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Etikprovning och uppgifter om halsa

Inledning

Ar 2004 tridde lagen om etikprovning (Férordning 2003:615) i kraft, och den
reviderades ar 2009. Samtidigt som lagen tillkom skapades sex etikprévnings-
nimnder (férlagda pa de storre universitetsorterna i Sverige). Dessa ersattes
2020 av nuvarande Etikprovningsmyndigheten (EPM), med avdelningar vid
sex olika universitetsorter i Sverige, vars uppgift dr att handligga de ansok-
ningar som skickas in av forskarna.

Lagen har i férsta hand utgatt ifran medicinsk forskning, frimst didrfor att
man historiskt sett dir upplevt de storsta skadorna av forskning och dirmed
ocksé de allvarligaste moraliska problemen (se till exempel Shamoo och Resnik
2015, s. 236 ff.). Det medicinska perspektivet avspeglas tydligt i 4 §. Kriterierna
(rekvisiten) i den paragrafen handlar i huvudsak om ingrepp i, eller paverkan pa,
de (Ievande eller avlidna) minniskor som det forskas med eller pa.

Inom samhills- och beteendevetenskaperna har det emellertid inte heller sak-
nats exempel pa moraliskt tvivelaktig forskning (ibid.; Israel 2015). Andra krite-
rier i lagen ticker dven samhills- och beteendevetenskaplig forskning, och (den
reviderade) lagen hinvisar 1 3 § till Artikel 9, EU:s allmidnna dataskyddstérord-
ning: ”Behandling av sirskilda kategorier av personuppgifter” (EU 2016). Dir
framgar under forsta punkten att ”’[b]ehandling av personuppgifter som avslojar
ras eller etniskt ursprung, politiska dsikter, religits eller filosofisk Gvertygelse
eller medlemskap i fackférening och behandling av genetiska uppgifter, biome-
triska uppgifter for att entydigt identifiera en fysisk person, uppgifter om hilsa
eller uppgifter om en fysisk persons sexualliv eller sexuella liggning ska vara
férbjuden”. Detta giller dock inte om tillstand att processa dylika uppgifter sékts
och givits av EPM och om de medverkande givit sitt informerade samtycke.

Listan med “kinsliga personuppgifter” skapar ibland tolkningsproblem. Fle-
ra av de nimnda typerna av uppgifter kan vara svira att bestimma och skulle
behova ett klargérande, till exempel av vad som menas med etniskt ursprung,
politiska dsikter och filosofisk Gvertygelse. Vi ska hir emellertid enbart fokusera
pa uppgifter om hilsa, nadgot som i forstone kan verka ganska oproblematiskt.
Men skenet bedrar. Vi ska testa flera olika idéer om hilsa, och det kommer att
visa sig att en definition av begreppet har stor betydelse f6r tillimpningen av
lagen. Det beror pa att begreppet ”hilsa” inbegriper en rad olika forestillningar
1 sambhillet (inklusive forskarsamhillet) och har definierats pa flera mer eller
mindre rimliga sitt. Dessa forestillningar och definitioner identifierar delvis
olika "tillstind” hos individen (och ibland miljén) som hilsotillstind, vilket g6r
att vad som faller under lagen och behéover etikprovas kommer att variera stort
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beroende pd valet av definition. Det behdver dessutom noteras att lagen talar
om halsouppgifter (information om hilsa), vilket kan inkludera mer 4n uppgifter
om personers hilsotillstand, till exempel information om vardkonsumtion, livs-
stil eller liknande.

Oavsett vilken teori om hilsa eller sjukdom man omfattar, finns det klara fall
som inte vicker nagon undran om hur de ska klassificeras (som hilsa, ohilsa
eller ndgot annat), men det existerar en grazon dir tillstinden 1 fraga uppfattas
olika av olika teorier. Det vill sdga att en teori identifierar ett tillstind som ett
hilsotillstand (eller sjukdom), medan en annan inte gor det. Det ir till exempel i
dagens debatt om den allt 6kade psykiska ohdlsan” ibland oklart om det verk-
ligen t6r sig om ohilsa eller snarare om “livsproblem”. Olika hilsoteorier ger
olika besked pa denna punkt.

