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[ brssanrt grein! velti ég fyrir mér beirri spurningu hvad s stadreynd ad vio
lifum 1 Jyoree 31ssam‘f tlagt hatl { f6r med sér begar kemur ad stefnumdtun um
litekni og lifvisindi. T pvi skyni leitast ég vid ad greina meginskilyroi
Ivoredislegra dkvardana. Jafnframt huga ég ad pvi hvada syn 4 borgarana
cr folgim § peim dherslum sem lagoar eru til grundvallar i slikri stefnumétun.
I'w greini 4 milli prenns konar vidhorfa til borgaranna sem gengid er Gt fra
i lifpolitiskri ordradu og tengi pau vid meginhlutverk 1Voradis. Eg feri rok
yrir naudsyn bess ad skapa adstedur fyrir virkari pat tn(wku og visindalega
horgaravitund. Eg kemst jafnframt ad betrri nidurstédu ad hugmyndir
rokredulydredis geti verid okkur mikilvaegt leidarljos i pvi verkefni ad

mata lydraedislegr lifpolitik.

2. Lifpolitik

e tit svo @ ad hugmyndim wm Hipolitlk ndt viir pad hvernig fengist er vid
lifiteknt og lifvismdi 4 x\i(‘n stiornmdla 1 vidum skilning! pess ords. Svo
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um meli ordid pattur i stofnanabundinni starfsemi og er par af leidandi hluti
af lifpolitik. Sem hagnyt rannsokn & vandamdlum 4 svidi lifteckni og lifvis-
inda sem felur ohjakveemilega i sér stjornmalalega vidd, er lifsidfraedin einnig
vidridin sgjérnmalin i vidari skilningi. Af peim sékum er 4ridandi ad
fraedimenn 4 svidi lifsidfrdi komist til aukinnar vitundar um bessi lifpoli-
tisku tengs! og skodi hlutverk og ahrif lifsidfradi gagnrynum augum med
tilliti til peirra. bott pad sé mikilvaegt, ba nagir ekki ad spyrja um sio-
ferdilegar afleidingar tiltekinnar lifteckni fyrir velferd og sjalfradi cinstak-
linga; pad verdur lika ad setja umraduna i steerra samhengi menningar og
samfélags.? An slikrar gagnryninnar yfirvegunar 4 lifsiofredin 4 hettu ad
verda smettud { saklausan vitordsmann valdsins sem jafnframt réttieetir bad
eda 1 hreint verkfari til nota i floknum vefnadi visinda og teekni.?

3. Lydraedi

Lydredi er flokin og margslungin hugmynd en i tengslum vid umraduna
hér mun ég adallega gera greinarmun 4 tvenns konar meginhlutverkum
lydreedis.* Sem stofnanabundin umgjoérd er 1ydradi einkum folgid i pvi ad
vidhalda skiptingu og jafnveegi valds og par af leidandi ad vernda borgarana
gegn misnotkun rikisvalds. Fra pessu sjonarhorni birtist 1ySreedio i réttarrik-
inu og i stjornarskrarbundnum réttindum borgaranna. Eins og vid munumi
sj4, reynir 4 petta hiutverk lydradising 4 mérgum svidum og { margvislegu
lifpolitisku tilliti og i raun hefur pad ordid rikjandi { hugmyndum um stjornun
lifvisinda og liftekni.

Sem adferd vid ad taka akvarSanir er meginvirkni lydreaedis aftur 4 moti
ad tryggja ad vilji meirihlutans komi fram i stjornun samfélagsins og ad
politiskar dkvardanir séu teknar i almannabdgu. Pegar horft er til pessa hlut-
verks lydradisins, ma greina dhugaverda togstreitu 4 milli vidleitninnar til
ad virda almannaviljann annars vegar og ad efla almannaheill hins vegar,
Viljapatturinn sem slikur parfnast pess einungis ad almenn stefoumdtkun
endurspegli vilja meirihlutans og hann er skyrast tjadur med kosningum,
Krafan um ad efla almannaheill, hins vegar, felur { sér pekkingarbatt sem

2 $jd um etta efni Vilhjalm Arnason og Stefan Hjérleifsson: ,Geneticization and bio-
ethics; advancing debate and research™. Medicine, Health Care and Philosophy 2007.

