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Bilaga 11 - Etikbilaga

Utgangspunkterna for etikkapitlet:

Vad ar en etiskt relevant fraga?

Eftersom lagar och regelverk ar kodifierade vardepastaenden, uttrycker varderingar, kan en fragas
etiska relevans belysas genom att testa den mot mal och principer inom gallande ratt och aktuella
deklarationer.Héar gérs en genomgang av central lagstiftning pa halso- och sjukvardens och
socialtjanstens omraden, samt medicinsk-etiska principer och forskningsetik.

Mal och principer
Hélso- och sjukvard
Malet for hdlso- och sjukvard ar en god halsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen. Varden

ska ges med respekt for alla manniskors lika varde och for den enskilda manniskans vardighet. Den
som har det storsta behovet av hdlso- och sjukvard ska ges foretrade till varden.

Socialtjdnst
Samhallets socialtjanst ska pa demokratins och solidaritetens grund frimja manniskors:

- ekonomiska och sociala trygghet,
- jamlikhet i levnadsvillkor,
- aktiva deltagande i samhallslivet.

Socialtjansten ska under hansynstagande till manniskans ansvar for sin och andras sociala situation
inriktas pa att frigéra och utveckla enskildas och gruppers egna resurser. Verksamheten ska bygga pa
respekt for manniskans sjalvbestammanderétt och integritet. | forslaget till ny socialtjanstlag (som
lagradsbehandlats och féreligger som proposition och vantas trada i kraft under ar 2025) lyder
inriktningsparagraferna (andra kapitlet): 2 § Socialtjansten ska inriktas pa att utveckla enskildas och
gruppers egna resurser och samtidigt beakta den enskildes ansvar for sin och andras sociala
situation. Samt: 3 § Socialtjansten ska inriktas pa att enskilda far leva ett vardigt liv och kdnna
valbefinnande. Det femte kapitlet ber6r verksamhetens kvalitet och dar har ett nytt krav

tillkommit: 1 § Verksamhet inom socialtjansten ska vara av god kvalitet. Verksamheten ska bedrivas i
enlighet med vetenskap och beprévad erfarenhet.
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Prioriteringsplattform
Etiska principer (hierarkiskt ordnade; den viktigaste forst) som ska styra prioriteringar inom halso-
och sjukvarden:

o Manniskovardesprincipen; alla manniskor har lika varde och samma ratt oberoende av
personliga egenskaper och funktioner i samhallet. En generell anti-diskrimineringsprincip,
som aven tacks in av internationella deklarationer och regeringsformen.

o Behovs- eller solidaritetsprincipen; resurserna bor satsas pa dem som har de storsta
behoven. Att personer med storre, allvarligare eller mer akuta vardbehov bor ges foretrade
framfor personer med mindre och inte akuta vardbehov ar en uppfattning som de flesta
haller med om, samtidigt innebar tillampningen av denna princip att vardkoer kan
uppkomma om resursen for att ge vard inte motsvarar behoven. Erfarenheten ar ocksa att
behovs- eller solidaritets-principen ar synnerligen svar att tillampa i praktiken, sarskilt nar det
géller horisontella prioriteringar? (alltsa vid prioritering mellan olika vard- och stédomraden).

o Kostnadseffektivitetsprincipen; en tolkning ar att vid val mellan olika verksamhetsomraden
eller atgarder bor en rimlig relation mellan kostnader och effekt, matt i forbattrad halsa och
hojd livskvalitet efterstravas. En snavare tolkning &r att om det finns tva eller fler
vardatgarder med motsvarande nytta sa ska den med minst resursatgang valjas.

Det ar oforenligt med de prioriteringsetiska principerna att generellt lata bli att mota vardbehov pa
grund av exempelvis alder, livsstil eller ekonomiska forhallanden. Daremot ar det férenligt med de
prioriteringsetiska principerna att i det enskilda fallet ta hdnsyn till omstandigheter som begransar
nyttan av medicinska atgarder. Pa sa satt kan hog ”biologisk alder” hos en person (till exempel
skorhet till foljd av flera samtidiga ohalsotillstand) utgora grund for att avsta insats, medan inte
personens kronologiska alder i sig ar acceptabel prioriteringsgrund.