Att det existerar en saidan grazon kan dventyra rittssikerheten, da vissa forsk-
ningsprojekt kan komma att etikprévas fast de enligt en viss definition inte
skulle behéva det, medan andra inte prévas fast det borde goras givet en annan
definition. Om en forskares uppfattning om vad “hilsa” stir for skiljer sig fran
EPM:s eller Overklagandenimndens (fér etikprovning; Onep), skulle det i vir-
sta fall kunna leda till boter eller fingelse for forskaren.'

Syftet med artikeln dr saledes att illustrera och diskutera hur nagra olika idéer
rérande begreppet hilsa och hilsouppgifter skulle paverka vad som behdver
etikprévas om de anammas. Ett antal tentativa forslag kommer att presenteras,
men ndgra helt sidkra slutsatser kommer inte att dras. I huvudsak kommer resul-
tatet att bestd av olika tolkningsmailigheter, vilka férhoppningsvis kan leda till
ett fortydligande av och en konstruktiv debatt rérande lagens tillimpning, och
i slutindan okad rittssikerhet.

Ett brett hilsobegrepp

En utgingspunkt for denna artikel dr att ledaméter i etikprévningsnimnderna
har framfort att begreppet hilsa ska tolkas ’brett”.” Vi uppfattar det som att hilsa
framfor allt inte enbart ska likstdllas med information om sjukdomar eller diagno-
sef, utan omfatta mer dn si.” Det har till och med framforts forslag om att hilsa
ska inbegripa livskvalitet.* Men vad siger forberedande arbeten och regeringens
propositioner rérande lagen? I dessa kunde man tinka sig att fd svar pd frigan om
vad hilsa innefattar. En genomlisning av det som sigs om halsa i Prop. 2002/03:

1. Det giller till exempel om Onep uppticker och anser att forskning sker utan etikprévning och bedémer
att den handlar om hilsa eller innehéller andra hilsouppgifter, medan forskaren inte anser det.

2. Till exempel har den uppfattningen framférts av Onep:s nuvarande kanslichef, Jérgen Svidén, vid ett
webbseminarium (22/5 2022) tillsammans med representanter for landets universitet och hégskolor r6-
rande Onep:s verksamhet.

3. Redan det faktum att lagstiftarna viljer att ta upp hilsa, och inte sjukdom, stédjer detta antagande.

4. Personlig kommunikation med en tidigare medlem i en av landets lokala nimnder.
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50, Prop. 2007/08:44 och Prop. 2018/19:165 ger oss emellertid inga svar pa frigan.
I Séren Omans (2019) omfattande kommentarer till GDPR (dir lagens kinsliga
personuppgifter ocksa listas) hittar vi inte heller nagra férslag om hur begreppet
“hilsa” ska tolkas. Vi fir med andra ord gbra en analys utan en sidan vigledning.

Givet att vi séker ett brett hilsobegrepp, granskar vi forst ndgra olika defini-
tioner av begreppet “hilsa”, framfor allt de som gdr ut6ver hilsa som avsaknad
av sjukdom eller skada, och underséker vilka konsekvenser de kan fa f6r tillimp-
ningen av lagen. Dessutom diskuterar vi om sndikatorer pa hilsa och hilsans be-
stanmingsfaktorer (determinanter) bor betraktas som hélsouppgifter i lagens mening,

Hilsa eller ohilsa

Begreppet ”hilsa” likstills ibland med hela dimensionen hilsa—ohilsa, det vill
siga den uppfattas som en variabel, men ibland likstills hdlsa bara med den po-
sitiva delen av dimensionen, till skillnad fran ohilsa, som r6r den negativa delen.
Enligt Johan Modin, chef tér Etikprovningsmyndigheten, ror lagen all hilsa, det
vill sidga dven den positiva.” Vi kommer hir att ifrdgasitta denna tolkning

Det verkar rimligare att tro att lagen frimst avser ohilsa, snarare dn (positiv)
hilsa. Att information om en persons goda hilsa bor betraktas som en kinslig
personuppgift dr svért att tro. En intervju med en viltrinad atlet om vederb6-
randes framgingar skulle kunna tinkas handla om positiv hilsa (till exempel
hog fysisk funktionsférmaga), men det verkar knappast vara information om
detta som lagen vill hindra frin att samlas in (utan tillstind). Diremot kunde
man tinka sig att idrottsskador 4r en sadan uppgift, 4ven om media redan ir
fulla av information om skadade atleter, utan att detta verkar krinka deras in-
tegritet (men de ger naturligtvis implicit samtycke vid de aktuella intervjuerna).

