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Hur bor vi prioritera vardens resurser? Hur stort ansvar bor laggas pa individen
for dennes halsa och sjukvard? Hur hanterar vi rimligast artificiell intelligens
(Al) inom varden? Den har typen av fragor stalls inom medicinsk etik, som har
kommit att mer och mer integrera empiriska studier i en kritisk diskussion av
dessa fragor. | den har artikeln beskrivs kort hur omradet vuxit fram, hur det
forhaller sig till mer deskriptiva ansatser och vilken roll den medicinska etiken
kan spela for halso- och sjukvarden i framtiden.

How should we prioritize healthcare resources? How much responsibility
should be placed on the individual for their health and healthcare? How should
we best manage Al in healthcare? These types of questions are raised within
medical ethics, which has increasingly integrated empirical studies in the criti-
cal discussion of various answers to these questions in health care. This article
briefly describes how the field has developed, how it relates to more descriptive
approaches, and what role medical ethics may play in the future.
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tema
Introduktion

Patienter, sjukvirdspersonal och sambhillet i stort stir infor stora etiska utma-
ningar. Inom hilso- och sjukvarden star ofta mycket pa spel: liv eller d6d? vil-
befinnande eller lidande? trygghet och foértrostan eller oro och fortvivlan? Fra-
gorna att besvara, bortom det rent medicinska, ir manga: Hur bor vi prioritera
vardens resurser? Hur stort ansvar bor liggas pd individen f6r dennes hilsa och
sjukvird? Hur hanterar vi rimligast artificiell intelligens (Al) inom varden? Bor
vi tillata dndringar i genomet? Bor vi legalisera dodshjilp? Det dr den hir typen
av fragor man térsoker besvara inom medicinsk etik. I denna artikel kommer vi
att kort beskriva hur omradet vuxit fram internationellt och i Sverige, hur det
torhaller sig till mer deskriptiva ansatser och vilken roll den medicinska etiken
kan spela i framtiden.

Etik som ett forskningsfilt

Uppfattat som ett akademiskt omrade aterfinns etik pa flera olika fakulteter pa
universitet i Sverige och i andra linder. Inom filosofin brukar man skilja pd tre
olika filt inom etiken: Metaetik, normativ etik och tillimpad eller praktisk etik.

Inom metaetiken har man, som namnet antyder, ett metaperspektiv pé etik.
Dir férs6ker man besvara frigor om vara etiska férestillningar och hur de
forhaller sig till virlden. Ar de endast subjektiva eller kanske relativa till kultur?
Eller dr de objektiva i den meningen att de kan vara sanna oberoende av asikter
om dem och oberoende av kulturella normsystem?

Inom den normativa etiken férsdker man utarbeta generella teorier om etiska
normer och virden. En norm kan férstias som en regel som sidger hur man bor
eller inte bor handla. Den praktiska eller handlingsmissiga sidan av den norma-
tiva etiken handlar alltsd mycket om vilka normer som 4r rimliga och argumen-
ten for dessa. Virden handlar férstds om vad som dr bra eller ddligt och behéver
inte vara kopplade till normer.

Det dr framfor allt grundliggande normer och virden man dr intresserade av
inom normativ etik. Ett férslag pd en sidan grundliggande norm eller moralisk
princip dr Immanuel Kants kategoriska imperativ: Handla alltid sa att du kan
vilja upphdja maximen f6r din handling till allmin lag [1]. Varje person bor,
menar Kant, alltid handla pa ett sidant sdtt som hen kan vilja att alla andra ska
handla i liknande situationer. Enligt Kant finns det ingen mer grundliggande
norm eller etisk princip som kan anvindas som argument f6r denna. Dess rik-
tighet inses direkt, om man tinker efter noga. Det kategoriska imperativet dr
grundbulten i moralen och kan anvindas for att rittfardiga eller argumentera
emot alla andra mer instrumentella handlingsnormer som ska reglera vira mel-
lanhavanden. Med det kategoriska imperativet kan man visa att det 4r ritt att
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tala sanning och att 16gn och st6ld dr fel, det tinkte sig atminstone Kant. Ett
annat forslag till en grundliggande moralisk princip dr utilitarismen. I en klas-
sisk formulering sdger den att en handling dr den moraliskt rdtta om och endast
om den har minst lika goda (bittre) konsekvenser som varje annat alternativ.
Om en handling inte 4r ritt dr den fel. Hir hinger det moraliska alltsa inte pa
vilken avsikt man har eller vilken typ av handling man utfér, utan allt hinger
pa vad konsekvenserna blir [1]. Dessa grundliggande moraliska principer antas
vidare gilla universellt, de giller f6r alla som kan tillskrivas moraliskt ansvar
oavsett situation eller tidsperiod. Principerna tillimpas ofta av dess anhdngare
for att argumentera for eller emot lagforslag eller mer instrumentella regler eller
riktlinjer, exempelvis inom hilso- och sjukvarden.

