Medicinsk etik inf6r framtiden: nya utmaningar

GORAN HERMEREN

Tre exempel

Faster Ada hade en hund. Hunden fick problem med njurarna. Det fanns inte
mycket att gora — transplantationer gérs inte pa hundar. Lidandet 6kade och
slutet var nira. Pressen pé faster Ada att ta hunden till veteriniren dkade frin
slikt och vinner. Hon insdg att hon maste gora det som var bist for hunden i
denna situation, hur svart och tungt det 4n kindes. Négra ar senare drabbades
faster Ada sjilv av ALS. Hon ligger nu pd sitt yttersta och lider, slutet 4r nira,
smirtlindringen dovar inte den existentiella dngesten som nirmar sig nir for-
lamningen kryper nirmare andningsorganen. Skulle de anhériga vilja ta henne
till veteriniren for att hjilpa henne 6ver grinsen och befria henne fran lidandet
skulle de bli anklagade f6r hjirtloshet och veterindren skulle riskera att bli ankla-
gad for mord.

Ett annat exempel. Svininfluensan hotade f6r inte sa linge Sverige. P4 relativt
brickligt underlag beslots att alla skulle vaccineras, vardpersonal f6rst och lag-
riskgrupper sist. Sedan visade det sig att ett hundratal barn drabbades av den
svira sjukdomen narkolepsi som en foljd av vaccineringen. Var det virt det? Var
beslutsunderlaget tillrickligt bra? Detta har blivit foremél f6r en intensiv debatt
i Sverige, tagits upp i alla media, bl.a. i TV och i en artikelserie i Svenska Dag-
bladet. Hir jimférs inte avslutandet av tvé individuella liv, en hunds och en
minniskas, utan statistiska, icke identifierade liv som sannolikt riddats genom
vaccineringen med identifierade barn, som fatt en svar sjukdom.

Medan det forsta problemet giller hilsa och livskvalitet i enskilda fall, och
vem som ytterst skall bestimma och pa vilka grunder, giller det andra problemet
hilsa och livskvalitet hos populationer. Bdda dessa typer av problem ir i hog
grad internationella, ocksé i den meningen att de ir foremal for en internationell
debatt och dven engagerar medicin-etiker i minga linder. Bakom ligger olika
sitt att se pd minniskor och djur, som ingalunda ir sjilvklara utan tvirtom i hog
grad alltmer ifrigasatta, liksom hur man skall se pd skillnaden mellan riddade
statistiska liv och riddade personer med ansikte, namn och adress.
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Ett tredje exempel: en patient pa ett av landets storsta sjukhus diagnosticeras
med en livshotande sjukdom. Ett amerikanskt fretag har tagit fram en behand-
ling som dr mycket lovande, mer effektiv 4n standardbehandingarna. Men den
ir ocksd mycket dyrare in de behandlingar som finns i Sverige, sd dyr att den
hotar springa klinikens ekonomi. Forildrarna intervjuas i pressen. Kampanjer i
media 6kar pressen pd likare och sjukvardspolitiker att satsa pd den dyra be-
handlingen. Dyra mediciner mot cancer och en del andra sjukdomar blir nu-
mera allt vanligare. Kostnaden kan ligga p& 6ver en miljon per patient och &r.
Vem skall betala? Och vem skall bli utan om resurserna inte ricker till att hjilpa
alla?

Medicinsk etik

Den férsta bok jag kinner till med »Medical Ethics» i titeln utkom fér mer 4n
tva hundra ar sedan och var forfattad av Thomas Percival, likare i Manchester
[1]. Den behandlade i férsta hand vad man kunde kalla »good bedside man-
ners», Idag har imnet ett betydligt vidare fokus. Medicinsk etik kan definieras,
som jag foreslagit i en artikel i Nationalencyklopedien, pi foljande sitt:

Medicinsk etik ir ett tvirvetenskapligt forsknings- och undervisningsimne
som kritiskt, historiskt och analytiskt granskar moraliska och etiska aspekter pd
(beslut som giller) sjukvird och medicinsk forskning [2].