Aven om lagen uttryckligen nimner hilsa (hela dimensionen), tror vi att det
ir mer fruktbart att fokusera pa ohilsa, vilket troligen ocksd dr en bittre tolk-
ning av lagstiftarnas avsikt. En méjlig nackdel 4r att vi kan fd grinsdragnings-
problem mellan god (positiv) hilsa och ohilsa.® Oavsett dessa eventuella pro-
blem menar vi att fokus pa ohilsan har fler férdelar 4n nackdelar.

Idéer om hilsa och ohilsa

Grovt sett kan man dela in de mest rimliga (o)hilsoteorierna i tre kategorier,

5. Muntligt svar av Modin vid Vetenskapsridets konferens om Etikprovning, juridik och professionellt
omdome, 1 mars 2023.

6. Men dven andra svarigheter kan uppsta. Ska till exempel dldre personers typiskt minskade funktionsfér-
mégor ses som nigot “normalt” (det vill sdga som hilsa) eller som en reduktion av hilsan (det vill siga som
ohilsa)? I det ena fallet uppfattas “normalt funktionellt aldrande” som hilsa, och forskning som berér den
skulle didrfor inte kriva etiktillstind, i det andra som ohilsa, vilket skulle kriva etikprévning.
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nimligen (o)hilsa som sjukdom, som vilbefinnande/lidande samt som (0)fot-
miga (nedsatt funktionstérmdga, si kallad holism) (Brilde 2000a-b; Briilde
och Tengland 2003).

Obdilsa som sjukdom

Hilsa ses av vissa teoretiker som avsaknad av sjukdom. Denna teori flyttar £6lj-
aktligen definitionsfragan frin hilsa till sjukdom. En vanlig teoretisk tanke dr
att sjukdomar dr dysfunktioner 1 kroppen eller psyket som ir av ondo for per-
sonen (Boorse 1977; Wakefield 1992).” Att till exempel pankreas producerar for
lite insulin 4r en dysfunktion som dr av ondo fo6r personen. Alltsa dr diabetes en
sjukdom och samtidigt (per definition) ett ohilsotillstand.

Notera att flera teoretiker brukar skilja pa det sndva sjukdomsbegreppet (dir
sjukdom ses som processeri kroppen eller psyket) och det breda, vilket dven inne-
fattar skador och (medfédda) “defekter” (Nordenfelt 1995) och betyder att ex-
empelvis ett benbrott riknas som sjukdom (och dirmed ohilsa). Detta verkar
rimligt, da dven skador och “defekter” ofta dr féremal for, och ger ritt till,
hilso- och sjukvardsinsatser och forvintas tickas av sjukforsikringen.®

Att helt jimstilla ohdlsa med avsaknad av sjukdom 4dr emellertid en tanke vi kan
avskriva med en gang, dé praxis hos EPM, som vi sag, tycks vara att tolka (o)hil-
sobegreppet brett. Diremot kan vi konstatera att sjukdomstillstind (och ddrmed
diagnoser, innefattande symtom och tecken), i den breda bemirkelsen, bér omfat-
tas av lagen, inte minst dd sjukdomar (oavsett om de definieras som dysfunktioner
eller ¢j) typiskt paverkar hilsan negativt. Men vad mer kan lagen syfta pa?

Obdlsa som lidande

Manga diskussioner om (o)hilsa tar sin utgangspunkt i WHO:s klassiska defini-
tion (1948), som siger att hilsa utgors av ett totalt fysiskt, psykiskt eller socialt
“vilbefinnande” (well-being), vilket verkar innebdra att hilsans motsats utgdrs av
ndgot slags lidande. Definitionen omfattar mycket, det vill sdga den 4r bred, och
skulle dirmed kunna ses som en god kandidat f6r tolkningen av lagen. Den har
dock flera nackdelar, varav den viktigaste att ta upp hir ir att begreppet vilbe-
finnande dr vagt. Pa engelska likstills dessutom ofta we//-being med livskvalitet.
Definitionen stimmer emellertid bra 6verens med ndgot som dr vanligt i dag,
nidmligen att ohilsa, bade bland professionella och i dagligt tal, ofta likstills
med att “ma diligt”, till exempel med pastienden som att ungdomars psykiska

7. Aven andra inre tillstand och processer kan tinka omfattas av begreppet sjukdom (Nordenfelt 1995), inte
bara dysfunktioner, men vi behover inte utveckla den tanken mer hér.

