutsprocess inte dr ppen och inte medger
insyn, begrinsas ocksd méjligheterna fér olika perspektiv att komma till tals.
Processen kan komma att snivas in till ndgra f3 definitioner av problemen,
definitioner som snabbt blir auktoritativa och kommer att tas f6r givna pd ett
sitt som ytterligare forsvirar f6r andra 4n de redan initierade att uttrycka
synpunkter. Ménga intervjupersoner har framhallit att Sverige #r ett litet land
och att den frimsta medicinska expertisen inom genteknik bestir av foér
héllandevis f& personer. Det blir dirfér ofta personsammanfall mellan kom-
mittéer och andra politiska organ. Om dessa personer har ungefir samma upp-
fattning om vad som bdr vara tilldtet i forskning om genteknik, 4r det svart for
andra att siga emot. Om dessutom diskussionerna mellan den medicinska
expertisen och de politiska beslutsfattarna sker i slutna rum, 4r det i praktiken
omdjligt f6r andra att veta vad som pigir. Att den formella politiska sfiren
Sppnade upp fér synpunkter nir forslag redan var formulerade, sdsom skedde
med forslaget till en sammanhéllen lag om genetisk integritet, begrinsade
ocksi uttrycksméjligheterna. Detsamma gillde fér den debatt om embryonal
stamcellsforskning, som experter och politiker menade behdvdes for att f3
allminheten att acceptera embryonal stamcellsforskning. Hir handlade det om
en debatt med sirskilda syften, vilket kan ha begrinsat uttrycksméjligheterna.
Dock var debatten om detta livaktig i media, si den eventuella begrinsningen
gillde tminstone inte de aktdrer, som hade tilltride till debatt- och insindar-
sidor.

Begrinsande substantiella faktorer var sniva problemdefinitioner, hinvis-
ning till expertis, hinvisning till konsensus och fér givet-taganden. Problem-

definitioner som lanseras och befists tidigt i en beslutsprocess kan sniva in

244



Figur 6. Faktorer som underlattar uttrycksmojligheter
Processuella Substantiella

Avsiktliga

Oavsiktliga

problemen och géra det svarare att se pd fragorna ur andra perspektiv. En pro-
blemdefinition som blir styrande f6r en beslutsprocess blir auktoritativ och gér
det svirare att uttrycka synpunkter om andra definitioner eller om andra
perspektiv pa fragan. Ett exempel p4 en sniv definition 4r den, som gjordes av
embryonal stamcellsforskning, vilket definierades som en juridisk fraga.

Hinvisningar till expertis gjordes i flera avseenden, tydligast nir de
politiska beslutsfattarna hinvisade till att Smer hade uppgiften att sitta in
gentekniken i ett dvergripande samhillsperspektiv. Ett annat slags experthin-
visning ir fér givet-taganden eller hinvisningar till konsensus som argument
for att inte ta upp en friga till diskussion. Konsensus kan ocksd komma till
uttryck mer implicit, genom att underfdrstddda problemdefinitioner styr
beslutsprocessen pd si sitt att processen kommer att handla om vissa frgor
eller ett visst sitt att se pa fragor, vilket kan f3 konsekvensen att andra pers-
pektiv inte kommer fram. I den svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk
genteknik anvindes hinvisningar till konsensus flera ginger som argument
for stillningstaganden. En sddan hinvisning som fick betydelse for hela lag-
stiftningsprocessen var att uppfattningen att livet och minniskovirdet upp-
kommer successivt. Utan denna syn p4 livets bérjan torde det vara svirt att
acceptera forskning p4 tidiga embryon.

En avsiktligt underlittande faktor #r 6ppenhet fér deltagande och syn-
punkter. Det handlar om mgjligheten att bli inkluderad i den formella politiska
sfiren, vilket alltid #r fallet f6r remissinstanser som avger remissvar och som
blev fallet fér de intressenter fran klinisk genetik och férsikringsbranschen,
som deltog i en departementséverskridande arbetsgrupp for att diskutera
hantering av genetisk information. Det handlar ocks& om &ppna debatter, som
i fallet med socialutskottets offentliga utfrdgning om embryonal stamcells-
forskning som hélls innan nigra formella beslut var fattade.

De oavsiktligt underlittande faktorerna hinger samman med tiden. Nir
lagstiftningsprocessen fordrdjdes, skapades uttrycksméjligheter for aktdrer
sévil inom den formella politiska sfiren som inom den informella offentliga
sfiren. Detta var fallet nir staten och férsikringsbranschen arbetade med att
skriva ett avtal om regler for hantering av genetisk information. Politisk osi-

kerhet var en annan faktor som innebar att lagstiftningsprocessen drog ut pd
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Tabla 1. Uttrycksmojligheter

Begrénsande processuella faktorer Exempel
Skal for stallningstaganden framgar Det som galler befruktade agg for behandling av
inte. ofrivillig barnléshet galler ocksa befruktade agg

till forskning (rond 5).

Fragor diskuteras i liten, sluten krets. | Uppgifter fran medicinsk expertis kontrolleras
inte (rond 5).

Oppna upp fér synpunkter nar forslag | Presseminarium om férslag till ny lag (rond 9).
redan ar formulerade.

Debatt med sarskilda syften. Debatt for att fa medborgarna att acceptera
embryonal stamcellsforskning (rond 7).

Begrénsande substantiella faktorer

Snava definitioner. Embryonal stamcellsforskning juridisk fraga
(rond 7, rond 8).
Hanvisning till expertis. Smer satter in genteknik i ett dvergripande

samhallsperspektiv (rond 5, rond 8).

Hanvisning till konsensus. Det rader allmén enighet om att livet och man-
niskovardet uppkommer successivt (rond 7).

For givet-taganden. Svenska forskare skall konkurrera internationellt
(rond 3, rond 7).

Avsiktligt underlattande faktorer

Inklusion i formella politiska sfaren. Intressenter fran klinisk genetik och
forsakringsbranschen deltog i departements-
overskridande arbetsgrupp (rond 6).

Oppen debatt. Socialutskottet arrangerade offentlig ufragning
om embryonal stamcellsforskning (rond 8).

Oavsiktligt underléattande faktorer

Fordréjd lagstiftningsprocess. Staten tecknade avtal med
forsakringsbranschen (rond 6).

Politisk osakerhet. Socialdepartementet och Smer hade svart att ta
stallning angaende aggdonation (rond 5).

tiden, vilket priglade processen exempelvis nir socialdepartementet och Smer
hade svirt att ta stillning angdende dggdonation.