3 Greining § anda Foucaults er gagnlegt motvagi { bessu tilliti, sbr, t.d. M. Hardt og A.
Negri: ,,Lifpolitisk framleidsta®. Hugur. Timarit um heimspeki 2003, bis. 157.

4 Sbr. borstein Gylfason: ,A meirihlutinn ad rada?. Tilraun um heiminn, Reykjavik
1992, bls, 91-92
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kallar a sérfradikunnattu, og stjornmal i nitimalyOradissamfélogum eru
undir umtalsverdum ahrifum visinda og takni sem eiga ad mata pessari
krofu’® Fra pessu sjénarmidi snyst malid ekki um ad framfylgja tiltolulega
litt upplystum meirihlutavilja sem mealdur hefur verio i almennum kosn-
ingum, heldur ad lata sérfraedingum, sem eiga ad visa okkur veginn til al-
mannaheilla, pad eftir ad hugsa um flokin malefni.

Ein leid til ad Iétta 4 spennunni & milli kréfunnar um ad virda almannavilj-
ann og ad efla almannaheill er ad auka almenna rdkradu um politisk alitaetni s
Hér erum vio 4 sigildum sl66um par sem litid er 4 lyoreeoi sem samreduhefo:
wLykileinkenni lydraedislegra stjornmala . .. er ad stjornvaldid lytur 16gmalum
samreedunnar, beitir sannfaringarkrafti i stad valds.*” betta einkenni getur
einnig ndd ut fyrir fulltriastjornina og bingid til hins opinbera vettvangs sam-
félagsins, svo sem fjoimidla og ymiss konar ,,almannarymis* sem gerir folki
kleift a0 rokraeda sameiginleg hagsmunamal. Til ad maeta pessari askorun er
mikilvaegt ad leita leida til a0 audvelda almenna samra:du { samfélaginu, med
bad ad markmidi badi ad upplysa borgarana og ad skapa peim teekifeeri til
rokradu, til ad skiptast 4 skodunum og deila ahyggjum sinum um bryn vid-
fangsefni stjornmalanna. A pennan hatt feerist dherslan yfir 4 gedi upplysing-
anna og umradunnar um alitaefnin sem koma & wndan akvordunum og
kosningum ekki sidur en 4 Gtkomu kosninganna. betta hefur verid nefnt
samraedumidad™ { samanburdi vid , kosningamidad* vidhorf til lydredis og er
almennt reett undir titlinum rokraedulydradi.b Mér virdist sem ad pessi megin-
einkenni og hlutverk lydraedis tengist lifpolitik 4 mikilvagan hatt.

4. Tengsl vid lifpolitik

{ samraemi vid pa tvenns konar meginstarfshzetti lydraedis sem eru utlistadir
hér ad ofan, er mikilvacgt ad lita baedi til stofnanabundinna skilyrda lifpoli-

3 Cf. E. Lagerspetz: ,Ethical Expertise in Democratic Societies®. Generic Democracy,
ritstj. J. Raikkd, V. Launis, Dordrecht 2008, bls. 21-29.

© Ppad utilokar vitaskuld ekki ad adrar mikilvaegar leidir séu til fyrir almenning ad tjd
skodanir sinar, svo sem moétmeli, en i anda rokraedulydredis mun ég einbeita mér ad
rékrazdunni hér.