Man kunde ligga till »empiriskt». Men historiska undersskningar dr ocksé
empiriska. Historiska och empiriska undersskningar férs dirfor samman i denna
definition. En attitydundersékning av t.ex. likarstudenters instillning till att
lesbiska kvinnor skall ha ritt till inseminering blir snabbt historisk.

Hur som helst kan man skilja mellan flera omriden inom dmnet. Hit hor
bl.a. klinisk etik, som inkluderar medicinsk etik i sniv mening (»likaretik») och
vardetik, forskningsetik, som behandlar etiska problem vid insamling, bearbet-
ning och publicering av data i medicinsk forskning, samt socialetik som under-
soker fordelning av resurser i hilso- och sjukvirden och vem som har ritt till
vilken vird.

Etiska problem
Vad ir ett etiskt problem? Etikproblem giller virdekonflikter. Vilka virden, och

vems virden, skall gynnas? For att tydliggora problemen maste man identifiera
de virden, rittigheter eller intressen som stir mot varandra, och dem vilkas vir-
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den, rittigheter eller intressen det giller, dvs aktérerna och de berérda. Detta
giller givetvis ocksd problem i medicinsk etik.

Virdekonflikter kan fdrekomma inom och mellan olika kategorier av virden.
Olika etiska virden kan std mot varandra. Krav pa rittvis fordelning av vardens
resurser kan komma i konflikt med krav pd minniskors ritt till sjilvbestim-
mande. Patientens krav pa sjilvbestimmande kan std mot anhérigas, sjukskéter-
skans mot likarens. Det kan ocksd uppstd spinningar mellan ekonomiska och
etiska virden, mellan solidaritet och marknadstinkande, mellan allas lika ritt
och det som gynnar majoriteten. Vad vill vi — och vem #r vi? — uppnd och und-
vika? Vi kan inte forutsitta att alla vill samma sak.

Man skiljer ibland mellan etiska problem och dilemman. Ett problem har en
i princip etiskt godtagbar 16sning, exempelvis genom att man hittar ett hand-
lingsalternativ ir forenligt med gillande etiska principer och virden. Ett dilem-
ma ir svdrare i den meningen att alla handlingsalternativ kommer i konflikt med
ndgon etisk princip eller ndgot viktigt virde. Hur man 4n gor blir det »fel», for
att uttrycka det enkelt. Ndgon enkel l6sning finns inte. Man forsoker naturligt-
vis d4 att vilja det minst onda alternativet. Hir 4r den som skall besluta bero-
ende av kunskaper om alternativens konsekvenser, vilka kan vara ofullstindigt
kinda eller osikra.

Det kan vara klargrande att skilja mellan etiska, ekonomiska och psykolo-
giska problem, som alla i praktisk hilso- och sjukvard kan hinga ihop och pa-
verka varandra men som begreppsligt inte ir identiska. Psykologer studerar —
utan att virdera — faktorer som kan ge upphov stress och frustration, vilket se-
nare kan resultera i diligt bemétande. Daligt bemétande kan i sin tur ge upphov
till etiska problem, skapa lidande, och detsamma giller sloseri med resurser.
Genom att slosa med resurser minskar man majligheten att hjilpa fler, vilket 4r
oetiskt. Men man skall inte blanda inte ihop dessa omridden. Varken ekonomer
eller psykologer kan losa etiska problem, men de kan bidra med information
som kan vara relevant nir problemen skall hanteras.

Detsamma giller jurister. Juridiken anger handlingsutrymmet genom att
precisera vilka alternativ som ir forenliga med gillande ritt. Detta dr naturligt-
vis viktig kunskap f6r dem som arbetar i virden. Lagen ir i viss mening kodi-
fierad etik. Men den star emellertid inte 6ver etiken utan dndras ibland, inte
sillan som f6ljd av kritik frin etiska utgingspunkter. Ett uppenbart exempel ir
apartheidslagstiftningen i Sydafrika. Men svenska exempel finns ocksd — man
kan piminna om debatten om gémda och papperslosa flyktingars rice till
vérd.
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Den internationella bakgrunden

Nir medicinsk etik etablerades i Sverige, hade institutioner och institut som
dgnade sig 4t medicinsk etik funnits i minga linder, och i sjilva verket gir 4m-
nets historia tillbaka till antiken. En kort historik om hur dmnet etablerades i
Sverige finns i [3].