Tillimpad etik och medicinsk etik

En vanlig idé om tillimpad etik har varit att f6rst komma fram till den eller de
rimligaste etiska principerna och sedan anvidnda principerna som premisser i
deduktiva argument. Tillsammans med relevanta fakta kan man sedan dra en
praktisk slutsats om hur man bor handla.

Moralisk princip/etiska teotier
Relevanta fakta

Praktisk slutsats

Men manga har varit skeptiska till detta. Redan 1874 holl utilitaristen Henry
Sidgwick, i sin monumentala The Methods of Ethics, det Sppet att svarigheterna att
tillimpa utilitarismen kanske ér sa stora att vanligt folk snarare borde halla sig
till vardagsmoralen 4n till den korrekta teorin [1]. Den brittiska moralfilosofen
C.D. Broad konkluderade 1930 i sin ldrobok i etik, Five Types of Ethical Theories,
att: ”Vikan lika lite lira oss att handla ritt genom att vinda oss till en etisk teori
om ritt handlande, som vi kan bli bra golfspelare genom att vinda oss till en
matematisk teori om en golfbolls rérelse” [1].

Broad var alltsd minst sagt tveksam och den hallningen har inte varit ovanlig
bland moralfilosofer. Andra utilitarister har varit mer optimistiska. Den australien-
siske filosofen Peter Singer skrev 1970 1 sin artikel ”Moral Experts” att den expertis
moralfilosofer besitter framfor allt bestar 1 att utvirdera moraliska argument, vilket
béade innefattar uttolkningen av moraliska begrepp och virderingen av logiska re-
lationer [2]. Singer har sedan argumenterat f6r stindpunkter inom medicinsk etik,
djuretik, och politisk filosofi som ofta har varit kontroversiella [3-5].

1979 publicerades for térsta gaingen Tom Beauchamp och John Childress klas-
siska The Principles of Biomedical Ethics och har sedan dess kommit ut i ytterligare 7
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upplagor, den senaste 2019 [6]. Hir presenteras de “fyra principerna™ géra gott,
icke skada, respekt f6r autonomi och rittvisa. Beauchamp och Childress menade
att dessa ska uppfattas som mellannivaprinciper som har en medlande roll mellan
abstraktare etisk teori och vardagsmoralen. De ska alltsd kunna grundas i etiska
teorier och anvindas i praktiken. Under senare ar har de dven menat att praktiken
ocksa kan vara relevant for etisk teori. Principerna dr inte rangordnade utan kan
viga olika tungt i olika situationer. Beauchamp och Childress fyra principer blev
snabbt mycket populira, bide internationellt och i Sverige.

En mycket omdiskuterad idé om hur vira moraliska forestillningar bor for-
halla sig till etiska principer utvecklades av filosofen John Rawls och kallas f6r
reflektivt ekvilibrinm [1]. Som namnet antyder dr den en idé om att nd jimnvikt
genom reflektion. Jimnvikten ska rada mellan vdra genomtinkta etiska omdo-
men om enskilda fall, etiska principer och andra hypoteser vi hyser, exempelvis
om minsklig psykologi och rationalitet. Reflektivt ekvilibrium har ocksd kom-
mit att bli en metodologisk idé om hur vi kan arbeta fram goda etiska skl for
handlingar, beslut och uppfattningar. Olika typer av uppfattningar ska hinga
thop genom logiska relationer (motsigelsefrihet), argumentativa relationer (evi-
dens) och forklaringsrelationer. Hinger vira uppfattningar inte ihop méste vi
revidera nagonstans i systemet. Men vilka dr da ”vara genomtinkta omdémen”?
En del kritiker menade att Rawls och andra filosofer férutsatte att deras genom-
tinkta omdomen var generaliserbara till andra. Under de sista decennierna har
man f6rsokt att identifiera andra uppfattningar, exempelvis hos allmidnheten.
Detta leder oss till relevansen hos empiriska studier i etik.