7 D.D. Raphael: Problems of Political Philosophy. London 1970, bls. 150,

8 8ja W. Kymlicka: Contemporary Political Philosophy. Oxford 2002, bls. 290. Einnig
Vilhjatmur Amnason: ,Valdid og vitid. Lyoredio igrundad®. Ritrdd Gudfradistofaunar 2007,
bls. 255--268. Olafur Pall Jonsson: Natira, vald og verdmaeti. Reykjavik 2007, hefur skrifad
um umhverfismal { anda rékredulydredis.
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tiskra akvardana og til markmida peirra. Hvad stofnanabundnum skilyrdum
lidur, tel ég ad prjii vandamal a svidi lydraedislegrar stefnumotunar skipti
mestu mali. bad fyrsta er skyr adgreining 4 milli hlutverka opinberra adila
og einkageirans. Naudsyn pess ad halda pessari adgreiningu hefur ordio
mun brynni eftir pvi sem liftackni hefur fengid sifellt meiri athygli fra einka-
fyrirteekjum og fjarfestum & almennum markadi. bad er skiljanlegt ad einka-
fyrirtaeki 1ati adallega stjornast af hagnadi og jafnvel pétt oft megi samresma
bad almannaheill er ekki hagt ad wtlast til pess ad einkarekin lifteknifyrir-
taeki taki ad sér ad vernda hagsmuni almennings. bad er, aftur 4 moti, megin-
hlutverk opinberra adila ad vernda réttindi og hagsmuni borgaranna, svo
sem med pvi ad tryggja ad einkarekin lifvidskipti luti almennum leikreglum.
Af pessu leidir ad gagnryni & lifpélitik & ekki fyrst og fremst ad beinast ad
einkareknum liffyrirtekjum pvi ad dbyrgdin a stjérnun og stefnumorkun
tilheyrir hinu opinbera.’

Annad sem tengja ma vid stofnanabundin skilyrdi i lydradislegri lifpoli-
tik er hlutverk sérfreedipekkingar i eftirlitsstofnunum (4 bord vid Visinda-
sidanefnd og Personuvernd) og radgjafarnefndum. betta tengist beedi tilhdgun
tilnefninga i slikar nefndir og starfsemi peirra. Hid fyrra snyst um hid almenna
lydrazdislega skilyrdi ad draga ar valdi pdlitiskra adila og hindra misbeitingu
pess sem og ad komast hja hagsmunaarekstrum. { samreemi vid petta skilyrdi
er edlilegt ad nefndarmenn slikra eftirlits- og radgjafarnefnda séu tilnefndir af
sérfraedistofnundm en ekki beint af pélitisku adilunum sjalfum (eins og gerdist
til deemis pegar Visindasidanefnd 4 heilbrigdissvidi var ,,umbylt* sumarid
1999).19 Gera ma pd krofu til rannsokna- og haskolastotnana ad per leggi til
Oh4da sjalfstada sériradipekkingu. Sjalfstadi pessara stofnana felur i sér ad
beer hati hid almenna markmid ad virda meginlogmal visindalegrar starfsemi
i stad pess ad pjona hinum politiska adilum eda einkageiranum. betta felur
ekki 1 sér ad medlimir peirra séu alltaf hiutlausir eda fordomalausir. Sjalfsteedi
er aldrei algjort, pad getur adeins verid tilgreint med tilliti til hagsmunanna
sem eru 1 hufi i hverju tilfetli fyrir sig.

K S‘]’(‘l' umrzedu um petta efni i tengslum vid midlegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi, Vil-
hjalmur Arnason: ,,Coding and Consent: Moral challenges of the database project in leeland®.
Bioethics 2004, bls. 27-49; Vilhjalmur Arnason og Gardar Arnason: , Informed democratic
consent? The case of the Icelandic database”. Trames 2004, bls. 164-177, og Vilhjalmur
Arnason og Stefdn Hjorleifsson: ,Population Databanks and Democracy in Light of the lce-
landic Fxperience®. Medicine. Health Care and Philosophy 2008, bls. 417-431.

10 A, Abbot: ,,‘Strengthened’ Icetandic bioethics committee comes under fire®. Natiire
1999; 400: bls. 602 og Reynir Tomas Geirsson: ,Visindasidanefnd: Nytt ferli sem ekki for i
besta farveg®. Lewknabladid 1999, bls. 916-920.
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Seinna stofnanabundna skilyrdid i stjornun og eftirliti med lifteekni og
visindarannsoknum vardar gegnsei i dkvardanatoku. betta skilyrdi lytur
badi ad malsmedferd og inntaki dkvardana. Med malsmedferoarskilyrdinu
4 ég vid ad adferdir, 16gmal og sidareglur sem akvardanir slikra eftirlitsadila
mida vid eigi ad vera tiltekar almenningi. Hid efnislega skilyrdi, 4 hinn
boginn, felur i sér ad almenningur $¢ upplystur um innihald stefnumarkandi
akvardana og cigi greidan adgang ad upplysingum sem peaer vardar. bvi er
stundum haldid fram ad pessi skilyrdi gegnszis séu naudsynlegar forsendur
fyrir trausti almennings 4 stofnunum. Aftur 4 moti er pad engin trygging
bess, par d aukin pekking leidir ekki naudsynlega til meira trausts.!! Sterk
rék hniga hins vegar ad pvi ad pessi skilyrdi auki triverdugleika slikra
stofnana.