De medicin-etiska problemen ir inte enbart svenska, och detta av flera skal.
Sjukdomar stoppar inte vid landets grinser. Inte minst genom EUs olika ram-
program har vidare forutsittningar skapats for intensiv forskningssamverkan
mellan medlemsstaterna. Syftet dr bdde att fora forskningsfronten framdat och att
bidra tll kunskapsoverforing mellan forskargrupper i medlemslinderna. Per-
spektivet i medicinsk etik ir internationellt och tvirvetenskapligt frin bérjan.

Nir vi bérjade var verksamhet i medicinsk etik vid Lunds universitet, gjorde
vi en undersokning av hur liget var i Europa nir det gillde medicinsk etik.
Redan da visade det sig finnas mingder av institut och institutioner som pa olika
sitt sysslade med medicinsk etik. De var finansierade pad skilda sitt. Négra var
oberoende, andra hade en anknytning till ett universitet eller en kyrklig organisa-
tion. Vi sdg stora férdelar med oberoendet och anknytningen till ett universitet
— universitetsanknytningen pa grund av biblioteksresurser och majligheter till
forskningssamarbete, oberoendet for trovirdighet. I den mén man sysslar med
kritisk granskning av rekommendationer, och /eller med att foresla stillningsta-
ganden i normativa frigor, blir det viktigt att inte uppfattas som den politiska
maktens eller kyrkans megafon — och inte heller likarkarens, for den delen.

Litteraturen frin tre sprikomraden dominerade: engelska, tyska och franska.
Det fanns alltsd en rik litteratur om medicin-etiska problem pd dessa sprik. En
tidig och viktig bok pé tyska var exempelvis [4], Den f6regrep flera senare forsk-
ningsetiska deklarationer och undersékningar. Men si smaningom kom engel-
skan att dominera alltmer, mycket till fransminnens fortret och frustration, na-
turligtvis. Efter andra virldskriget har ju detta skett pd omrade efter omrade. Till
detta horde ocksd att ett antal vilskrivna amerikanska 6versiktsarbeten kom att
f3 ett stort inflytande pa debatten. Det frimsta av dessa var formodligen en bok
av Tom Beauchamp och James Childress, Principles of Biomedical Ethics [5].

Jag har sjilv haft stor nytta av deras fyra principer, sirskilt nir det gillde att i
en inledande fas etablera amnet. De motsvaras av uppmaningarna: var rittvis,
gor gott, skada inte och respektera personers ritt att bestimma sjilv. Principerna
dr ldtea att ldra och minnas, och de fungerar bra pé inledande utbildningar for
lakare och annan vérdpersonal. Dessa principer hjilper till att enkelt identifiera
och beskriva etiska problem. Den som stér i en valsituation och tvekar mellan
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ndgra handlingsalternativ, kan friga sig om négot av dessa alternativ kommer i
konflikt med ndgon av de fyra principerna. I s3 fall foreligger ett etiskt problem.
Diremot 4r principerna av begrinsat virde nir det giller att 16sa problem. Sjilv
har jag ocksa blivit alltmera kritisk mot dem. Det beror pé att principerna ir
flertydiga: det finns fler virden 4n de fyra som svarar mot varje princip. De ir
heller inte rangordnade och kan komma i konflikt med varandra. Dirigenom
kan principerna ocksé bidra till att délja problem.

Mitt eget internationella arbete har bestdtt bl.a. i att granska projektansok-
ningar 4t EU, att leda ett EU finansierat forskningsprojekt, att medverka i ett
stort antal sidana projekt ledda av andra, och slutligen att under drygt tolv &r
vara medlem i kommissionens European Group on Ethics in Science and New
Technologies, EGE, dirav nio ar som dess ordforande. Dir har jag lirt mig att
svenska virden inte i alla avseenden ir universella, och att vi faktiskt kan ha en
del att ldra av det 6vriga Europa [6], samtidigt som vi kan ha en del att lira ut
bl.a. nir det giller offentlighet, byrakratisk effektivitet och ovild.