8. Somliga, t.ex. Jerome Wakefield (1992), skulle snarare kalla hela denna grupp tillstand “stérningar”
(disorders).

Socialmedicinsk tidskrift 2/2023 381


http://t.ex

debatt

ohilsa har 6kat Gver tid, ndr det 1 sjilva verket ibland rér sig om livsproblem.
Men vad giller bide WHO:s definition och sprakbruket kring psykisk ohilsa, dr
det oklart vilket slags lidande det ror sig om.

Ett ohilsobegrepp som omfattar allt slags lidande riskerar att blir alltfér om-
fattande fOr att vara anvindbart i denna kontext. Det skulle innefatta olycklig
kirlek, sorg efter nigon kir persons bortging, oro infér framtiden eller van-
trivsel pa arbetsplatsen. Alla dessa tillstind kan naturligtvis vara pligsamma,
men de utgdr knappast hilsorelaterat lidande och de fortjanar sillan hilso- och
sjukvirdens uppmirksamhet samt utgdr (normalt sett) ingen grund for sjuk-
ersittning (vilket manga ohilsostind gor).” Inte heller verkar det sjilvklart att
information om dessa tillstind ska rdknas som kinsliga personuppgifter och
dirmed kriva etikprovning,

Enligt en nagot sndvare teori om hilsa som vilbefinnande (och dess mot-
sats: ohilsa som lidande) utgérs vilbefinnande (lidande) av olika slags kinslor.
Dessa kan grovt delas upp 1 (fysiska) férnimmelser, (psykiska) stimningsligen
och emotioner (Nordenfelt 1995, s. 82 ftf.). Alla kdnslor utgdr dock, som fram-
gitt, inte delar av hilsan, sa vilka dr de hilsorelaterade kdnslorna? Vi ska hir
skilja mellan kidnslor som har sin omedelbara orsak inom individen och de som
kausalt uppritthills av omedelbara yttre faktorer." Det ir de forra som tillhor
(o)hilsan, och de utgérs av fornimmelser, till exempel smirta, eller att kinna sig
tysiskt stark, och szunesstamningar, till exempel depression eller eufori (Brilde och
Tengland 2003; Tengland 2007).

Att hilsan omfattar behagliga och ohilsan pligsamma férnimmelser och
stimningsligen verkar vara en rimlig tanke (enligt vanligt sprakbruk), och det
torefaller hogst troligt att lagen dr tinkt att omfatta dessa kdnslor, men framfor
allt, som vi konstaterat, de som uppfattas som pligsamma, sisom virk, smirta
och dngest. Om vi accepterar denna tanke, kompletterar idén om ohilsa som
lidande (i denna sniva version) dirmed tanken om att lagen omfattar sjukdomar
(och diagnoser) i bred bemirkelse.

Men kan det breda (o)hilsobegreppet rymma ytterligare aspekter? Vissa teo-
retiker hdvdar att ohilsotillstind 1 hog grad handlar om nedsatt funktionsfor-
maga." Frigan blir d4 om nedsatt funktionsformaga ocksa ska tickas av lagens
begrepp “hilsa” och utgéra en kinslig personuppgift, 1 likhet med diagnoser
och (hilsorelaterat) lidande."

9. Niamnda tillstaind utgér moéjligen exempel pa negativ livskvalitet, men att definiera hilsa i termer av
livskvalitet dr problematiskt.

10. Distinktionen behéver utvecklas mer, men utrymmet ricker inte till for att géra det hir.

11. Detta far inte férvixlas med dysfunktioner pa organ- eller vivnadsniva.

12. Notera att vissa diagnoser 6verlappar med vissa oférmagor. Men en poing med att ligga till of6rmagor-
na (till EPM:s hilsobegrepp) skulle kunna vara att man (som med lidandet) kan dra slutsatser om personers
hilsa utan att det finns information om nagon diagnos, skada eller specifik sjukdom.
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Holism: obdlsa som formagenedsittning/funktionsnedsittning

De holistiska teorierna (liksom vilbefinnandeteorin) definierar alla (o)hidlsa utan
att hdnvisa till sjukdom. En siddan teori definierar (i grova drag) hilsa 1 termer
av formégor (se Brulde 2000a-b; Brilde och Tengland 2003; Tengland 2007)."