I tiden utdragna processer och inklusion i den formella politiska sfiren
innan avgdrande beslut fattas underlittar siledes méjligheten att uttrycka syn-
punkter, och trots férekomsten av potentiellt begrinsande faktorer har aktérer
inom den formella politiska sfiren, experter och andra, &verlag haft goda
uttrycksmajligheter eller &tminstone vetat hur de skulle komma till tals. Det-
samma giller aktdrer frin den informella offentliga sfiren nir kontroversiella
fragor som kloning och stamcellsforskning uppmirksammades. Bade gillande
aktorer i den formella och i den informella sfiren var det i den studerade
processen emellertid en medial, vetenskaplig och politisk elit som uttryckte
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synpunkter. Nigot folkligt engagemang i dessa fragor har inte funnits i denna
process, i alla fall inget som har natt fram till den formella politiska sfiren. Ur
ett demokratiskt perspektiv ir det beklagligt att de rdster som har hérts
uteslutande tillhér experter eller andra eliter. Misstanken kan vickas att
vanliga minniskor inte har haft nigra reella méjligheter att na fram till den
formella politiska sfiren, men frinvaron av folkets rést skulle ocksd kunna
tyda pd att alternativa perspektiv pi medicinsk genteknik inte uppmirksam-
mats. Aktérer i den formella politiska sfiren och aktdrer i den informella
offentliga sfiren som vet hur de skall bereda sig tilltride till den formella poli-
tiska sfiren har haft goda uttrycksméjligheter. Synpunkter har framfor allt
uttrycks om sddant som ligger inom de problemdefinitioner som blivit auk-
toritativa, men #ven synpunkter pd andra problemdefinitioner har uttryckts.
Flera sddana andra méjliga perspektiv pd anvindning av medicinsk genteknik

har emellertid inte métts av nigon respons.

Responsivitet och demokrati

Responsiviteten har virderats mot en skala frén ingen till maximal responsivi-
tet, dir graden av argumentation var det sirskiljande elementet. Inflytande ir
visserligen en form av responsivitet, men ingick inte som nigon egen faktor i
responsivitetskriteriet. En sammanstillning av olika grader av responsivitet
presenteras i tabld 2 nedan.

Bristande responsivitet foreldg nir frigor om formerna fér beslutsfattan-
det vicktes och nir uttryckta synpunkter handlade om andra problemdefini-
tioner 4n de auktoritativa. Medborgarnas delaktighet i beslutsfattande om gen-
teknik var en sddan friga, liksom synpunkten att férbud mot samtidig dona-
tion av #gg och spermier inte kan motiveras med hinvisning till vikten av
genetiskt samband. Ingen av dessa synpunkter beméttes i processen. Ett annat
exempel pd bristande responsivitet giller synpunkter som bygger pd upp-
fattningen att embryot 4r att betrakta som minskligt liv och som har forts
fram av politiska representanter frdn kristdemokraterna. Synen pd minnisko-
virdet som ndgot som uppkommer successivt lanserades av gen-etikkommit-
tén i rond 1 och har levt vidare genom processen p4 ett auktoritativt sitt. Detta
har inneburit att synpunkter som inte bygger p& denna uppfattning inte har
beaktats, som om det pa férhand varit klart vad beslutsprocessen skulle leda
fram till. Diremot har kristdemokrater ofta bemétts i den informella sfiren,
inte minst dirfor att Per Landgren varit en aktiv debattor i media.””"

7' Bemétande dr inte nédvindigtvis detsamma som god argumentation, vilket kan illustreras
med ett uttalande, som visserligen gérs efter undersékningsperioden i denna avhandling, men
4nd4 har direkt anknytning till denna process. Dévarande utbildnings- och kulturministern
Leif Pagrotsky siger i debatten som uppstod efter president George W. Bushs férsta veto mot
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Tabla 2. Grader av responsivitet

Ingen responsivitet Exempel

Inget bemétande. Alla medborgare bor i demokratiska former besluta om
hur kunskapen om genteknik skall anvandas (rond 2,
rond 8, rond 9).

Forbud mot samtidig donation av 4gg och spermier kan
inte motiveras med hanvisning till vikten av genetiskt
samband (rond 5).

Avférdande utan angivande av skél

Bemdéta nagot annat én det Forslaget om ett teknologirad héll sig inte inom
synpunkten galler. direktivens ramar (rond 4).

Stamcellsforskning bor fa bedrivas och darfér bor inte
riksdagen fatta beslut om huruvida det skall vara tillatet

(rond 8).
Synpunkten faller inom Det ar Smers uppgift att satta in etiska aspekter med
ramen for nagon annans genteknik i ett dvergripande samhallsperspektiv (rond 5).
ansvar. Den forskningsetiska granskningen skéter etisk
granskning av genteknik (rond 7, rond 8).
Argumentation
Omdefinition av problem. Genetisk information har en sarstallning och kan inte
hanteras som annan intetgritetskanslig information (rond
3, rond 6, rond 9).
Anvanda experters Embryonal stamcellsforskning har potential att leda till
argument. bot av svara sjukdomar (rond 7, rond 8).

Inflytande utan argumentation

Osynligt expertinflytande? PGD boér tillatas (rond 5).

Departementsdverskridande | Framstallning av befruktade &gg for forskningsédndamal
fraga. bor fa ske (rond 7, rond 8).

En problemdefinition som paverkat inriktningen pd hela lagstiftningsproces-
sen om medicinsk genteknik #r ofrivillig barnldshet och betydelsen av att
kunna fi egna, biologiska barn. Denna problemdefinition var auktoritativ i
flera olika frigor i denna process och, menar jag, ocks3 i hela processen. Over
tid har alltmer férfinade metoder f5r att underldtta reproduktionen utvecklats.
Dessa forskningsframsteg har gétt hand i hand med forskning om gener och
mojligheten att modifiera arvsanlag. Denna forskning fir sin legitimitet
genom att kunna 4tgirda ofrivillig barnléshet, numera ocksa hos par, som bir
pé anlag for svira, drftliga sjukdomar. Man skulle kunna tinka sig att det hade