Medicinsk-etiska principer

Ett ofta anvant satt att inleda en analys av ett medicinsk-etiskt problem &r att testa av
fragestillningen mot de fyra principer eller prima-facie plikter? féreslagna av Beauchamp och
Childress?. Dessa principer tiacker in ett brett omrade av varden som ar allmént omfattade inom (den
vasterlandskt inspirerade) sjukvarden, vilket gor dem anvandbara. Ddaremot ar dessa principer séllan
mojliga att tillgodose samtidigt, utan det uppstar regelmassigt avvagningssituationer. Att tillgodose
patientens sjalvbestammande kan till exempel komma i konflikt med principen om att gora gott
(patienten avstar livraddande behandling) eller med principen om réattvisa (patientens vardbehov
beddms inte vara tillrackligt stort eller akut fér att en medicinsk insats ska utforas, oaktat patientens
starka 6nskemal om att fa behandling omedelbart). Beauchamp och Childress féreslog dessa fyra
principer:

e Respekten for autonomi, mojlighet till sjdlvbestammande eller medbestammande

e |cke-skada principen

e Att gora gott principen, bidra till en 6kad halsa och véalbefinnande

e Réttvisa, jamstalld och jamlik vard utan diskriminering, lika ska behandlas lika. Principer for
prioriteringar i varden kan harledas till denna princip.

L https://www.vardanalys.se/rapporter/styra-mot-horisonten/
2 N&got som i férsta hand ska viljas
3 Principles of biomedical ethics (senaste upplagan fran &r 2019)
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Forskningsetiska principer

Forskningens frihet ses som en grundldggande rattighet och framgar bland annat i regeringsformen®.
Fri forskning innebar idealt sett till exempel mdjlighet att fritt vdlja forskningséamne och
forskningsmetod. Forskningens och forskarens frihet kombineras dock med ett avsevart ansvar, vilket
uttrycks i forskningsetiska principer och i lagstiftning.

o Tillforlitlighet

e Arlighet

e Respekt for forskningsdeltagare, forskningsdmnen, kollegor, samhille, ekosystem,
kulturarv och miljo.

e Ansvarighet for forskningen, dven for dess vidare samhalleliga konsekvenser rdaknas upp i ett
tongivande europeiskt dokument®. Etikprévningslagen® som syftar till att i samband med
forskning skydda den enskilda manniskan och manniskovardet. Denna lag, liksom den
internationella regleringen av forskning dar manniskor berérs, ar influerad av
Helsingforsdeklarationen’, som i sin tur tar avstamp i de principer som slogs fast i den s
kallade Nurnbergkodexen, fran ar 1947 som formulerades i samband med rattegangarna
efter andra varldskriget. Det ar sarskilt det informerade samtycket, det vill sdga upplyst
frivillighet, for de personer som ingar i ett forskningsprojekt som ursprungligen formulerades
i Nurnbergkodexen.

Forskningsetiska stallningstaganden vad géller projekt dar manniskor ingar ar nastan alltid av
avvagningskaraktar: motiverar den tankbara nytta som forskningsprojektets resultat kan
medfora de risker, integritetsintrang och besvar som projektet dsamkar deltagarna? |
synnerhet nar det handlar om forskningspersoner som befinner sig i en utsatt situation
genom att ha nedsatt autonomiférmaga eller vara foremal for tvangsvard eller annan
frihetsbegransning blir avvdgningarna grannlaga. Kan forskningsfragorna besvaras genom att
tillfraga autonoma fullt beslutskapabla personer om att inga i projektet sa bor detta goras.
Men ibland maste forskningen inkludera sarbara personer i utsatta positioner, och det kravs
noggranna avvagningar av risk kontra nytta, och det finns krav pa direkt nytta fér den grupp
som tillfragas om att inga i projektet. Personer som har samsjuklighet mellan
substanssyndrom och annan psykisk sjukdom &ar i manga fall sarbara och kan befinna sig i
situationer dar mojligheten att fritt tacka ja eller tacka nej till att inga i forskning kan vara
begransad.