Den internationella scenen

Som redan framgtt, har dmnet internationellt utvecklats snabbt. Professurer
och ldrartjdnster i medicinsk etik finns idag i ett stort antal linder, ocksd utanfor
EU. I Europa, inte minst i England och Tyskland, har medicinsk-etiska problem
behandlats i skrift under hundratals 4r. Medicinsk-etiska institutioner och insti-
tut 4r ibland fristiende, allt oftare en del av ett universitet och ibland ingdr de
som ett imne bland andra i de medicinska fakulteterna. Medicinsk etik bedrivs
pd en del héll ocksd inom andra imnen som praktisk filosofi.

Hur ser det ut idag? Den internationella debatten ir livlig, inte minst kring
nya teknologier, som genteknik, kirnkraftsteknologi, nanovetenskap, informa-
tionsteknologi (datateknik), hjirnforskning och neuroetik. De skapar mojlig-
heter att 16sa problem som inte kunde losas tidigare, men uppfattas samtidigt
som skrimmande och med risker som ir dligt eller inte alls kinda. Uttrycken
"ELST (ethical, legal and societal implications) och ’ELSA’ (ethical, legal and
social aspects) anvinds ofta om studier av etiska aspekter pd sidan forskning.

Inom vissa omraden har stora satsningar gjorts. Nir det amerikanske NNI
(National Nanotechnology Initiative) lanserades ar 2000 angavs som resursram
for ELSI-forskningen ca 4 % av den samlade budgeten pa ca 6—7 miljarder SEK,
alltsd i runda tal 250 miljoner SEK. Ett par ar senare visades i en tidig uppfolj-
ning att NSF (National Science Foundation), som ansvarade f6r programmet,
inte hade ndtt upp till denna summa. Men i efterhand fann man former att
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nirma sig malet. 2005 beslutade NSF att satsa pa tva storre Centers for Nano-
technology in Society (University of Arizona och Santa Barbara) med en ram pa
13 miljoner dollar vardera.

Ocksd EU har ju gjort flera sidana 6ronmirkta satsningar, bdde pd nano-
forskning och pd »converging technologies» (bio-, info-, cogni-, nano). Man har
knappast natt upp till 4% (vare sig i USA eller Europa), men férmodligen en
bra bit ver 2% &tminstone. Siffror pa virldens samlade nanosatsningar, som
finns angivna i rapporter frin Royal Society of Engineering i London och Euro-
pean Group on Ethics, ger ett perspektiv nir svenska satsningar skall diskuteras.
Det handlar kanske uppskattningsvis om nirmare 140 miljarder SEK.

Inom medicin har denna forskning ménga tillimpningar inom diagnostik,
biomaterial, imaging och behandling. Ett exempel illustrerar en typ av tillimp-
ning: nanopartiklar av kadmium selenid har injicerats i méss. Exponerade for
ultraviolett ljus kommer de att gléda. De kan tringa in i cancertumérer och
hjilpa kirurger att forinta dessa celler utan att skada friska celler, sdlunda utan de
negativa biverkningar som strdlning eller kemoterapi har. Sidan behandling kan
naturligtvis prévas ocksd p& minniskor. Men nir? Hur mycket kommer det att
kosta? Hur beriknas kostnaderna? Vilka och vems kostnader kommer att inklu-
deras? Vem betalar? Kommer behandlingen att bli effektiv? Vem kommer att f3
tillgang till den? Finns risker for toxiska och andra negativa sidoeffekter?

Samtidigt miste man ocksd komma ihdg att nanoforskning bara ir ett av flera
omriden dir ny teknologi stiller oss infor nya etiska utmaningar. Andra ir stam-
cellsforskningen, nya genombrott i genetik och epigenetik, neuroetik, anvind-
ningar av ICT (information and communication technologies) i vard och med-
icinsk forskning ... och inte minst det som varit pd lopsedlarna senaste tid:
syntetisk biologi.