Minniskor utvecklar det vi kan kalla basala t6rmégor, vilka de flesta av oss
erhaller som barn och unga i stort sett bara genom att leva och vixa upp. Det
ror sig om formégor som att kunna se, hora, gi, tugga, gripa, lyfta (mindre) sa-
ker, tinka, minnas, resonera och kommunicera med andra." Strikt sett maste vi
ocksd ligga till vissa dispositioner och dven motivation som tillhérande basala
térmigor, till exempel dispositionen att uppleva vissa kinslor i olika situationer,
och att kunna motivera sig till att ga till jobbet. Om nagon sadan férmaga (dis-
position eller motivation) helt eller delvis skulle saknas, eller bli tillfalligt eller
permanent nedsatt, foreligger ndgon grad av ohilsa.”

Om vi omfattar denna teori, kommer all forskning som helt eller delvis hand-
lar om minniskors bristande basala férmdgor (dispositioner och motivation)
— till exempel férsimringar i att kunna sta, sova, uppleva dofter, komma ihag,
kinna empati, hdlla balansen eller prata — att riknas som hilsorelaterad och om-
fattas av lagen. Sddant som att sakna “normal” motivation till att gora saker eller
bristande férmaga att tilligna sig nya kompetenser och firdigheter, exempelvis
att ldra sig kora bil eller att anvinda en smarttelefon, omfattas dd ocksa. Det ar
rimligt att betrakta information om dessa férmigenedsittningar som kinsliga
personuppgifter.

Om man anammar teorin om ohilsa som férmégenedsittning, blir det dnnu
klarare varfér lagen bor fokusera pd ohilsa snarare dn pa positiv hilsa. Allt vi
gOr forutsitter basala férmagor, och skulle dven positiv hilsa (goda férmagor)
omfattas av lagen, skulle forskning rérande en mingd olika ménskliga aktivite-
ter (som inte prévas idag) ddirmed behodva etikprovas.

Ibland handlar forskningen om férlorade eller nedsatta kompetenser eller
tirdigheter. Dessa utgor inte 1 sig nedsatt hilsa och tycks ddrfor inte behéva
granskas av EPM. Det dr emellertid inte sjilvkart att sidan forskning inte skulle
kriva etisk prévning, eftersom forlusten av kompetenser ofta beror pa mins-
kade basala férmagor (det vill siga ohilsa), som nir en person inte lingre kan
arbeta som ldrare (en kompetens) pa grund av nedsatt horsel (en basal f6rmaga).

13. Vi kommer hir f6r enkelhets skull att ignorera den niva av hilsa som kan kallas grundliggande och som
utgérs av de inre faktorer som hjilper till att uppritthalla en persons formagehilsa, det vill sdga hennes
fysiologi, anatomi och “djuppsykologi” (Tengland 2015).

14. Notera att dessa basala formagor behéver skiljas frin kompetenser (inklusive firdigheter), vilka kriver
speciell trining och/eller utbildning, till exempel att kunna cykla, anvinda en dator eller skota en symaskin.
15. En annan holistisk teori representeras av Lennart Nordenfelt (1995). Enligt honom dr hilsa en persons
(andra ordningens) férmaéga att (under normala eller rimliga férhdllanden) kunna uppna sina vitala mal, dir
vitala mél utgérs av mal som dtminstone minimalt bidrar till individens lycka (livskvalitet).
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Det kan foljaktligen vara svart att skilja mellan studier som direks handlar om
nedsatta eller férlorade basala férmégor, dispositioner och si vidare (det vill
sidga ohilsa) och de som bara indirekt gor det.

Problemet ir dessutom att det kan vara svirt i en viss situation att veta vilken
orsaken till en nedsatt kompetens ir, det vill siga om den beror pa en f6rma-
genedsittning (ohilsa) eller nagot annat. Att exempelvis en pianist forlorat sin
kompetens att spela piano kan bade bero pa bristande 6vning (ingen ohilsa) och
pa sjukdom (ohilsa).

Slutsatsen, om dven denna hilsoteori accepteras som rimlig, blir siledes att la-
gen, férutom sjukdomar (i bred bemairkelse, inklusive skador och defekter), sym-
tom och tecken och hilsorelaterat lidande, kommer att omfatta information om
basala oférmagor (inklusive nedsatt motivation och reducerade dispositioner).