embryonal stamcellsforskning sommaren 2006 att motstdndarna mot embryonal stamcells-
forskning sitter képpar i hjulet f6r denna forskning pa ”osakliga, religiésa och kinslomissiga
grunder” och att Bushs veto gett dem "luft under vingarna” (utb.dep. 2006-07-21; P1 2007-06-
31). Jfr dven Kahtrin Brauns studie av hur motstind mot embryonal stamcellsforskning han-
terats i Tyskland (Braun 2005).
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varit svirare fér den forskningen att bedrivas om inte ofrivillig barnléshet
betraktades som ett problem som minniskor har ritt att & hjilp med. Ofrivil-
lig barnléshet som en &vergripande problemdefinition mgjliggjorde dirmed
inriktningen p4 denna lagstiftningsprocess, men fungerade ocksé begrinsande,
genom den ensidiga fokuseringen pa att detta skall avhjilpas med teknikens
hjdlp. Det gir i den hir processen ocksd att fa intrycket att det ir en rittighet
att vinta med att skaffa barn tills man uppnér si hég alder att majligheterna
minskar och riskerna dkar. Ar det sjilvklart att samhillet skall stilla upp med
dyrbar provrdrsbefruktning fér att hjilpa dessa par? Forutsittningar foér
utveckling av dessa tekniker, dr att ofrivillig barnlshet betraktas som ett
problem som bér 18sas. Den socialdemokratiske riksdagsledamoten och fére
detta landstingsradet Conny Ohman menar att det finns en djupt férankrad
uppfattning att sjukvérden skall kunna hjilpa oss i nistan alla sammanhang
(intervju Ohman), men detta ir ingen sjilvklarhet. Man skulle ocks& kunna
tinka sig att ofrivillig barnldshet ir ett problem som man bér lira sig att leva
med eller som bér lésas pd andra sitt 4n att utveckla dyra tekniker fér att
hjilpa ofrivilligt barnldsa att skaffa egna, biologiska barn. Att ett genetiskt
samband mellan f8rildrar och barn &r viktigt framstdr hir som en betydelsefull
faktor. Om ett genetiskt samband mellan barn och férildrar anses betydelse-
fullt, kan en sidan l6sning framstd som rimlig, men om det sociala forildra-
skapet betraktas som lika viktigt eller viktigare, kan adoption vara ett bittre
alternativ, men genom att betona ett genetiskt samband, blir adoption som
alternativ bortdefinierat.

Synpunkter frin aktdrer bdde i Smer och frin remissinstanser om att
ligga mindre vikt vid det genetiska sambandet och istillet betona det sociala
forildraskapet beméttes inte. Adoption som ett alternativ till konstgjord be-
fruktning lyftes fram i bérjan av processen, men fick ingen respons och ter-
kom inte. Poiingen #r inte att f6rdéma minniskor som fir medicinsk hjilp
med att skaffa efterlingtade egna barn, utan att visa p4 att det inte 4r sjilvklart
att ofrivillig barnldshet ir ett problem som skall 18sas pd medicinsk vig.
Diskussionen kring anvindningen av genteknik pd minniskor kretsar féretri-
desvis kring hur enskilda tekniker kan géras etiskt acceptabla, men en friga
som sillan stills 4r huruvida sambhillet bor satsa stora resurser pd avancerade
tekniker fér att hjilpa nigra fa, samtidigt som den offentliga sjukvarden har
problem att fi resurserna att ricka till grundliggande vird for manga (jfr
Campbell 2005: 88). Den formella politiska sfiren har inte visat responsivitet
gentemot den typen av synpunkter i lagstiftningsprocessen om medicinsk gen-
teknik, vilket ocksd skulle kunna uttryckas som att insnivande problemdefi-
nitioner har inneburit bristande responsivitet och dirmed en svirighet att leva
upp till demokratikriterierna.
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Genetisk integritet #r ett annat begrepp som kan ha haft betydelse for
synen p& medicinsk genteknik. Till skillnad frin ofrivillig barnlshet, hand-
lade det hir om en uttrycklig definition av ett centralt begrepp, som i ndgon
mening bidrog till ett intryck av kontinuitet i den hir lagstiftningsprocessen.
Begreppet genetisk integritet omdefinierades fran att i ronderna 1 och 4 handla
om skydd mot att f& sina gener modifierade till att i rond 6 och framat avse
skydd av information om gener. Kanske fér det fér langt att siga att en sddan
omdefinition som i rond 6 4r nédvindig f6r den alltmer tillitande attityden till
att férindra minniskans arvsmassa. Samtidigt skulle det omvinda kunna hiv-
das. Om genetisk integritet hade fortsatt att innebéra ritten till en oférindrad
arvsmassa, hade det varit svarare f6r en utredning som kallar sig f6r kommit-
tén om genetisk integritet att foresld lagindringar som méjliggér férindringar
av arvsmassan si som gjordes med férslaget att Sppna upp for genterapi pa
konsceller.

Ett vanligt férekommande slag av respons som #r problematisk ur ett
demokratiskt perspektiv var avfirdande utan angivande av skil. I flera fall bemét-
tes synpunkter genom att nigot annat 4n det synpunkten gillde diskuterades.
Exempelvis beméttes bioteknikkommitténs férslag om ett teknologirdd med
att det inte héll sig inom kommittédirektivens ramar. En annan sorts avfir-
dande utan att beslutsfattarna presenterade nigra argument var att hinvisa till
att frigan faller inom ramen fér ndgon annans ansvar. Nir frigor om ett Sver-
gripande etiskt perspektiv p& gentekniken aktualiserades, hinvisades till olika
institutionaliserade arenor, sdsom den forskningsetiska granskningen och
Smer. Detta hade ocks3 effekten att begrinsa uttrycksméjligheterna.

Den hégsta graden av responsivitet féreligger nir aktdrer i den formella
politiska sfiren beméter synpunkter med uttrycklig argumentation. I denna
lagstiftningsprocess férekom detta nir beslutsfattarna anvinde experters argu-
ment, vilket skedde ifriga om embryonal stamcellsforskning, och nir ett pro-
blem skulle omdefinieras, som i fallet med genetisk information. Bida dessa
frdgor utmirktes av stor responsivitet frin den formella politiska sfiren, men
pa olika sitt. Medan embryonal stamcellsforskning priglades av bradska,
gillde det motsatta fér genetisk information. Brddskan med embryonal stam-
cellsforskning fick till féljd att den hillning som férst lanserades, stod sig
processen igenom. Responsiviteten var séledes stor gentemot de synpunkter
som initialt uttrycktes av experter pi omradet, medan synpunkter som pekade
4t ett annat hall, inte beméttes. Responsiviteten priglades dirmed inte av det
grundliggande demokratikriteriet att en méngfald av perspektiv skall tillatas
att komma fram. Hantering av genetisk information var diremot en friga som
vicktes vid ett flertal tillfillen under ling tid och synpunkter frén flera olika
aktdrsgrupper hade inte bara mdjlighet att héras, utan inkluderades ocksd i
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argumentationen fran den formella politiska sfiren. Denna frga blev dirmed
mer demokratiskt hanterad #n embryonal stamcellsforskning. Skillnaderna
mellan dessa exempel visar att argumentation i sig inte nddvindigtvis innebir
att processen blir mer demokratisk. Hir finns anledning att kritiskt reflektera
kring analysens fokusering kring argument(ation).