Nya vetenskapliga och tekniska landvinningar

Mikrobiologi har skapat férutsittningar f6r paradigmskifte i virden — fran kura-
tiv till preventiv och prediktiv medicin, frin att bota redan sjuka till att forutse
vilka som sannolikt kommer att insjukna. Forskningsomriaden med betydelse
for manga verksamheter i virden inkluderar — forutom de i foregiende stycke
just nimnda — fosterdiagnostik och reproduktionsteknologier. Assisterad be-
fruktning, livmoderstransplantation och surrogatmoderskap tillhér det som
diskuteras nu, och tidigare debatterades provrorsbefrukening, dggdonation,
mikroinjektion av spermier (ICSI) och embryodonation.
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Gemensamt i flera av dessa ir forekomsten av nya risker, delvis okinda kun-
skapsluckor i kombination med virdeinstabilitet och osikerhet om virderingar.
Vad vill minniskor uppna respektive undvika pd kort och ling sike, och vad vet vi
om konsekvenserna av valen i framtiden? Detta 4r en utmaning for besluts- och
rationalitetsteoretiker. Hur paverkar sidana osikerheter och kunskapsluckor risk-
bedémning och beslutsfattande? Hur hanteras dessa frigor pa ett ansvarsfullt sice?

Teknikens dubbla ansikte har ofta patalats: ny teknik léser vissa problem, och
skapar andra. Nir dialysapparaterna kom, kunde liv riddas. Men om appara-
terna inte rickee till alla, fick man vilja och vilja bort. P4 vilka grunder? Det var
en problematik man inte behdvt ta stillning till tidigare. Metoder som kan an-
vindas for att gora nya vacciner kan ocksd anvindas for biologisk krigf6ring.
Utmaningen blir d naturligtvis att utnyttja vissa anvindningar maximalt, och
minimera andra. Lit mig ge ytterligare ett medicinskt exempel: transplantation
av ansikten. Detta ir inte science fiction utan har férekommit.

Sédana transplantationer vicker naturligtvis en rad immunologiska fragor,
tekniska och psykologiska problem — men ocksé frigor som giller etik. Tillging
pa ansikten ir begrinsad, for att anvinda en eufemism. Vad gér man om avstdt-
ning intriffar? Hur ser plan B ut? Etikfrgorna giller avvigning av risk kontra
nytta: vem viger, vilka vikter ldggs i vigskdlen? Hur och av vem inhimtas infor-
merat samtycke? Hur paverkar ett nytt ansikte den transplanerades identitet och
integritet? Vad innebir massmedias intresse for den transplanterade? Samt givet-
vis frdgor som giller rittvisa och prioritering. Vem betalar? Vem fir tillgang till
denna avancerade behandling? P4 vilka grunder?

Medicinsk turism ir ett problemomride som kommer att bli mer aktuellt i
framtiden: det ir en vixande industri dir patienter — ibland desperata — lockas
genom marknadsféring pd internet att resa till kliniker utomlands f6r att mot
rejil betalning £ behandlingar baserade pa nya vetenskapliga och tekniska land-
vinningar men med obevisad effekt. De har allts 4nnu inte testats genom kli-
niska prévningar pd sedvanligt sitt. Just nu aktuella och omdebatterade exempel
ir stamcellsbehandling inte bara i linder som Costa Rica, Kina och Ryssland
utan ocksd i flera europeiska stider.

Marknadsforing av en del av dessa tekniker och till teknikerna kopplade tjins-
ter via internet innebir en utmaning, dirfor att det egna landets lagar bara giller
inom det egna landets territorium. Internet ir svért att reglera — det ser man
ocksé pa forsoken att reglera forsiljning av olika typer av gentester via internet.

Det finns andra utmaningar som inte, eller inte i forsta hand, ir baserade pa
nya vetenskapliga eller tekniska genombrott. Ett annat perspektiv kan erhéllas
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genom att reflektera 6ver nigra férindringar i samhillet som aktualiserar nya
etikfrigor. Dessa utmaningar kommer frin olika héll som inte 4r oberoende av
varandra utan tvirtom griper in i varandra. Det ir alltid djirvt att ge sig pd en
frihandsteckning av samhillsférindringar, som dessutom innebir nya utma-
ningar for etiken. Men vi kan inte latsas att virlden ir statisk.