Ohilsoindikatorer

Vi har hittills koncentrerat oss pé sjilva hilsotillstinden. En friga som uppstar
ir om lagen dven tinks innefatta indikatorer pa sjukdom eller ohilsa. Vad idr en
sadan indikator? Det édr en faktor genom vilken man kan dra indirekta slutsatser
om personens ohilsa, utan att sjilva ohilsan studeras eller diskuteras. Indikatorn
skulle kunna utgéras av antal besok pa vardcentral eller hos tandldkare, sjukskriv-
ningar, innehav av hogkostnadskort, antingen rérande medicin eller sjukvard,
och/eller ett parkeringskort for funktionshindrade, eller anlitande av hemtjinst.

Frigan ir siledes om EPM eller Onep bér tolka lagen si att den omfattar
forskning om vissa indikatorer, dven om de inte direkt handlar om personens
ohilsa. Man skulle kunna tinka sig att manga minniskor tycker att antalet 14-
karbesok per dr, eller hégkostnadskort pd medicin, dr ndgot privat, vilket i sd fall
indikerar att sidana uppgifter kan vara kinsliga. Oman papekar for évrigt att
artikel 4.15 om kinsliga personuppgifter dven inbegriper tillhandahallande av
hilso- och sjukvéardstjanster” (2019, s. 249). Men framfor allt kan indikatorerna
1 fraga uppfattas som "hilsouppgifter”, vilket, som vi sett, lagen talar om.

Vi kan emellertid konstatera att om forskaren avser att underséka dessa ty-
per av uppgifter (indikatorer), ligger det ndra till hands att tro att dven hilsan i
andra bemirkelser berors av forskningen, och att etikprévning da bade krivs
och soks. I sa fall tycks frigan om huruvida hilsoindikatorer faller under lagen
eller inte mest vara ett “akademiskt” problem. Icke desto mindre kan problem
uppsta om information om ohilsoindikatorer kommer fram i andra forsknings-
sammanhang (dn de som direkt r6r personers hilsa), till exempel om det i en
studie om arbetsliv framgér att personen har fardtjinst. Det kan saledes tyckas
vara rimligt att dessa indikatorer omfattas av lagen.
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Ohilsans bestimningsfaktorer

Bor forskning om hilsans bestimningsfaktorer ocksd fangas av lagens breda
begrepp “hilsa”? Hilsans bestimningsfaktorer dr situationer, tillstind, hand-
lingar eller processer som pa sikt kausalt leder till god eller dalig hilsa, i detta
sammanhang framfor allt ohilsa, och man talar da om riskfaktorer £6r ohilsa
och sjukdom. Dessa faktorer inbegriper ofta individers sa kallade livsstil, som
motionsvanor och matvanor, men dven levnadsvillkor, som sociala faktorer (at-
bete, civilstatus, migration, typ av boende, utbildningsnivd och sociala nitverk)
och miljéfragor (buller, miljogifter eller stralning) — faktorer som paverkar per-
sonernas hilsa pa lang sikt. Frigan dr siledes om riskfaktorerna kan riknas som
“kinsliga personuppgifter’” och omfattas av lagen.

Innan vi besvarar den frigan, kan vi notera att det kan vara svart att dra
grinsen mellan sjukdomar och vissa ”inre” bestimningsfaktorer, som nir det
giller hogt blodtryck, hégt kolesterol eller 6vervikt och, inte minst, genetiska
riskfaktorer f6r olika sjukdomar, som brostcancer (till exempel BRCA2) eller
Huntingtons sjukdom. Ibland riknas dessa olika tillstind (inom individen) som
sjukdomar och ibland som riskfaktorer (fér de leder ju inte alltid till sjukdom,
utan bara Okar sannolikheten att den utvecklas). Oavsett tolkning tycks det i
dessa fall ganska sjilvklart att tillstinden i friga omfattas av lagen. Uppgifterna
framstir som kinsliga.'’