Empirisk etik

Etik har historiskt varit ett teoretiskt Zmne, dar den virld vi lever i frimst har
”lanats in” till den filosofiska diskussionen genom enstaka iakttagelser och ex-
empel, alternativt genom forgivettagna generella pastienden om minniskan,
samhillet och naturen. Inom tillimpad etik har detta tillvigagangssitt over-
givits av de flesta och istdllet betraktas det som ndédvindigt att beakta faktiska
omstindigheter i etiska resonemang och analyser.

Kopplingen mellan det #ormativa och det empiriska ir inte solklar. Det vi vet
dr att det inte gar att direkt dra normativa slutsatser frin empiriska pastdenden.
Av det faktum att en majoritet f6r ndrvarande féredrar alternativ 4 framfor
alternativ B foljer exempelvis ingenting om vilket av alternativen som ér etiskt
korrekt. Av att alla i rummet tycker att det alltid dr fel med abort féljer ingenting
om ritt och fel i abortfragan. Av att mycket skog i Sverige i stort sett bara be-
star av tridslagen gran och tall f6ljer ingenting om vilka trdd som borde finnas
i svenska skogar. Och si vidare. Ritt och fel avgdrs inte av fakta (oavsett om
dessa ror asikter eller ndgot annat).
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Fragor om ritt och fel handlar i grunden om virden och normer. I en etisk
diskussion tas argument f6r och emot olika normativa péastienden upp till prov-
ning. Argumentationsanalys, inklusive en mingd viktiga distinktioner, ingér i
den etiska verktygslidan jimte etiska teorier och principer. Att etik i grunden
handlar om virden och normer hindrar dock inte att empiri ofta paverkar not-
mativa slutsatser, men de avgor dem inte pa egen hand. Ofta gdbmmer sig vir-
deomdémena under ytan, for att vi dr sa Gverens om dem eller f6r att vi utan
vidare forstar vilka som underforstds. Da kan det se ut som att det empiriska
redan inrymmer det normativa. Exempel: "Hypertoni utgér en indikation for
behandling.”” Det kan lata som ett rent medicinskt omdéme men med lite ef-
tertanke inser vi att hypertoni sdgs utgora ett skil for behandling. Det dr alltsa
inte rent beskrivande utan normerande. Dessutom finns det sikerligen fler un-
derliggande virdeantaganden om att de tillstand hypertoni dr térknippat med
ir daliga f6r dem som rakar ut for tillstanden.

Vi sade just att etik 1 grunden handlar om virden och normer men att empiri
kan paverka de normativa slutsatserna. Hur da» Tink dig att du har en plikt att
ta vil hand om dina fordldrar. Vad ska du gbra da» Att bli vdl omhindertagen
innebir, férenklat, att fa hjdlp att ma bra, kinna sig n6jd osv. For att veta vad
plikten kridver av en maste man da veta vad som far ens fordldrar att ma bra
och kinna sig n6jda. Vad som har dessa effekter dr en empirisk fraga. Ett annat
exempel: For etiska teorier som innebir att den ritta handlingen dr den som
har de bista konsekvenserna ("bista konsekvenser” ges da en bestimd tolkning
av teorin ifrdga) dr det alltid en relevant empirisk fraga vilka konsekvenser de
olika handlingsalternativen faktiskt skulle fa. Aven om man som etiker menar
att minniskors virderingar — dvs vad de haller tor virdefullt — inte bestimmer
vad som ar virdefullt, kan det vara av stort intresse for etiska analyser att veta
vilka virderingar som férekommer bland dem som ér berérda av nagot visst,
exempelvis introduktionen av Al-baserade verktyg i den kliniska vardagen. Om
inte annat kan det ge information om var man kan vinta sig motstind mot eller
stod for forindringar.

Med andra ord kan empiriska studier i etik ge svar pa frigor som exempelvis:
Hur ter sig etiska problem nir de uppstir i praktiken, till exempel pd klini-
ken? Vilka etiska uppfattningar om prioriteringar har patienter och hilso- och
sjukvirdspersonal? Hur stimmer dessa uppfattningar med mer generella etiska
principer som kommer till uttryck i lagar och riktlinjer?