bad ad stofnanir njoti trausts — eda séu ad minnsta kosti traustsins
verdar — er naudsynlegt atridi { lifpolitik { lydracdissamfélagi. En pao er
ekki nazgjanlegt. Akvardanir eftirlitsadila eru oftast nar byggdar 4 visinda-
legri og sidfredilegri sérpekkingu. Samrad vid aimenning er oft takmarkad
vid rannsoknarstofnanir, fagfélog og adra sem hafa hagsmuna ad geeta 4
bessum vettvangi. betta 4 ad tryggja ad st stefna endurspegli visindalega
framkvaemd og stodu pekkingar 4 svidinu og jafnframt ad sidferdileg viomid
visindalegrar starfsemi og rannsokna séu virt. En i lyoradissamfélagi 60last
stefnan ldgmaeti sitt Gt fra peirri stadreynd ad han sé sampykkt af almenn-
ingi eda ad him gangi allavega ekki gegn almannavilja. Til a0 meta pess-
ari 4skorun, er mikilvaegt a0 leita leida til ad styrkja opinberan vettvang
fyrir rokradur um efni af pessu tagi. Slik vidleitni parf badi ad hafa ad
markmidi ad upplysa borgarana og ad gefa peim taekifeeri til ad rékraeda
stefnumal 4 svidi visinda og lifteekni. Ef betta & ad skila sér inn i lagasetn-
ingarferlid, parf slikt samrad vid almenning helst ad koma 4 undan um-
reedum { pinginu. Reynslan hefur synt ad lagasetning 4 bessu svidi er liklegri
til ad hljéta sampykki almennings ef samrd hefur verid haft vid borgarana
og beim gefist kostur 4 ad reifa hugmyndir sinar og 4hyggjur.

Almenn umrada 4 pessu svidi parf pvi ad hafa pad allt i senn ad
markmidi ad upplysa borgarana um visindaleg malefni, upplysa visinda-
menn, embattismenn og kjorna fulltrda, sem sja um stefnumoétun, um
ahyggjuefni og sjonarmid almennings, og ad komast ad almennu rokstuddu
samkomulagi um umdeild mal. Mikilvagi pessa hetur aukist med tilkomu
fjolmenningarsamfélaga par sem folk med olikan menningarlegan bakgrunn

0. O'Neill: 4 guestion of trust. Cambridge 2002.
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og triarskodanir parf ad hlita sému 16ggj6f. Eitt meginskilyrdi upplystrar al-
mennrar umredu 4 pessu svidi eru sterkir fjdlmidlar sem geta skyrt flokin
arlausnarefni 4 pann hatt ad leikmadurinn geti skilid pau, 4n pess ad kasta
hlutlaegninni eda geedum efnislegra upplysinga fyrir roda. Vondud visinda-
leg umfjdllun i fjdlmidlum skiptir skopum i pvi ad audvelda almenna um-
radu, en fjdlmidlar sem eru opnir almenningi eru naudsynlegir til bess ad
flytja hugmyndir almennings til stjornmalamanna og beirra adila sem sja
um stefnumdérkun.

5. Syn a borgarana

Lifpolitik og lifsidfradileg samraeda fela { sér mismunandi syn 4 borgarana
og st syn setur mark sitt 4 stefnumotun 4 svidi visindarannsokna og lif-
teekni. Eg greini einkum tvenns konar vidhorf til borgaranna sem ég alit
vera radandi { samfélagslegri og freedilegri umraedu um lifsidfredileg mal-
efni. Eg kalla pau verndarvidhorfid og nytjavidhorfid. bessi vidhorf eiga
sér samhljom { almennt vidteknum hugmyndum um meginhlutverk 1y0-
radisins. Bg mun sidan skoda annars konar syn 4 borgarann sem m¢ér finnst
ad s¢ ad mestu horft framhja { umradunni en hefur sterkari lydradisleg ein-
kenni en hinar tver.