Det ir emellertid osannolikt att lagen avser att ticka levnadsvillkor. Att fraga
om nagon har ett arbete eller dr arbetslos tycks ligga lingt ifrdn lagens idé om
att hilsa dr en kinslig personuppgift, &ven om arbetssituationen tenderar att pa-
verka hilsan. Detsamma giller vinner (sociala nitverk), utbildning, bostad och
civilstind. Om riskfaktorerna alls fingas av lagen dr det troligare att de giller
minniskors 7riskfyllda livsstil”, sisom tobaksbruk, alkoholkonsumtion, bruk av
narkotika och brist pa fysisk aktivitet. Nir det handlar om alkohol och narkotika
kan man skilja mellan bruk, missbruk och beroende. Bruk kanske inte ska riknas
som en “hilsouppgift”, och omfattas av lagen, men missbruk och beroende bor
kanske gora det, eller mojligen bara beroende (som ibland riknas som sjukdom)."”

Det ir foljaktligen tveksamt om édven livsstil och levnadsvillkor bér omfattas
av lagen, annat 4n 1 undantagsfall. Notera att riskfaktorerna, till skillnad frin
indikatorerna, inte sdger nagot alls om en persons nuvarande hilsa, utan bara
ndgot om risken for ohilsa eller sjukdom i framtiden."” Strikt sett dr det alltsd

16. Men motsvarande information om en genetisk predisposition fér hég 1Q), matematisk begavning, abso-
lut gehor eller bollbegavning (positiv hilsa?) skulle knappast riknas som kinslig.

17. Kanske skulle somliga vilja betrakta dylika uppgifter om personer som kinsliga (sirskilt de olagliga),
dven om de inte utgdr hilsouppgifter. (Intressant nog tar inte lagen uttryckligen upp dem som kinsliga.)
18. Det verkar emellertid rimligt att tinka att ju hogre sannolikheten ir att riskfaktorn leder till ohilsa och/
eller for tidig déd, desto rimligare dr det att se uppgiften, till exempel regelbundet bruk av heroin, som en
kinslig personuppgift.
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svart att se att de ska omfattas av lagen, om inte sannolikheten f6r sjukdom dr
hég, som nir det handlar om vissa genetiska faktorer.

Sammanfattning

Utgangspunkten fOr detta arbete dr att vissa av etikprovningslagens kriterier (re-
kvisit) tor etikprévning dr delvis vaga och i behov av klargéranden, i vart fall av
vad begreppet “hilsa” star for 1 sammanhanget. Syftet med denna artikel dr f6lj-
aktligen att problematisera vad som skulle kunna utgéra hilsa i relation till lagen.
Forst konstaterar vi att det dr ohdlsa lagen syftar pa, snarare dn positiv hilsa,
eftersom lagen utgér ifrin vad som dr kinsliga personuppgifter, vilket positiv
hilsa svarligen kan betraktas som. Dessutom séker vi en vidare tolkning av
ohilsa dn bara avsaknad av sjukdom, dven om sjukdomar (i den breda bemir-
kelsen) bor omfattas av lagen. Vi presenterar sedan ytterligare tvd definitioner
av (o)hilsa, vilbefinnande (och dess motsats lidande) och funktions(o)férmaga
(holism), och diskuterar vad ett anammande av dem skulle innebédra rérande
kravet pé etikprévning. Slutligen diskuterar vi indikatorer pa ohilsa samt ohil-
sans bestimningsfaktorer, det vill sdga riskfaktorer. De flesta av indikatorerna
kan uppfattas som kinsliga (dd de sa uppenbart ir starkt korrelerade med ohilsa
och sjukdom) och darfér verkar det rimligt att lagen omfattar dem. Nir det gil-
ler ohilsans riskfaktorer dr svaret snarare att de inte torde uppfylla lagens krav
pa etikprovning (eftersom de inte sdger ndgot om en persons nuvarande hilso-
tillstind och bara dr svagt korrelerade med ohilsa), utom i de fall de antingen
sjilva utgor sjukdom (som nir det giller vissa beroenden) eller existerar inom
personen i friga (som nir det giller fysiologisk eller genetisk information).

Tack

Vi vill tacka medlemmarna i Radet for forskningsetik vid Malmo universitet
(med vilka texten diskuterades under ett seminarium varen 2023) fér virde-
fulla synpunkter, och slutligen Peter Jénsson och Katarina Graah-Hagelbick
for goda forslag till spraklig forbattring,

Per-Anders Tengland
Professor i halsa och sambdlle vid Malnio universitet

Bengt Briilde
Professor i praktisk filosofi vid Giteborgs universitet
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