Minga svenska avhandlingar i medicinsk etik frin senare ar har empiriska
inslag. Det giller dven Karolinska Institutet. Vi kommer hir att lyfta ndgra
exempel pa empirisk forskning fran etikenheten pa LIME. De illustrerar olika
poinger med att géra empirisk forskning ndr man i1 grunden dr intresserad av
etiska fragor. De tva forsta exemplen ingar i avhandlingar fran LIMEs etiken-
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het medan det tredje exemplet, ocksa det fran etikenheten, handlar om dokto-
randers erfarenheter av avvikelser fran etablerade forfattarskapsnormer. Det
fjairde kommer fran ett nyligen avslutat EU-projekt.

Allmdinbetens fortroende for sjukvarden

Anna Lindblads avhandling handlar om allminhetens attityder och resone-
mang om fragor och beslut vid livets slut [7]. Den behandlar framfor allt fragor
om terminal sedering (nedsévning av terminalt sjuka vid livets slut for att de
ska slippa uppleva smirta och dngest), att avstd eller avbryta livsuppehéllande
behandling samt likarassisterat suicid. En av delstudierna byggde pa en enkit-
unders6kning riktad till allmidnheten, dér attityder och argument for respektive
emot likarassisterat suicid underséktes, dvs argument f6r och emot att likare,
under vissa preciserade villkor, ska kunna hjilpa den som vill ta livet av sig, till
exempel genom att skriva ut dédliga preparat [8]. En majoritet (73%) av dem
som besvarade enkiten var positiva till mojligheten till likarassisterat suicid 1
sjukvarden, 12% var emot och 15% var osdkra. I den allmidnna debatten hade
denna idé avfirdats bland annat med argumentet att det skulle sinka allminhe-
tens fortroende for sjukvarden om sd skedde. Med enkiten ville Anna och hen-
nes handledare ta reda pa om det verkligen var sd. Efter att ha beskrivit nigra
tinkta villkor £6r hur detta skulle kunna ga till om det blev verklighet, stilldes
bland annat féljande fraga i enkiten: ”Om det skulle bli méjligt med likarassis-
terat sjdlvmord under ovannimnda villkor, skulle det da paverka Ditt fértroende
tor sjukvarden?”. Pa detta svarade 38% att de trodde att deras fortroende skulle
Oka, 17% att det skulle minska och 45% att deras fortroende £6r sjukvirden inte
skulle paverkas [8]. Sammantaget innebir detta resultat ett starkt ifrdgasittande
av det empiriska pastaendet att fortroendet hos allménheten skulle minska vid
inférande av tillgiang till 1dkarassisterat suicid i sjukvdrden. Just detta empiriskt
grundade argument emot en sidan méjlighet i sjukvirden framstar dirigenom
som grundligt ifragasatt (ett enkitresultat innebdr férstas ingen slutgiltic dom
Over argumentet; andra enkiter med samma fraga skulle kanske fd andra utfall).
Detta utgor hur som helst ett exempel pa hur empirisk forskning kan bli rele-
vant for provandet av hallbarheten hos empiriskt grundade etiska argument.

I en efterfoljande artikel analyserades fritextsvar frin denna enkit och en
motsvarande enkit riktad till likare. Svaren, som analyserades kvalitativt, an-
tydde att likarnas storre motstand mot likarassisterat suicid inte nédvindigtvis
berodde pd en annan uppfattning i sakfrigan — en del likare verkade invinda
framfor allt £6r att de sjilva inte ville beh6éva medverka i en sidan verksamhet
[9]. Aven detta ir relevant input for vad som kan vara ett rimligt sitt att hantera
torslaget pa att infora likarassisterat suicid som méjlighet 1 svensk sjukvard.
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Oppna och dolda virderingar

Det ir inte sjilvklart att bésta sittet att ta reda pa ndgons virderingar i en viss
fraga dr att stilla en 6ppen fraga. Ibland kan det sidkert fungera, men nir respon-
denterna dr medvetna om att de egna uppfattningarna avviker frin offentliga
normer, sa kan de vara ovilliga att avge ett drligt och sanningsenligt svar. Ibland
ir de kanske heller inte medvetna om att det svar de skulle ge pa en principiell
fraga — exempelvis "Bor patientens eget ansvar paverka hur denne prioriterase”
— inte sammanfaller med hur de tinker nir de stills infér konkreta fall.