Responsivitet i form av uttrycklig argumentation fér stillningstagan-
den har beddmts som positivt ur ett demokratiskt perspektiv, bland annat dr-
for att detta har betydelse for uttrycksméijligheterna. Responsiviteten ir viktig
ocksd dirfér att den visar hur den formella politiska sfiren férhéller sig till
expertis i férhéllande till andra aktsrer. En risk med fokus p& argumentation 4r
emellertid att vilka stillningstaganden som helst kan bedémas som acceptabla
om de stéds av goda argument. Fér att det skall vara adekvat att tala om detta
som en risk, 4r det emellertid nédvindigt med ett renodlat processperspektiv.
Om iven demokratiska substansvirden maste vara uppfyllda, ir god argu-
mentation, dvs. ett processvirde, inte tillrickligt for att vi skall kunna tala om
en demokratisk beslutsprocess. Aven beslutens innehsll maste leva upp till
demokrativirden som jimlikhet och autonomi och dirmed kan inte vilket
beslut som helst accepteras bara det stéds av goda argument. Dessutom &r det
visentligt att en méngfald av perspektiv beaktas, vilket inte riktigt var fallet
rérande stamcellsforskningen. En annan mgjlig konsekvens av en demokrati-
syn som inkluderar den deliberativa demokratiteorins virdering av goda
argument ir att inflytandeférsék som stindigt misslyckas kan bedémas som
demokratiska, s linge argumentationen r god. Darfér dr det viktigt att inte
bara underséka méjligheter att uttrycka synpunkter, utan ocksi om synpunk-
ter faktiskt uttrycks, i alla fall ibland, och dirfér 4r det ocksd av stor vikt att
uttryckta synpunkter faktiskt leder till inflytande ibland och att detta inflytan-
de inte utdvas ensidigt av en viss typ av aktdrer. Men vad ir tillrickligt ofta?
Alla forsok att faststilla en sidan niva skulle vara godtyckliga. Det bista vi kan
gdra fér att kunna bedéma om en process ir demokratisk 4r att si noggrant
som m&jligt redovisa hur vi gér vira tolkningar och hur vi drar véra slutsatser,
vilket f8r Svrigt 4r ytterligare ett argument f6r den utférliga redogérelse av den
svenska lagstiftningsprocessen om medicinsk genteknik som gjorts i denna
avhandling.

Inflytande utan argumentation ir en knepig kategori av responsivitet, som
férekommer flera gdnger i den studerade lagstiftningsprocessen, antingen vid
departementséverskridande frigor, som var fallet med frigan om framstill-
ning av befruktade igg fér forskningsindamal, eller i samband med vad jag
kallat f6r osynligt expertinflytande. Studien har sagt ndgot om hur mycket
som kan utlisas av offentliga dokument. Trots tillgdng till alla offentliga doku-
ment som producerats under den svenska lagstiftningsprocessen om medi-
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cinsk genteknik, finns manga luckor i processen i betydelsen att det inte sikert
gar att veta vad som har sagts och av vem. I processer som priglats av politisk
osikerhet, som i frigorna om dggdonation och framstillning av befruktade igg
i forskningssyfte, har gtorna varit flest. Nir tillgingligt material inte har
kunnat ge stéd for en plétslig riktningsférindring eller ett oviéntat stillnings-
tagande, har jag forsékt att sluta mig till vad som har hint genom att fora ett
resonemang kring det som faktiskt gér att observera. I flera fall har slutsatsen
blivit att luckorna kan hinféras till osynligt expertinflytande. Om sidana luck-
or skulle visa sig férekomma iven i andra beslutsprocesser, ir en mdjlig
hypotes att dven dessa kan bero p& osynligt expertinflytande, eller i alla fall
osynligt inflytande. Bdda fallen 4r demokratiskt problematiska.

Expertinflytande och demokrati
Utgangspunkten fdr analysen var de formella, politiska besluten, vilket

innebir en avgrinsning av vad som kom att uppmirksammas. Synpunkter
som eventuellt uttrycktes i den informella offentliga sfiren men som aldrig
beaktades i den formella politiska sfiren inkluderades dirmed inte i analysen.
Alternativa tillvigagingssitt som hade tagit hinsyn 4ven till sddana synpunk-
ter hade kunnat vara att studera debatten i media eller att utgd fran de frigor
som intressegrupper vicker. Detta kunde ha fist uppmirksamheten pd andra
frdgor om medicinsk genteknik, som kanske debatteras i samhillet. En iakt-
tagelse ir ju att flera perspektiv pi medicinsk genteknik aldrig kom att disku-
teras i den svenska lagstiftningsprocessen och en friga som bér stillas 4r om
detta kan hinga ihop med det valda tillvigagingssittet; om fler réster hade
inkluderats i analysen ir det inte osannolikt att fler perspektiv hade belysts.
Har d& angreppssittet i denna studie gett en skev bild av den svenska lagstift-
ningsprocessen om medicinsk genteknik? Och vad skulle det i s fall {3 for
betydelse fér den demokratiska virderingen? Om #ven synpunkter som av
olika skil aldrig nidde in till den formella politiska sfiren skulle ha inkluderats
ianalysen, hade bilden av processen kommit att se annorlunda ut och uttrycks-
mojligheterna hade bedémts som stérre dn de nu gjorde (givet att sidana syn-
punkter faktiskt uttrycktes). Samtidigt hade responsiviteten med nddvindig-
het bedémts som férhillandevis mindre in den som nu konstaterats, eftersom
slutsatserna om responsiviteten bygger pi de bemétanden som faktiskt har
gjorts. Om analysen enbart hade gillt vilka réster som kunnat héras ndgonstans,
hade det givetvis varit nédvindigt att inkludera dven sidant som inte nidde
fram till den formella politiska sfiren, men en central aspekt av analysen just i
vilken utstrickning synpunkter som kunde uttryckas till den formella politiska

sfiren ocksd beaktades av denna. Trots denna avgrinsning, har det kunnat
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konstateras att det var fler réster som hérdes 4n som blev lyssnade p4, eller,
med andra ord, att uttrycksméjligheterna var bittre 4n responsiviteten.