Demografiska, sociala och ekonomiska férindringar

Allt fler blir allt dldre, och detta gor att sjukdomspanoramat och sjukvardspano-
ramat delvis dndras — bide genom att dldre personer normalt har flera diagnoser
och genom att t.ex. demenser och cancer blir allt vanligare i och med att medel-
livslingden hojs. Forr dog minniskor innan dessa sjukdomar hann bryta ut.
Samtidigt som antalet minniskor som inte har tillrickligt med mat och alltsd
svilter kat till omkring en miljard s 6kar dvervikt och dvervikesrelaterade sjuk-
domar (obesity) i vissa delar av virlden.

Vi har ocksd béde invandring och utvandring i Europa, flyktingstrémmar
fran Afrika till Europa, och en ckande urbanisering och mobilitet. Detta bidrar
till att nya livsstilar och kulturménster stills mot varandra och ger upphov till
nya virdekonflikter, dir de s.k. hedersmorden bara ir ett exempel. Befolknings-
pyramidens utseende dndras, och allt detta har konsekvenser for resursfordel-
ning och prioriteringar, ett teoretiskt svart och centralt problem som rér grund-
liggande virdefrigorna och berér manga.

De demografiska férindringarna ir inte sillan kopplade till sociala och
ekonomiska forindringar. Befolkningsokningen har givetvis konsekvenser for
virldssvilten. Globaliseringen gillde till att bérja med ekonomi men har utvid-
gats till handel och politik, nigot som inte minst dagens europeiska kris illustre-
rar. Vi blir alltmer beroende av varandra. Samhillet blir samtidigt allt mer plu-
ralistiskt, bide genom 6kad invandring och, dtminstone pa vissa hill, genom att
pristerskapet forlorar sin makt. Flera normgivare skapar nya forutsittningar for
debatt dir manga roster hors. Det ir betydligt mer fokus idag dn tidigare pa
fragor som giller debattens villkor, solidaritet och social rittvisa. Dirmed nud-
dar vi vid nagra viktiga virderingsforindringar sedan andra virldskrigets slut.

Virderingsforindringar

De senaste 100 aren i Sverige har medfért 6kad fokus pa patienters och f6rsoks-
personers ritt. P4 det hela taget har vira samhillen liberaliserats och demokrati-
serats. Utvecklingen har gitt frén nyttotinkande och vilfird till s& manga som
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mojlige till samma rittigheter for alla (dock har det varit politiskt svart att enas
om goémda och papperslosa flyktingars ritt till vird). Det har vidare skett en
forindring frin enhetskultur till mangfald (pluralism). I ett lite lingre tidsper-
spektiv dr det inte svért att ocksa se en forskjutning frin ortodoxi till sekularise-
ring, dtminstone i vér del av virlden. Aven i det tidigare s& katolska Irland har
kyrkan tappat terring. Fokusering pa individens rittigheter 4r ett annat inslag i
den férindrade bilden. Forindring har skett frin kollektivism till individualism.
I stora delar av virlden vill minniskor i allt hdgre grad sjilva bestimma dver sina
liv.

En del av dessa forindringar dterfinns ocksa i andra linder, i lite varierande
tempo, men inte dverallt. Inte minst i ett globalt perspektiv kan man ocksé se en
forindring frén ambitionen att frimja i férsta hand individuellt sjilvbestim-
mande till solidaritet, rittvisa och minskliga rittigheter, liksom en trend fran
skydd av privat sfir till exhibitionism — bilder och texter som forr ansdgs privata
liggs nu ut pa Facebook och Twitter.

Att marknadstinkandet vinner terring ocksd inom hilso- och sjukvarden
speglar naturligtvis ndgra av de virderingsférindringar som just nimnts. Skall
man kunna képa och silja organ? Bor vardforetag bedrivas i vinstsyfte? Debat-
ten kring Carema och dldrevarden ir ett svenskt exempel pa kontroverser kring
denna utveckling. Patent pd produkter och metoder baserade pd stamcells-
forskning, pd nya livsformer och bakterier (syntetisk biologi) 4r andra exem-
pel.