Man kan tycka att det dr viktigt att personal inom hilso- och sjukvarden
fattar beslut och agerar i enlighet med sjukvardens officiella virderingar. Vad
giller prioriteringar i sjukvarden dr en utgangspunkt att dessa ska goras uti-
fran behov, dir stérre behov ska prioriteras framfér mindre, utan ndgon form
av diskriminering. Patientens eget ansvar fOr att ha hamnat i en situation dir
denne nu behover sjukvard far enligt dessa prioriteringsprinciper inte paverka
patientens vard. Man fir exempelvis inte nedprioriteras for att man skadat sig i
samband med riskfyllda fritidsaktiviteter eller f6r att man varit inblandad 1 en
trafikolycka efter att ha druckit alkohol [10-11].

I en studie som ingick i Joar Bjérks avhandling undersdktes hur likare (och
allminheten) f6rholl sig till ansvarsfragan [12-13]. Utgangspunkten var en kort
fallbeskrivning med en patient med obotlig lungcancer. En ny kostsam be-
handling som dnnu inte blivit rutinbehandling och som skulle kunna férlinga
patientens liv med tio veckor fanns nu tillgdnglig. Skulle patienten erbjudas
den? Fragan kunde besvaras med ja eller nej. Inspirerat av Joshua Knobes ex-
perimentella forskning delades enkiten upp i tva versioner, dér hilften av re-
spondenterna fick ena versionen och hilften den andra. Det enda som skiljde
versionerna 4t var att patienten i ena versionen varit rokare en stor del av sitt liv
medan patienten enligt den andra versionen aldrig rokt en cigarett. Resultaten
fran studien visade att svaren varierade med vilken fallbeskrivning responden-
terna tagit del av. Medan 73,9% av likarna var beredda att erbjuda behandlingen
till patienten som inte hade rokt var 61,1% beredda att ge den till patienten som
rokt. Denna skillnad var statistiskt signifikant. Motsvarande skillnad fanns i
svaren fran allminheten (83,8% jimfoért med 68,7%) [12]. Studien ger inget
tydligt svar pd varfor svaren skiljer sig at pa detta sitt pa gruppnivd. Forfattarna
for ett resonemang om att det skulle kunna vara si att ett ansvarstinkande far
genomslag nir enskilda fall beaktas, trots att detta enligt svenska prioriterings-
riktlinjer inte far utgéra grund for prioriteringar.
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Avwvikelser fran forfattarskapskriterier i medicinska avhandlingar

Tva centrala teman inom forskningsetik dr forskningsfusk och oegentligheter
kring hanteringen av forfattarskap pd vetenskapliga artiklar. Manga doktoran-
der har i undervisningssammanhang vittnat om att forfattarlistan for artiklarna
i deras avhandling inte alltid skéts pa ritt sitt, framfor allt genom att namn
liggs till utan att dessa personer pa nagot visentligt sitt har bidragit till den
forskning som presenteras i artikeln.

Hur ska man se pa poingen med empiriska undersékningar i det hir sam-
manhanget? Ett uppenbart svar dr att om ett problem uppmirksammats, men
det saknas detaljerad kinnedom om problemets omfattning, sia kan det vara
virdefullt att ta reda pa detta. Ar problemet blygsamt krivs kanske inga tgir-
der, dr det ddremot omfattande finns stérre anledning att férséka vidta atgirder.
Genom fritextsvaren kan man dessutom fi uppslag till forklaringar till varfoér
problemen foreligger.

I en studie tillfrdgades samtliga nydisputerade i Sverige i medicinsk vetenskap
om de tre forsta forfattarskapskriterierna i de mest etablerade riktlinjerna for
torfattarskap [14]. Fragan formulerades pa foljande vis (hir fritt versatt fran
engelska): ”Enligt dig, har nagon lagts till 1 forfattarlistan pa nagon av artik-
larna i din avhandling (a) utan att ha gjort ett substantiell bidrag [med precise-
ringar enligt riktlinjerna]?; (b) utan att ha gjort utkast till férsta manusversionen
av artikeln eller reviderat manus kritiskt med avseende pa viktigt intellektuellt
innehall?; (¢) utan att ha godkint slutversionen av manuskriptet?”.