Gentemot juridisk expertis har responsiviteten skiftat. Vissa av jurister-
nas sypunkter har bemétts, som i fallet med de bradskande tilldggsdirektiven
rérande embryonal stamcellsforskning, dir kravet pd lagstéd fér donation av
dgg till forskning kan ha blivit en avgdrande faktor. Synpunkterna om ett
Svergripande etiskt perspektiv och att noggrant éverviga varfér viss verk-
sambhet skall tillitas har méjligen blivit indirekt bemétta, genom den formella
politiska sfirens hinvisningar till att Smer gdr sddana &verviganden. Detta
kan emellertid ha fitt konsekvensen att sjilva évervigandena enbart gjordes
inom Smer och inte nddde ut i det omgivande samhallet.

Responsiviteten gentemot medicinsk expertis framstdr som stdrre och
mer direkt 4n gentemot juridisk expertis. Nya medicinska tekniker har tilltits
allt eftersom den medicinska expertisen har bedémt dem som sikra eller argu-
menterat for att nyttan med dem &Svertriffar eventuella risker. Det som har
varit tekniskt méjligt har, férr eller senare, ocksd bedémts som etiskt accep-
tabelt. Tydligast framkom detta med frigan om genterapi pd kénsceller, en
metod som innan den var tekniskt méjlig forbjods dubbelt upp (jfr ronderna 3
och 9). Nir medicinska forskare borjade se potentiella anvindningsomriden
fr metoden, togs férbudet bort ur lagen. Istillet skulle forskningsetiska kom-
mittéer, dir en majoritet ir forskare, bedéma enskilda forskningsprojekt om
genterapi pa kénsceller fran fall till fall. P4 s3 sitt limnades ansvaret 8ver fran
lagstiftaren till medicinska och andra vetenskapliga experter att avgdra nir
denna metod kunde anses vara etiskt godtagbar.

Kristdemokrater har stitt for en stor del av de synpunkter som har
presenterats av icke-experter, men dven andra icke-experter har uttryckt syn-
punkter pd olika frigor i denna lagstiftningsprocess. Framfér allt gillde detta
riksdagsledaméter, men ocksi remissinstanser hade goda uttrycksmgjligheter
genom att bli temporirt inkluderade i den formella politiska sfiren. Generellt
lades vikt vid vad en majoritet bland remissinstanserna gjorde f6r bedémning.
Nir en majoritet av remissinstanserna gick emot regeringens férslag, som i
frdgan om att skapa befruktade #gg i forskningssyfte eller nir det gillde vilka
kvinnor som skulle f3 lov att donera dgg (f6r &vrigt tva forslag som social-
departementet foreslog utan foregiende utredning av en kommitté), lyssnade
regeringen pi detta. De lagférslag som si smaningom lades fram, avvek helt
frdn de ursprungliga férslagen i dessa avseenden och dtminstone nir det gillde
dggdonation, motiverade regeringen den #ndrade héllningen med argument
framférda av majoriteten av remissinstanser.

En slutsats som kan dras om den svenska lagstiftningsprocessen om

medicinsk genteknik ir att den har varit en expertdriven process. De medi-
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cinska forskarna, som 4r omvittnat etiskt medvetna och inte vill géra nigot
som kan vara sttande, ir samtidigt de som kan se den medicinska potentialen
med nya medicinska tekniker. Dessutom kan i materialet spiras en vilja att
vara férst och kunna hivda sig internationellt. Nigot tillspetsat kan man siga
att de medicinska forskarna har frgat politikerna om lov allt eftersom nya
tekniker utvecklats. Politikerna har i sin tur reagerat pa dessa forfragningar (jfr
Jacobsson 1989) och &vervigt huruvida den aktuella tekniken kan bedémas
vara etiskt acceptabel.

Tidigt skapades Statens medicinsk-etiska rad, Smer, ett forum dir
medicinska forskare kunde diskutera medicinsk-etiska frigor med etiker och
politiker. Inom Smer har alla frigor som denna lagstiftningsprocess handlar
om diskuterats ingdende ur ett etiskt perspektiv. De etiska diskussionerna i
Smer ir kvalificerade och drivs av etisk expertis och Smer 4ger omuvittnat stor
auktoritet. Smer har dirmed haft stort inflytande i den svenska lagstiftnings-
processen om medicinsk genteknik, méjligen med undantag fér beslutet om
embryonal stamcellsforskning, dir Vetenskapsridet var den dominerande
aktdren. Vetenskapsrddet hade emellertid sannolikt haft svirare att f& gehér
f6r sina krav om inte Smer hade resonerat i ungef4r samma banor. Ledaméter i
Smer har sagt att det som Smer kommer fram till allt som oftast ocksa leder
till riksdagsbeslut, uttalanden som inte motsigs av denna studie. Smer &r for-
visso en expertorganisation, men de beslutsfattande ledaméterna #r politiska
representanter. Detta ger Smer demokratisk férankring pa ett sitt, som skiljer
Smer frin de flesta av sina europeiska motsvarigheter. Skulle man dédrmed
kunna tala om Smer som en boundary organization som diskuteras i kapitel 3
som ett sitt att verbrygga grinsen mellan expertkunskap och politik? Smer
Sverbryggar en sidan grins sitillvida att bide politiska representanter, sak-
kunniga tjinstemin och vetenskapliga experter tillsammans diskuterar medi-
cinsk etik. I Smers uppdrag ligger ocks4 att fungera som férmedlande instans
mellan vetenskapen, folkopinionen och de politiskt ansvariga. Bryggan mellan
politiker och forskare har man lyckats bra med, vilket denna studie visar,
medan kontakten med medborgarna lyser med sin frénvaro.