I ett mer globalt perspektiv kan man nimna debatten kring de rika lindernas
ansvar for att minska klyftan mellan i-linder och u-linder genom kommersiali-
sering och patent som kan bidra till att skapa I'T-klyftor, nano-klyftor osv mellan
dem som kan exploatera nya tekniska och vetenskapliga landvinningar till sin
fordel och de som inte kan det. FNs millennium-mdl ir ett forsok att bromsa
denna utveckling. Men de politiska svirigheterna nir det giller att dstadkomma
effektiv omf6rdelning och utjimning av resurser mellan rika och fattiga linder
dr enorma.

Det finns ocksd andra, mindre globala aspekter av kommersialiseringen:
Bor man fi betala personer som medverkar som forsokspersoner i forskning
eller donatorer av organ, celler och vivnader till biobanker? Kan man hindra
det? Om man inte kan, bér man férséka? Spokskrivande, spinn (6vertolkning
av forskningsresultat), bjudresor — var dras grinsen f6r vad som ir etiskt god-
tagbart nir det giller marknadsforing av mediciner och medicin-tekniska pro-
dukter?

327



GORAN HERMEREN

Den problematiska folkhilsan

Viktiga nya problem aktualiseras alltsd inom den medicinska etiken genom
vetenskapliga genombrott och nya tekniker och metoder i vird och forskning
— enskilt och i kombination. Kombineras effekten av férindringarna, kan de
forstirka varandra. Men det finns ocksd en rad mindre teknikorienterade och
inte fullt si dramatiska exempel pa framtidsfrigor. De etiska problem som ak-
tualiseras av den vixande gruppen av ildre, och inte minst av de ildre ildre,
tillhor denna kategori. Hur skall deras rittigheter hanteras i linder med krym-
pande ekonomi, ckande arbetsloshet och vixande befolkning? Vilka 4r deras
utsikter att leva ett liv med rimlig livskvalitet till slutet?

Folkhilsoarbete, "public health’, tilldrar sig ocksi ett vixande intresse inte
minst frén politikers sida. Kanske kan pengar sparas genom att sjukdom och
ohilsa forebyggs? Hir hoppas en del mycket pa farmakogenetik, pa personlig,
skriddarsydd medicinering. Det innebir att man pd basis av genetisk analys
skall forsoka undvika ineffektiva mediciner for den aktuella patienten och an-
passa doseringen sd att den blir effektiv, varken for stor eller for liten. Samtidigt
aktualiserar forebyggande arbete etiska frigor, som debatten kring olika vaccina-
tionsprogram visar. Hur skall riddade statistiska liv virderas gentemot risk for
negativa effekter for bestimda enskilda individer?

Liknande giller kampanjer for mer hilsosamma livsstilar. Hur lingt kan, fir
och bor man gd? Kan och bor allt risktagande informeras bort? Sambandet
mellan rékning och lungcancer ir vilbelagt. Information om detta samband ir
late ate fa tag pd. Likvil slutar inte alla, inte heller alla vilinformerade personer,
att roka. En del fortsitter envist att njuta av cigarrer och konjak. Var och av
vem sitts grinser for minniskors ritt att sjilva bestimma hur de vill leva? Ar
vad de kostar samhillet det avgorande? I sa fall tjinar samhillet mycket pd ate
rokare dor innan cancer, demensjukdomar och andra kroniska problem hunnit
bryta ut.

Nya likemedel tas fram for delar av befolkningen med f6rhojd risk t.ex. for
hjdrtinfarke eller stroke. Kostnaden ir stor, pengar att tjina for likemedelsfore-
tagen finns, samtidigt som ett stort antal personer méste behandlas, kanske un-
der resten av livet, for att ett begrinsat antal hjirtinfarkter eller stroke skall fore-
byggas. Den grundliggande frigan ir hur mnga maste behandlas hur linge och
till vilken kostnad f6r att ett liv skall riddas frin fortidig d6d? Frigan har inget
enkelt svar, men den madste stillas och diskuteras i ljuset av allmint accepterade
virderingar i samhillet.
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En rad genombrott har skett inom genetik och epigenetik under senaste tid.
Massekvensering av genomet i kombination med epidemiologisk information
om individers sjukdomar, livsstil, medicinering, och sociala liv aktualiserar nya
fragor. Hir stills virdet av ny kunskap och effektivitet mot virden som integri-
tet, ritt till privatliv och sjilvbestimmande, autonomi. Debatten kring projektet
LifeGene i Sverige exemplifierar denna problematik.