Verndarvibhorfid gagnvart borgurunum dregur nafn sitt af peirri
stadreynd ad meginadherslurnar i sidfraedilegri ordreeu um liftackni og rann-
soknir 4 moénnum eru & ad vernda folk. Nokkur helstu markmidin i lif-
sidfraedi eru ad vernda einkalif eda fridhelgi einstaklinga, vernda pa gegn
dhaettu og ad standa vord um pa patttakendur { rannséknum sem standa
hollum feeti af einhverjum astedum. I 6llum pessum tilvikum mida adgerdir
ad pvi ad verja patttakendur og borgara almennt gegn moégulegum skada af
liftecknirannsoknum (velferdarkrafan) og fyrir misnotkun upplysinga (rétt-
letiskrafan). Ad tryggja verndun sjalfradis er floknara mal { pessu sam-
hengi en pad er venjulega sett fram 1 skilyrdinu um upplyst sampykki sem
er baedi lidur { pvi ad vernda folk fyrir dheettu og gegn pvi ad radskast s¢ med
pad & einhvern hatt gegn vilja sinum. '2

Pessi ahersla 4 verndun borgaranna er augljoslega naudsynleg til ad geeta
hagsmuna patttakenda i rannséknum. En bad er afskaplega takmarkad ad

12 gj4 Sigurdur Kristinsson og Vilhjalmur Amason: ,Informed consent and human gene-
tic databases®. I ritinu The Ethics and Governance of Human Genetic Databases. L"/umpmn
Perspectives, ritstj. Matti Hiyry, Ruth Chadwick, Vilhjalmur Amason og Gardar Arnason,
Cambridge 2008, bls. 198-216.
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meta hagsmuni folks adallega, svo ekki sé sagt algjorlega, ut fra pessu sjon-
arhorni. Ef vi0 tengjum betta lydreedishugmyndinni sjdum vid ad pessi
verndarskilyrdi kallast agactlega a vid pad hlutverk lyoraedisins ad verja
borgarana gegh misnotkun beedi rikisvaldsins og markadsaflanna. Pessi
krafa er oft sett fram 1t fra borgaralegum réttindum og einkum ad verja purfi
mannhelgi“ peirra gegn 6flum sem gatu radskast med folk og misnotad
personulegar upplysingar. '3 { umradunni um Midlegan gagnagrunn 4 heil-
brigdissvidi voru stofnud samtdk sem hofdu pad ad meginmarkmidi ad
vernda réttindi borgaranna gegn badi misnotkun valdhafa og kraftmikils
einkafyrirtekis. Pad er vel vid haefl ad samtdkin heita ,,Mannvernd* sem
kallast 4 vid ,,Personuvernd*, heiti stofnunarinnar er hefur eftirlit med fram-
kveemd laga um personuupplysingar og personuvernd. Pad er augljoslega
naudsynlegt ad vernda borgarana gegn misnotkun valds 4 einkasvidi og opin-
beru svidi i lydreedissamfélogum, en einhlida dhersla & pad getur lika beint
sjonum manna fra 60rum mikilveegum pattum.

Ef vid holdum okkur vid islenska gagnagrunnsdemid, er frodlegt ad
taka eftir pvi ad verndarvidhorfid var ad hluta til (og sérstaklega i tengslum
vid sampykkisumraedunal®)  togstreitu vid ba afstédu sem ég nefndi nytja-
vidhorfid. Astaedan fyrir peirri nafngift er ad meginaherslan er 4 dvinning-
inn eda gagnsemina af lifteckni og erfdarannséknum. Pessi avinningur getur
ymist tengst heilsu, eins og lyfjaproun, markvissari heilsuvernd byggori &
sjikdomslikum, eda verid dtengdur heilsu, eins og auknir starfsmoguleikar
fyrir unga visindamenn og adrir samfélagslegir eda efnahagslegir pacttir sem
geta fylgt 6flugum rannsoknarfyrirteekjum. Slik nytjaafstada hefur verid
radandi i stjornmalalegri og efnahagslegri umreedu um lifteekni. Petta eru
mikilvaeg atridi en gagnsemin er oft umdeilanleg og { 6llu falli felur hin i
sér takmarkada réttlaetingu fyrir lifpolitik.