Om kontakterna utét 4r begrinsade, ir Smers interna arbete desto &pp-
nare. Hir vigs olika hillningar mot varandra och den uppfattning som Smer
s4 sméningom enas kring motiveras vil. S4 som arbetssittet har beskrivits av
bade ledaméter, sakkunniga och experter kan diskussionerna liknas vid ett
slags deliberation. Det #r hégt i tak och alla &sikter f&r komma till tals. Alla
deltagare #r likvirdiga i diskussionerna och det har ingen betydelse vem det &r
som siger nigot, utan det ir argumenten som riknas. Smer skulle dirfor
kunna karakteriseras som en sammanslutning av delibererande eliter. Sluten-

heten utdt 4r nigot som lyfts fram som en férutsittning for detta fdrtroende-
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fulla arbetsklimat. ”Allt sker infér Sppen ridd men i ett slutet rum”, som en av
deltagarna har formulerat det. Fér att Smer skall kunna f en demokratisk fér-
ankring som gir utdver den politiska representationen, bér man &ppna upp sig
mer f6r det omgivande samhillet. Ett sitt skulle kunna vara att anordna aktivi-
teter dir man triffar medborgare och diskuterar medicinsk-etiska frigor. Man
skulle ocksd kunna bjuda in medborgare som &hérare till paneldebatter om
aktuella medicinsk-etiska frigor. En bredare diskussion om olika sitt att skapa
demokratisk férankring for rddgivande expertorgan behdver féras och mer
forskning behévs om hur organisationer som fungerar radgivande till reger-
ingen kan géras mer demokratiska.

Aven om manga delfrigor har diskuterats dver tid, ir det en svensk lag-
stiftningsprocess som har studerats i denna avhandling, en process som har
kretsat kring ett departement (dven om andra har varit inblandade) och ett
utskott. Det ir inte mdjligt att generalisera utifrdn slutsatser om denna enda
process. Dock kan man tinka sig att det finns vissa aspekter som skulle kunna
tinkas gilla dven fér andra beslutsprocesser. Utan att studera fler fall, 4r det
svért att peka ut vilka det skulle vara, men p4 en tillrickligt hdg abstraktions-
nivd kan man tidnka sig att vissa drag ir gemensamma fér svenskt besluts-
fattande generellt. Vissa av delprocesserna har gitt mycket snabbt, andra har
varit utstrickta i tiden. Férdréjning av beslut medgav uttrycksmsjligheter,
men kunde samtidigt innebira andra problem, vilket turerna kring PGD i
rond 5 visade. En aspekt av l8nga tidsspann var att det medgav uttrycksméilig-
heter f6r flera aktdrer bide i den formella politiska sfiren och i den informella
offentliga sfiren. En forsiktig hypotes skulle kunna vara att l&ngsamma
beslutsprocesser tenderar att medféra stdrre Sppenhet. Samtidigt priglades
dessa processer ocksd av luckor, som sannolikt kan tyda pd osynligt expert-
inflytande. Det #r dérfér svart att entydigt hdvda att en process som tar tid
ocksd innebir att den #r 8ppen.

Sammanfattningsvis har den svenska lagstiftningsprocessen om medi-
cinsk genteknik varit en expertdriven beslutsprocess, som har priglats av stora
uttrycksmgjlihgeter f6r medicinsk och annan expertis. Kvalificerade etiska
diskussioner och avvigningar, foretridesvis med ursprung i Smer, ligger
bakom alla beslut, vilket ger besluten auktoritet. Dock har dessa diskussioner
och avvigningar inte gjorts 8ppet, och har dirfdr varit svéra att félja och ha
synpunkter pd, vilket kan innebira problem fér den demokratiska legitimite-
ten. Dessutom har tekniken kommit férst. Perspektivet kan sigas vara att fors-
kare skall kunna forska. Nistan helt saknas en problematisering av hur sddana
hir beslut bér fattas. Frigan om medborgarinflytande har vickts vid ndgra
enstaka tillfillen och snabbt férsvunnit. Experter har kunnat sitta dagord-

ningen och definiera problemen och eliter har nitt konsensus om viktiga
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stillningstaganden. Detta har férsvdrat en demokratisk process, genom att
synfiltet har snivats in och inte s& ménga olika perspektiv har kunnat komma
fram. I denna bemirkelse har den svenska lagstiftningsprocessen om medi-

cinsk genteknik tagit demokratiska genvigar.
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Summary in English
Democratic Shortcuts: Expert Influence in
the Legislative Process of Medical Gene
Technology in Sweden

This dissertation is about expert influence and democracy and focuses on how
political decision-making about issues highly dependent on qualified scientific
expertise should come about in order to be democratic. The primary purpose of
the study is to evaluate, from a democratic perspective, the Swedish legislative
process concerned with medical gene technology - an archetypal case where
the decision-making processes involve a marked level of expertise. Two main

questions are pOSCdZ

. What ought to characterise a democratic decision-making process?
2. To what extent can the Swedish legislative process concerned with
gene technology, thus far, be characterised as democratic?

Political decision-making about gene technology is a highly suitable case when
opting to study expert influence and democracy. The issue area is medically
and technically advanced, making expert knowledge essential to attain a
proper technical grasp of the subject, while the applications of that technology
are more generally approachable. Furthermore, research about the changing of
our genes, not least when resulting effects are liable to become hereditary,
concerns all citizens and potentially all humanity. The Swedish case is
particularly interesting as the Swedish legal framework governing medical
gene technology has grown relatively liberal when compared to many other
countries’ versions. Remarkably, no previous research has been conducted with
this particular decision-making process, in its entirety, as a focus.

The design of the study consists of three steps. First, a democratic norm
is established; second, a political decision-making process is anatomised, and,
third, the decision-making process is evaluated against the democratic norm.
The dissertation thus include both normative and empirical components. This
approach helps us make the norm less abstract, and the empirical study more
interesting. The pitting of abstract democratic reasoning against harsh reality
clearly makes the democratic debate more meaningful.
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The elaboration of the democratic norm accepts, as its starting point,
representative democracy as a close-to-reality model of democracy. It is argued
that an eventual norm should be built on two fundamental democratic goods:
equality and autonomy. For those goods to be realised, the representative
democracy must be enhanced by a pronounced citizen perspective, and an
open reasoning process — elements that are pivotal in theories of, respectively,
participatory democracy and deliberative democracy. These democratic
models can, it is claimed, help improve representative democracy. The citizen
perspective is important as a variety of standpoints become visible and open to
debate - a basic prerequisite for democratic accountability. This democratic
norm is valid for all decision-making processes, and so we turn to the question
whether a decision-making process highly dependent on qualified scientific
expertise would have difficulties meeting such posed democratic criteria.