Forskningen styrs ocksa pa andra satt - inte minst via systemen for forskningsfinansiering.
Det ar inte sjalvklart att de omraden dar behoven av 6kad kunskap ar som storst ur ett
samhallsperspektiv ocksa ar de omraden dar det bedrivs mest forskning. Man kan notera att
forskningsetiska riktlinjer snarare betonar forskningens frihet dn relevanskravet ur
samhallsperspektiv. Via den forskningspolitiska styrningen framst via anslagsinstituten
forsoker staten paverka vilka omraden och fragestallningar som ska beforskas.
Forskningsresultat som kan kommersialiseras, till exempel lakemedelsforskning,
foretagsfinansieras till stor del, och da star avkastningsmojligheterna i fokus. Det finns
givetvis inga garantier for att denna typ av styrmedel alltid och 6verallt anvands pa ett
optimalt och rationellt satt. Det som upplevs som stora akuta samhallsproblem och aktuella

4 Art. 13 i EU:s stadga om de grundliggande rittigheterna samt 2 kap. 18 § regeringsformen och 1 kap. 6 §
hogskolelagen (1992:1434).

5 ALLEA, https://www.allea.org/wp-content/uploads/2017/05/ALLEA-European-Code-of-Conduct-for-Research-
Integrity-2017.pdf

6 Lag (2003:460) om etikprovning av forskning som avser manniskor

7 Antagen av WMA (Virldsldkarorganisationen) 1964, darefter reviderad i omgéangar, senast &r 2013.
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https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-2003460-om-etikprovning-av-forskning-som_sfs-2003-460

utmaningar behover inte vara liktydigt med de mest relevanta forskningsomradena.
Forskning dar tillampning av resultaten ar i forgrunden kan betecknas som externt motiverad
till skillnad fran forskning som framst motiveras av inomvetenskapliga, forskningsinterna skal.
Att i detalj kartlagga en biologisk eller psykologisk process pa molekylar eller motsvarande
niva behover inte leda fram till nagon direkt praktisk tillampning eller nytta, utan vara framst
inomvetenskapligt motiverat. Samtidigt kan denna forstaelse pa grundnivan vara nédvandig
for att i foljande steg sa smaningom eventuellt kunna leda fram till behandlingsmojligheter.
Den typ av tillimpad forskning (randomiserade interventionsstudier som kan besvara fragor
om olika insatsers halsoeffekter) som ar aktuell i denna systematiska kunskapsoversikt ar
externt motiverad, det betyder att den motiveras av behov bland manniskorna och i
samhallet snarare dn av inomvetenskapliga skal.

Slutligen styrs forskning ocksa av skrivna och oskrivna regler och uttalade och outtalade ideal
inom forskarsamhallet. Forskare ar beroende av mdéjligheten att publicera sina fynd, varvid
de ideal och varderingar som rader hos de tongivande vetenskapliga tidskrifternas
redaktioner blir betydelsefulla for vad som ar publiceringsbart. Stravan efter att presentera
nya, helst epokgodrande, ron kombineras med en viss (ibland sund) skepsis mot det som
verkar alltfér nytt och annorlunda metodmassigt, resultatmassigt och amnesomradesmassigt
jamfort med det som manga forfattare tidigare beskrivit. Peer review-systemet ses som en
mekanism for att uppréatthalla hog vetenskaplig standard och bevaka sanningskravet, men
kan dven innebdra en dragning mot det som har kallats “normalvetenskap”?, vilket inte bor
uppfattas som vetenskap av lagt varde, men dar reproduktion av redan kanda samband med
hjalp av redan kdnda metoder begransar mojligheterna till att “bryta ny mark”. Detta
fenomen kan dven aterspeglas i forskningsarbete pa metaniva, det vill sdga nar systematiska
kunskapsoversikter produceras. Ovanstaende resonemang avser att belysa att
forskningsetiska, vetenskapsteoretiska och vetenskapssociologiska forhallanden kan bli etiskt
relevanta i betydelsen att de paverkar vilken kunskap som tillgangliggors for de verksamheter
som syftar till att uppna de varden som stipuleras bland annat i gallande lagstiftning och
yrkesetiska kodex.

8 Att folja (inom paradigmet) radande vetenskapliga normer och tankeménster. Term myntad av
vetenskapssociologen Thomas Kuhn i the structure of scientific revolutions (1962).
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