Feera ma rok fyrir pvi a0 nytjavidhorfid til lifteekni tengist pvi hlutverki
lyoreaedis ad tryggja ad dkvardanir séu teknar { pagu heildarinnar og til ad efla
almannaheill. { raun eru rokin sem byggja 4 afrakstri { pagu heildarinnar oft
notud til ad gagnryna verndarafstéduna par sem réttindum einstaklinga sé
hyglad & kostnad samfélagslegra verdmaeta. Pessum rokum ma svara med
tvennum hetti, [ fyrra lagi, mikid af peim samf¢lagslega avinningi sem lif-

13 Ragnar Adalsteinsson: ,, The Constitutionality of the Icelandic Act on a Health Sector
Database®, | ritinu Society and Genetic Information: Codes and Laws in the Genetic Era,
Budapest 2003, bls. 203-211.

4 Vilhjalmur Arnason og Stefan Hjérleifsson: ,,Population Databanks and Democracy
in Light of the Icelandic Experience™. Genetic Democracy 2008, bls. 93-104.
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taeknin lofar er bedi umdeilanlegur og Oviss. Og jafnvel pott liftekni 4 heil-
brigdissvidi myndi skila miklum avinningi til audugri hluta mannkyns er
mun 6vissara hvort hin myndi skila einhverju til hins bryna verkefnis ad
beeta grunnheilsugeeslu § fatekum l6ndum. [ sidara lagi er pad villandi Iysing
4 verndarvidhorfinu ad segja ad bar sé einblint 4 einstaklingshagsmuni sem
hafi ekkert med samfélagsleg veromaeti ad gera. Ahrifarik stjornun liftaekni,
sem verndar folk gegn oparfa ahaettu, kemur i veg fyrir ad folki sé mis-
munad eda ad radskast sé med pad, getur pjonad almannahagsmunum til
lengri tima litid, pott svigram peirra sem framkvaema rannsoknirnar sé tak-
markad. Fra pessu sjonarhorni er hin skyra adgreining a milli hagsmuna
einstaklingsins og almennings misvisandi.

begar pessi tvo rikjandi vidhorf eru tengd lydradishugmyndum verda
sameiginlegir gallar og takmarkanir peirra eftirtektarverdari en pad sem ber
4 milli peirra. Sé meginaherslan annadhvort 16gd 4 ad vernda fé6lk eda huga
ad avinningi rannsoknanna & pann hatt sem ég hef lyst, er folk séd i ovirku
hlutverki og litid gert ar hinum virku pattum hugsunar og athafna sem oft
eru sagdir einkenna lydrazdislega borgara. Oryggi einstaklinga er sett 4 odd-
inn i verndarvidhorfinu, en fra nytjasjonarmidinu er litid 4 folk fyrst og
fremst sem audlind fyrir lifteknirannsoknir. Pad kemur pvi ekki 4 ovart ad
radandi afstada { lifpolitik er blanda ur badum pessum vidhorfum. bessi
samsetning tekur 4 sig Mftirfarandi mynd, til deemis { umraeedu um gagna-
grunna: Til pess ad nd sem mestum avinningi Gt ar rannsoknum 4 pjoédinni,
parf ad vernda einstaklinginn sérstaklega vandlega. A pennan hatt verdur
sterk Oryggisgesla gagnanna ein af meginforsendum nytjavidhorfsins.
Sambradsla pessara tveggja sjonarmida var mjog aberandi { umraedunni um
Midlegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi.