To construct a framework of analysis for the evaluation of an expert-
dependent decision-making process founded on this democratic norm, insights
from theories of expert influence and politics are harnessed. A post-positivist
strain recognises that there is no distinct dividing line between scientific expert
knowledge and politics; between facts and values. Scientific knowledge might
be uncertain, and could be used by decision-makers to advance political
interests. Scientific experts might on the other hand present their personal
views as if they are established facts, thus taking advantage of the authority
that comes with expertise. This, in turn, is connected to the concept of problem
definition. To define a problem is also to say something about how the problem
has arisen, and, by implication, to propose relevant solutions. Other defini-
tions, pertaining to the same set of circumstances, might have hinted at
altogether different solutions. Thus, the problem definition is pregnant with
political consequence and in this dissertation it is argued that problem defini-
tion is in fact the most important stage in political decision-making processes.

In addition to the concept of problem definition, the framework of
analysis integrates two main concepts derived from the democratic norm:
opportunities of expression and “responsivity”. Opportunities of expression prevail
when actors have reasonable chance to have their say in political issues, and
make use of it, at least occasionally. Responsivity is in evidence when relevant
political actors in the formal political sphere provide explicit information about
their standpoints, ie., the decision-makers furnish reasons why a certain
decision has been made, and why possible alternatives have been disregarded.

Opportunities of expression as well as responsivity could relate to a
main problem definition that is kept throughout the process (here labelled an

authoritative problem definition) or other problem definitions (see figure). The
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Figure. Democratic decision-making process criteria

Opportunities of Responsivity
expression

Authoritative problem
definition

Other problem definitions

decision-making process is most democratic when opportunities of expression
and responsivity exist, relating to both authoritative and other problem defi-
nitions. A lesser degree of democracy is in evidence when opportunities of
expression and responsivity exist and relate to authoritative problem defini-
tions, but not other problem definitions. Least democratic would be a process
where no opportunities of expressions or responsivity exist.

The analysis of the decision-making process takes into account all
available official documents produced in the Swedish legislative process
(concerned with medical gene technology) from 1981 to 2006. This material is
complemented by 21 interviews with politicians, members of committees,
ethical advisors, and representatives of national authorities who have been
involved in, or in other ways are privy to the process in question. The
ambition has been to get as complete a picture as possible of the process, with
specific emphasis on the rationale behind final formal decisions - for the most
part legislative decisions, but sometimes decisions pertaining to the appoint-
ment of a new committee, or, indeed, decisions not to legislate.

The result of the study is variegated. Despite several aggravating
factors, actors in the formal political process, and actors with access to the
formal political process, have had plenty of opportunities to express their
views — about the authoritative problem definitions, as well as about other
problem definitions. Registered responsivity, however, was mostly interlinked
with views about authoritative problem definitions. Views concerned with the
relevant circumstances, but somehow defined as out-of-context problems,
were hardly responded to at all. On several occasions such views were
formally recognised, but elicited either no further comments, comments of a
circular rhetoric nature, or a response that dealt with something else. The
study also demonstrates that certain factors tended to constrain or facilitate
opportunities of expression. Constraining factors included discussions in small
and closed communities; narrowly defined problems; references to expertise;
and presumed and unquestioned consensus and precepts. Facilitating factors
were for instance inclusion in the formal political process; a generous allocation
of time for the legislative process; and political uncertainty - i.e. both intended
and unintended factors.
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The responsivity criterion is a dimension ranging from no response at
all to highly explicit and detailed argumentation. The viewpoint that citizens
should take part in deciding how knowledge about gene technology should be
used - ie., objections about the form of the decision-making process - was
never responded to. Explicit elaboration, on the other hand, was for instance
prominent when the decision-makers used expert-generated arguments to
justify decisions that coincided with proposals made by those experts. A
middle-of-the-road case of responsivity quite frequently noted in the study
was the rejection of a standpoint without furnishing any specific rationale for
that rejection - or providing only references to someone else’s jurisdiction. A
special case was when an expressed opinion did influence the issue at hand, but
still did not engender any specific justification from the decision-makers. This
special case of responsivity occurred in situations of presumed invisible expert
influence, i.e., when available information gave no explicit guidance as to why a
specific decision had been made, or why the decision-making process had
changed direction, but the decision or new direction was consistent with views
expressed by experts (or what it is reasonable to believe that experts might
have expressed). This was the case, for instance, with the issue of gene therapy
with hereditary effects.

To answer the question whether expert influence did constrain the
possibility to meet the established democratic criteria, the importance of the
concept of problem definition has to be brought to the fore. Overall, experts
have shared a two-pronged advantage as agenda-setters and problem definers.
This has not generally constrained the opportunities of expression, and many
different perspectives have been conveyed en route. However, not many voices
from outside the formal political sphere or from beyond the political, medial or
scientific elites have been noted. Whether or not this has to do with expert
influence as such or if it is a general pattern of the Swedish political system on
the national level is harder to ascertain.

When we turn to the responsivity criterion, a general observation is that
views expressed about authoritative problem definitions have prompted more
frequent responses than views expressed about alternative problem definitions.
The experts’ apparent prerogative to define the problems that the political
process will then be about, also means that their perspectives will tend to
govern the process as a whole. This could detrimentally affect the decision-
makers’ ability to notice alternative perspectives, which would, in turn,
constrict the democratic process. In that respect, then, the Swedish legislative
process concerned with medical gene technology has deviated from democratic

ideals.
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Bilaga

Tabell 1. Rondsammanstilining

Artal Héndelse Dokument
Rond 1 Etiska normer for genforskning
1981 Parlamentarisk kommitté skall utreda anvandning av Dir. 1981:3.
hybrid-DNA-teknik.
1983 Gen-etikkommittén presenterar forslag till etiska Ds S 1983:12.
normer for forskning om gener.
1984 Gen-etikkommittén foreslar etiska normer och SOU 1984:88.
presenterar ett lagforslag.
Rond 2 Assisterad befruktning
1981 Insemination och befruktning utanfér kroppen skall Dir. 1981:72.
utredas.
1982 Forsta provrorsbamet fods i Sverige.
1983— Insemination tillats for kvinnor som ar gifta eller SOU 1983:42.
1985 sammanboende med en man. Prop. 1984/85:2.
SFS 1984:1140.
1984— Statens medicinsk-etiska rad (Smer) bildas. Mot. 1984/85:1626.
1985 Socialutsk. 1984-09-04.
Bet. 1984/85:SoU4.
S$2909/84.
Soc.dep. 1985-03-05.
1985— Befruktning utanfor kroppen tillats inom SOU 1985:5.
1987 parforhallanden. Smer 1987-08-25.
Prop. 1987/88:160.
Bet. 1987/88:SoU26.
1989 Utredning foreslar restriktiv anvandning av SOU 1989:51.
fosterdiagnostik och att preimplantatorisk
fostediagnostik bor vara forbjudet.
Rond 3 Lagstiftning om genteknik
1986— Socialutskottet uppmanar regeringen att ge en Bet. 1986/87:SoU7.
1990 helhetssyn pa fragor om livets uppkomst som den Bet. 1987/88:SoUA4.
medicinska utvecklingen aktualiserar. Bet. 1987/90:SoU4.
Bet. 1990/91:SoU4.
1987 Smer vill ha striktare normer om genforskning angen- | Smer 1987.
etikkommitén.
1988 Medicinska forskningsradet (MFR) vill att genteknik MFR 1988-10.
skall betraktas som en teknik bland andra.
1990— Sveriges forsta lagstiftning om anvandning av Prop. 1990/91:52.
1991 genteknik pa manniska. Bet. 1990/91:SoU10.
SFS 1991:114, 115.