Resultatet av understkningen visade att 53% av de nyblivna doktorerna me-
nade att det brutits mot nagot av dessa kriterier i minst en av artiklarna i deras
avhandling. 39% svarade att personer lagts till pa forfattarlistan utan att ha givit
ett substantiellt bidrag till artikeln, dvs utan att ha gjort en tillrdcklig arbetsin-
sats fOr att fortjdna medforfattarskap. Ungetir lika méanga (40%) hade erfaren-
heter av avvikelser frin andra kriteriet (skriva eller kritiskt granska manus) och
14% menade att de aldrig fatt nagot slutgiltigt godkinnande frin en eller flera
medforfattare. Av fritextsvaren framgick att de nyblivna doktorerna hade flera
olika forklaringar till avvikelserna. Ibland handlade det om att enskilda fors-
kare anvinde sin maktposition till att gynna sig sjilv eller sina forskarvinner.
Ibland handlade det istdllet om att se till att en doktorand kunde ga i mal med
sin avhandling genom att fa en “gratisartikel”. Aven andra férklaringar angavs.
Vi fragade dven om upplevd felhantering av férfattarordningen pa artiklarna
i avhandlingen — 28% svarade att forfattarordningen i atminstone en artikel
i avhandlingen inte speglade medfdrfattarnas relativa bidrag till artikeln [14].
Artikeln foljdes ndgra ar senare upp med en jimforelse mellan Sverige, Norge
och Danmark [15].
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tema
Personcentrerad vard inom hematologi

I ett avslutat EU-projekt, MEET-AMIL., utférde vi empiriska studier med pa-
tienter med akut myologisk leukemi (AML) i Finland, Italien och Tyskland. I
bade intervjuer och enkiter besvarade patienterna fragor kring hur de sig pa
risker och vetenskapliga osikerheter férknippade med nya typer av terapier, be-
slutfattande och precisionsmedicin och delandet av personliga data [16]. Sadana
resultat limpar sig vil fOr att adressera etiska problem och avvigningar nir nya
behandlingsstrategier utvecklas.

Virdefullt tvirvetenskapligt samarbete

Som vi f6rsokt visa kan medicinsk etik ta sig an médnga samhillsfrigor och
komma med inspel utifrin perspektiv och teorier som nar utéver vad renodlat
empirisk forskning kan tillféra. Medicinsk etik visar sig anvindbar inte minst
ndr medicinetiker kommer i nirkontakt med fragor och problem som yrkes-
verksamma inom hilso- och sjukvarden och forskare stéter pé i sin verksamhet,
snarare 4n att de pa egen hand forsoker klura ut vilka svarigheter och problem
som kan uppstd (dven om dven detta kan visa sig fruktbart). Etiska aspekter
péd anvindning av Al kan ses som ett exempel: Det finns ett antal teman som
identifierats i debatten kring Al som innebir generella problem, sda som black
box-problematiken, ansvarsfragan och risken for bias. Men utéver dessa finns
en mingd andra etiska aspekter pa Al-anvindning som dr mer kontextspecifika.
For att till exempel kartligga vilka aspekter som blir aktuella i samband med
implementering av Al i en viss klinisk kontext, eller for viss forskning, méste
man underséka fragan i den aktuella kontexten. Tvirvetenskapliga samarbeten
dr dirfoér en nyckel for den fortsatta utvecklingen av den medicinska etiken.

Nyttan av tvirvetenskapliga samarbeten har manga ganger visat sig vara 6mse-
sidig. Medicinsk etik kan stirka méinga tvirvetenskapliga samarbeten. Inte minst
1 stérre projekt, sa som EU-projekt, kan medicinsk etik ge ett virdefullt komple-
ment men ocksd hantera potentiella etiska problem och resonera kring balansen
mellan méjligheter och risker, till exempel avseende nya medicinska behandlingar,
utifrdn ett etiskt perspektiv. Eftersom medicinsk etik omfattar bade klinisk medi-
cinsk etik och medicinsk forskningsetik finns férméagan att virdera och bedéma
saval kliniska mojligheter och risker som forskningsetiska utmaningar.
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