De svira valen

Prioriterings- och resursallokeringsproblemen har i en viss mening alltid funnits
i vérden, men utvecklingen har gjort problemen alltmer synliga. Samtidigt ir
politiker i regel ovilliga att ta i dessa problem och tala om dem, si nigon snar
16sning dr knappast i sikte. Om inte resurserna ricker till alla, fir ndgra vinta
eller bli utan hjilp. Det 4r svart att vinna val pa att tala om vilka grupper som fir
vinta pa vard eller att precisera vilka behandlingar patienter kommer att f2 be-
tala sjilva. De svédra valen i virden beror pd en kombination av olika omstindig-
heter, inte bara pa nya och mer kostsamma behandlingsmetoder. De ir dirfor
utomordentligt svara, forutsitter samarbete mellan etiker, ekonomer och medi-
cinska specialiteter av olika slag.

Vi blir allt fler, och sjukdomspanoramat dndras. Ny teknik skapar ocksa nya
mdjligheter men gér i kombination med demografiska, sociala och ekonomiska
forindringar att prioriteringsfrigorna blir allt mer patringande och svérare.
Det finns en omfattande litteratur om dessa frigor och jag dr ocksd en av de
skyldiga. Jag menar att en rad variabler bor beaktas: sjukdomens svérighets-
grad, behandlingars positiva och negativa effekt, kostnaden for behandling,
alternativ till behandlingen, sjukdomens vanlighet — det senare viktigt for att
kunna berikna totalkostnaden [7]. Tvé problem ir (a) att hir finns det stora
kunskapsluckor; det blir dirfor mycket grova uppskattningar, och (b) att de
olika variablerna inte samvarierar med varandra: hogt virde nir det t.ex. giller
sjukdomens svarighetsgrad kan mycket vil kombineras med lagt virde pa &t
skilliga andra variabler. Kombinationen av (a) och (b) gor att det blir svart i
manga fall att dra bestimda slutsatser. Men detta ir i och for sig ingen invind-
ning mot den s.k. etiska plattformen, som anger vilka virden och principer
som ytterst skall ligga till grund for prioriteringar i virden i Sverige. Grundtan-
karna i plattformen, som jag ir en av arkitekterna till och som bygger pé sjuk-
vdrdens grundliggande ideologi, ir:
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(i) Minniskoviirdesprincipen: Alla har lika virde, samma ritt att 4 sina rittig-
heter respekterade, och ingen ir i detta avseende férmer 4n nigon annan.
(ii) Behouvs- eller solidaritetsprincipen: Den som har stérst hilso- och livskvali-
tetsrelaterade behov skall komma i forsta hand.
(iii) Kostnadseffektivitersprincipen: Men ingen har behov av ndgot som inte har
effeke. Dirfor skall en rimlig relation mellan kostnad och effekt efterstrivas.

Sammanfattningsvis

Till sist, ndgra sammanfattande ord hir om mina viktigaste budskap om de
medicinsk-etiska frigorna:
Problemen ir inte enbart svenska. Problemen ir inte statiska:

— ny teknik kan bide skapa och 16sa problem

— virderingsforindringar kan skapa och 16sa problem

Det finns olika traditioner, virderingar och rangordningar av virden i skilda
linder. Harmonisering av definitioner, kriterier, principer och virderingar ir
onskvird, men svar att genomfora pd grund av olika historiska, politiska och
religiosa traditioner i Europa och i dnnu hégre grad globalk.

Man kan tilligga att arbetet med etik — det giller bdde forskning och policy-
arbete — dr ett stindigt pdgdende projekt: Etikfrdgor klaras inte av en ging for
alla. Nya problem tillkommer, andra blir mindre aktuella. Dialog och beredskap
till omprévningar viktig. Ovningar i sjilvkinnedom och empati ir en god start.
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