Rond 4 Etikprovning, biobanker, utredning som far kritik

1997

Europaradskonventionen om manskliga rattigheter
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och biomedicin undertecknas.

1997 Utbildningsdepartementet tillsatter en utredning med Dir. 1997:120.
uppdrag att komma med forslag pa en évergripande
biopolitik.
1999 Forskningsetisk provning foreslas regleras i forordning. | SOU 1999:4 God sed i
forskningen.
2000 Socialstyrelsen utarbetar forslag till lag om biobanker Socialstyrelsen 2000-01-
antas. 03).
Bioteknikkommittén lamnar forslag till lagstiftning pa SOU 2000:103 Att spranga
bioteknikomradet. granser.
2001 Lag om biobanker antas. Prop. 2001/02:44.
Bet. 2001/02:SoU9.
2003 Forskningsetisk prévning skall regleras i lag. Prop. 2002/03:50.

Bet. 2002/03:UbU18.

Rond 5 PGD, frystid, kloning, &ggdonation

1991- Riktlinjer for PGD arbetas fram.
1995

MFR 1991-09-16.
Smer 1992-01-31.
Smer 1992-10-29.
Prop. 1994/95:142.
Bet. 1994/95:SoU18.
Prot. 1994/95:102.

1994~ Frystid for befruktade &gg foriangs till fem ar.
1997

S94/1550/S.

Smer 1995-04-05.
Prop. 1997/98:110.
Bet. 1997/98:SoU21.
Prot. 1997/98:108.

1994— Kloning debatteras. Smer 1995-04-05.

1998. Dagspress 1997.
Riksdagen 1997, 1998.

1992— Aggdonation vid provrérsbefruktning debatteras. Riksdagen 1992.

1995 Smer 1995-04-05.
S95/1895/HS.

2000- Aggdonation vid provrérsbefruktning tillats. Ds 2000:51.

2002 S2000/5967/HS.

Lagradsremiss 2001-11-30.
Prop. 2001/02:89.

Bet. 2001/02:SoU16.

Prot. 2001/02:102.

Rond 6 Bred utredning
1996 Socialdepartementet foreslar lag som férbjuder Ds 1996:13 Genetisk
diskriminering pga. arv. integritet.

1998 Smer tar ej stallning till om slaktingar skall kunna fa
genetisk information.

Smer 1998-06-16.

1999 Regeringen informerar riksdagen om att
parlamentarisk utredning om forbud mot diskriminering
pga. arv ar pa gang.

Skr. 1998/99:136.

Socialutskottet vill att utredningen skall arbeta bredare.

Bet. 1999/2000:SoU5.

2001 Regeringen tillsatter en bredare utredning.

Dir. 2001:20.
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Rond 7 Stamcellsforskning kommer emellan

2001 Debatt i media om embryonal stamcellsforskning med | Dagens Nyheters
anledning av Vetenskapsradets kommande riktlinjer. debattsida.
Vetenskapsradet anser att embryonal VR 2001-12-03.
stamcellsforskning bér kunna ske, men att
lagstiftningen inte reglerar detta.

2002 Smer anser ocksa att embryonal stamcellsforskning Smer 2002-01-17.

bor kunna ske, men anser att kunskapslaget ar
ofillrackligt for att beddma om somatisk kamadverforing
resp. framstalining av embryon i forskningssyfte bor
tilatas eller férbjudas.

Regeringen vill tilldta embryonal stamcellsforskning.

Dagens Nyheters
debattsida 2002-01-29.
Tillaggsdirektiv (2002:58) till
pagaende utredning.

Rond 8 Argument for embryonal stamcellsforskning

2002 Utredning foreslar lagstiftning som medger embryonal | SOU 2002:119 Réttslig
stamcellsforskning och som fortydligar forbudet mot reglering av
genterapi pa konsceller. stamcellsforskning
2004 Socialutskottet anordnar offentlig utfragning om Bet. 2004/04:SoU7, bilaga
embryonal stamcellsforskning. 5.
Regeringen foreslar lagandringar i enlighet med Lagradsremiss 2004-03-25
utredningens forslag. och prop. 2003/04:148.
2005 Socialutskottet och riksdagen stodjer regeringens Bet. 2004/05:SoU7, prot.

forslag.

2004/05:68.

Rond 9 Regler om medicinsk genteknk samlas ihop

2004

Utredning foreslar:

—ny lag som forbjuder diskriminering pga. arv,

— att Socialstyrelsen skall meddela bindande riktlinjer
om genetisk fosterdiagnostik,

— att riktlinjerna for PGD stramas upp,

— att forskning om genterapi pa kdnsceller bor vara
tillatet men att forbudet mot att &stadkomma effekter
som gar i arv stramas upp,

— att Sverige reserverar sig mot artikel 18.2
Europaradskonventionen om manskliga rattigheter
och biomedicin

m.m.

SOU 2004:20 Genetik,
integritet och etik.

Remissinstanser vill att regler om genteknik bér
sammanforas i en lag.

$2004/2003/HS.

Smer vill tilldta PGD/HLA.

Smer 2004-09-13.

2005

Regeringen vill

— lagstifta om PGD och fosterdiagnostik,

— samla bestdmmelser om genteknik och
reproduktionsteknik i en lag,

— att forbudet mot att astadkomma genterapeutiska
effekter som gari arv inte skall stadgas i lag,

—gobra undantag for avidentifierade cellinjer i forbudet
mot kommersiell hantering av biologiskt material.

Lagradsremiss 2005-11-24.
Prop. 2005/06:64.

2006

Riksdagen antar regeringens forslag.

Bet. 2005/06:SoU16.
Prot. 2005/06:111.
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