bad parf ekki ad koma 4 évart ad meginpeettirnir i pessum vidhorfum
tvinnist saman med pessum heetti. { peim er annars vegar horft til manna 4
einkavettvangi heimilis par sem mikilvagi pess ad vernda fridhelgi per-
sonunnar og frelsi undan oréttmeetum afskiptum er sett { ondvegi; hins
vegar er litid 4 borgarann & hinu efnahagslega svidi sem neytanda og verka-
mann sem leggur sitt af morkum til efnahagslegrar velszeldar samfélagsins
er byggist ad mestu 4 goori heilsu almennings. A pennan hatt tengjast
verndar- og nytjavidhorfin meira folki sem personum a einkavettvangi,
neytendum, vinnuafli og sjuklingum en sem borgurum { lydraedissamfélagi.
{ badum pessum rikjandi vidhorfum er hugmyndin um virka og hugsandi
borgara { lyOradissamfélagi virt ad vettugi og bau fela ekki i sér neinar
astadur fyrir pvi ad styrkja igrundun og upplysingu borgaranna & opin-
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berum vettvangi. Eg mun na ad lokum vikja stuttlega ad peim afleidingum
sem pad hefdi fyrir lifpélitik ad taka pessa hugmynd um hinn virka borg-
ara alvarlega.

6. A0 virkja borgarana

bad eru mikilvaeg vidhorf ad vernda beri einstaklinga og ad leita dvinnings
fyrir samfélagio, en pad er brynt ad beeta ir annmorkum peirra med pvi ad
hafa adra peetti til vidmidunar. Augljoslega atti ekki ad purfa ad velja 4
milli pess annadhvort ad vernda einkasvid einstaklingsins og ad leggja
eitthvad til samfélagsing eda ad auka vitund borgaranna um visindi og lif-
visindi. En pegar horft er til markmidsins um aukna vitund borgaranna sést
a0 pad krefst breyttrar hugsunar um stefnumotun & svidi lifvisinda og lif-
teekni. Hér nefni ég adeins tvaer forsendur lifpélitikur bar sem hugmyndin
um hinn lyoradislega borgara veeri tekin alvarlega: batta visindalega
menntun og aukna almenna rokradu um lifpolitisk malefni.

A namskréa grunnskola 1 teknisamfélagi er mikilvagt ad hafa skyra syn
a pad hvers konar borgara vid viljum méta. Menntun sem eykur visinda-
legt leesi mun eflaust leida til frekari vitundar um lifpolitik og par af leidandi
skapa skilyrdi fyrir stefhumérkun sem audveldar frekari patttoku almenn-
ings. Petta er { fullu samraemi vid pad markmid grunnskolalaga ,,ad bia
nemendur undir lif og starf { 1ydraedishjodfélagi sem er i sifelldri proun® (2.
gr.). Eigi ibuar { teknivaeddu natimasamfélagi ad rata um umhverfi sitt purfa
peir ekki sist ad vera leesir & lifvisindin sem setja & meira mark 4 menningu
okkar og mannskilning. Annad skilyrdi fyrir tydraedislegri lifpolitik er sterk-
ari fjolmidlar og umfjsllun um visindi sem lata borgurunum { té areidan-
legar upplysingar og gagnryna greiningu 4 félags-politiskum vandamalum
liftekninnar, A pessu hefur verid mikill misbrestur hérlendis par sem
fj6Imidlar hafa tilhneigingu til ad taka fréttatilkynningar lifteknifyrirtaekja
gagnrynislaust upp og gera litlar tilraunir til ad skyra malin fyrir almenningi
eda setja pau i félagslegt og pdlitiskt samhengi.!”> Saman geta baett visinda-
leg menntun og vandadri fjdlmidlar studlad ad upplystari rokraedu almenn-
ings um lifpolitisk malefni. betta mun hins vegar duga skammt verdi ekki
onnur skilyroi fyrir almenna umreedu styrkt i samfélaginu, svo sem rokradu-
menning stjdrnmalanna, og ad meira samrad sé haft vid borgarana um lif-

15 Stefan Hjorleifsson, Vilhjalmur Arason og E. Schei: .Decoding the genetic debate —
Hype and hope in Icelandic new media 2000 and 2004%. New Genetics and Society 2008, bls.
377-394.
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politisk malefni. Petta krefst pess i raun ad lifsiofreedi sé ekki skyrt adgreind

fra lifpolitik. 16

- Hugmyndin er seemilega skyr en verkefnio er augljoslega ekki audvelt

Einn hlutur sem parf ad fordast, til damis, er ad samrad vid almenning sé:

adallega hugsad sem leid til ad mota audsveipari almenning sem veeri vilj-

ugri til ad umbera stefhu stjornvalda. bad er mikilveegt verkefni ad auka tl‘gb
vcréugleika almennrar stefnumorkunar en pad er ekki markmid lydreedislegrar
stemur'né‘rk’uvnar a.() bua til borgara sem eru eins konar tannhjol i ylﬁ rgripsmiklu
igd;lf;f;h 1}1ve§1(1§111.s ser? }?erl' hafa ?nga stjorn 4.17 Fra syjf)garmiéi rokraedu-
}’7 s er pvi mikilvagast ad skapa borgurunum skilyrdi til ad préa hugsun
sina og auka skilning sinn 4 visindum og hafa ahrif 4 stefnumérkun i 1ifpoli-
tik. bessi syn felur i sér tru1 4 eiginlegt gildi samrads og almenna umradu
' Hugmyndir rokreedulydradis eru mikilvaegar { pessu samhengi veéna
aherslunnar 4 myndun almannaviljans med upplystri umredu i stad hags-
m'un(ap_ots og valdaprystings. Ein meginhugmyndin er ad politisk dkvordun
sé pa einungis lydradislega logmaet ef hun getur verid nidurstada af frjalsu
og rokstuddu samkomulagi jafnra borgara.!® bad ber ekki ad skilja betta
sem raunsztt markmid heldur sem gagnryna hugmynd sem getur audveldad
okkgr ad benda 4 hlutverk valds, pvingunar og vanpekkingar i samfélags-
legri akvardanatoku. Hin gagnryna frelsishugmynd i almennri rékraedu synir
ad allir borgarar eigi ad hafa taekifeeri til ad koma dhyggjuefnum sinum &
dagskra, og jafndel ad gera sjalfar umradureglurnar ad gagnrynu vidfangs-
efni.!® Slik umrada hvetur folk til ad tileinka sér hugsunarrixz’m borgara sg;n
metur mal undir sjonarhorni almannahags fremur en prongra sérhagsmuna
neytandans. bessa gagnrynu hugmynd ma pvi nota til ad greina 4 milli krafna
sem byggdar eru a takmorkudum eiginhagsmunum og k‘;afna sem studla ad
hagsmunum alls almennings.
) Da(’) er { edli skapandi lydradislegra stjornmala ad leita stédugt ad ahrifa-
rikari farvegum fyrir borgarana til ad vera upplystir um pélitiskar akvardanir
og ad auka ahrif beirra 4 stefnumérkun. 2 Hugmyndin um rokradulyoredi
16 K.L. Hoyer & R. Tutton: ,,‘Ethics was here’: Studying the language-games of ethics

in ‘hzué‘,q? of UK Biobank“. Critical Public Health 2005, bls. 385-397. - )
' ]51?};;1m1;/]n ;o&cfa;};]I’vu[u;m:]r/l’{(nov‘vledge Bury St. Edmonds 1980, hls. 98.

e 1_99—/’ man & . g: Deliberative democracy: Essays on reason and politics. Cam-
% o . .

Prmcm(bn.\ !?31;221:112 ﬁ)ge.'mocmqv and difference: Contesting the boundaries of the political,

20 Sj4 t.d. A. Arblaster: Democrac: i i i
) Sjatd. A. : cracy. Minneapolis 1987 og Vilhjal A : i
1ydreedi. Skirnir 1991, bls. 474-479. e Vilhdimur Armason: leit2d
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er ahugaverd vidmidun i tilraunum til ad beeta stjornarhetti og til ad finna
upplystum og igrundudum vilja borgaranna farveg. Pad er ekki til nein
almenn lausn & pvi hvernig eigi ad gera petta og mikilveegust eru viljinn og
vidleitnin til a0 leita eftir videigandi adferd i hverju tilfelli fyrir sig.
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