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Forord

gamla? Forskningsetiken utvecklades for att skydda

minniskor frdn att tvingas delta i forskning som kan
skada dem. Dirfér har forskarna numera en skyldighet
att informera deltagarna om forskningen och eventuella
risker. Forskarna behover ocks3 fa deltagarens samtycke.

Forskningsetiken kom till i ett helt annat lige in
dagens. Den forsta riktlinjen kom efter Niirnbergritte-
gidngarna. De experiment och &vergrepp som tyska likare
utforde i koncentrationsligren under andra varldskriget
skulle aldrig f upprepas i forskningens namn. Men det
tog inte slut dir. Listan 6ver forskningsskandaler dir
deltagare skadades ir 1dng. Till exempel en amerikansk
studie dir svarta min smittades med syfilis och fick gi
obehandlade for att forskarna var nyfikna pa det "natur-
liga” sjukdomsforloppet. Men det har ocks hint i
Sverige: Pa 40- och 50-talet pagick ett experiment pa
Vipeholmsantalten for utvecklingsstérda i Lund diar man
provocerade fram karies: De boende fick stora mingder
kola for att testa hur det paverkade tinderna. Naturligtvis
fick de ocksa karies.

Helsingforsdeklarationen frén 1964 ir fortfarande ett
av de viktigaste dokumenten i forskningsetiken. Med den
kom ocks3 ett system for etisk granskning av forskning
dir projekt som ir etiskt problematiska kan stoppas.

Den hir sortens granskning och procedurer for sam-
tycke ir en integrerad del av medicinsk forskning idag.
Men det gér ocksd problemen annorlunda: Efter andra

f ; KAPAR VI NYA etiska problem medan vi hanterar
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virldskriget var det stora hotet att deltagarna skulle utsit-
tas for orittvisa och grymheter. Men idag kan man ibland
fraga sig om det inte 4r s3 att vi 6verbeskyddar deltagarna
i forskningen.

Gravida och barn exluderas regelmissigt fran klinisk
forskning. Det kan kinnas tryggt att veta att de inte
utsitts for risker. Men konsekvensen av det vilvilliga
skyddet for dem ir att de istillet kan komma att utsittas
for risk den dagen de behéver vard och vi inte vet hur
man ska behandla barn och gravida. Testar man likeme-
del pa unga friska min vet man inte vilka doser en gravid
kvinna eller ett spadbarn behover.

I den hir boken kan du lisa ett urval texter frén Etik-
bloggen som drivs av Centrum for forsknings- & bioetik
vid Uppsala universitet. Dir skriver Pir Segerdahl om
etiska frigor i den hir virlden som stindigt férindras.
Det ir inte meningen att du ska ldsa boken frin pirm till
pirm. Varje text stir for sig sjilv. Bliddra och lis det som
verkar spiannande. Ta med den pé taget eller bussen och
lis i din egen takt!

Mats G. Hansson
Forestandare, Centrum for forsknings- & bioetik
Uppsala universitet






Vad ar etik 1dag?

Vad. dr etik i en vdrld som stindigt
fordndras? Fordndras etiken ndir virlden
och vir kunskap om vdrlden fordndras?



Att diskutera etik

AD BETYDER DET att diskutera etik i dagens lige?

Vitsen med att resonera om viktiga frigor ir vil rim-

ligen att hitta svaren pa frigorna. Men inte kan vil
moderna etikdiskussioner forutsitta att moralen sé att siga
finns nedskriven p3 stentavlor och kan tydas en ging for alla?

Varfor diskuterar vi etik om vi inte tror att det finns
nigra svar att finna? Ar det inte som att leta efter ned-
grivda stentavlor nir vi vet att tavlorna bara var en myt?
Har den moderna minniskan blivit tokig, som séker vad
hon slutat tro pa?

Nej, vi dr knappast tokiga nir vi diskuterar livsviktiga
fragor. Vi vore tokiga om vi inte gjorde det. Sa vad gor vi
nir vi diskuterar etiska frigor idag? Jag har inget sikert
svar, men jag kan foresl3 en annan liknelse in de ned-
grivda stentavlorna.

Anta att den moderna minniskan spelade ett briadspel
med den mirkliga egenskapen att bridet fériandras allt-
eftersom tiden gir. Reglerna ir formulerade for det gamla
bridet, s& med jimna mellanrum blir det heta diskussio-
ner om hur reglerna bér omskrivas for att gilla det nya
bridet. Vad betyder det att "forflytta sig diagonalt” om
briadet forvridits till en romb?

Nir man soker dessa nya regler tror man givetvis inte
att "de sanna” reglerna redan finns, men maste upptickas.
Utgangspunkten #r ju att reglerna som fanns blivit inaktuella.

I den andan kan vi diskutera etik idag och med emfas
argumentera for vara svar. Ny bioteknologi och ny
medicinsk forskning forindrar briadet. Darfor diskuterar
vi etiska frégor, i stindigt nya lagen, utan att vara sokare
efter en evig sanning som vi inte lingre tror pa.

Vi soker nya regler, som ir relevanta for oss i dagens lige.



Ftikens roster

M JAG SKULLE férklara ordet "etik” och fick anvin-
da bara en mening, skulle jag kanske siga att etik
ir ett annat ord for "de viktigaste fragorna i li-
vet”. Fragor som héller oss vakna om nitterna brukar vara
etiska. Var jag feg nir jag...? Ar det mitt ansvar att...?
Ar jag sjalvisk om jag inte...? Ar det ritt att...?

Nir vi efter sémnl6sa nitter finner svaren pa sidana
fragor, repar vi mod och talar plétsligt som orakel, som
om vi sig det ritta och kunde informera alla andra. Snart
gor vi tyvirr en nedsldende upptickt. Andra inviander
med samma myndiga stamma! Forvirrade av den ovin-
tade upptickten atergir vi till ett blygsamt "Enligt min
mening”. Bara f6r att nasta dag tala som orakel igen.

Filosofer har i drtusenden upplevt den vixlande
moraliska résten som pinsam. Vi talar ju som om vi var
i milbrottet, in myndigt, 4n barnsligt. Rationalister tog
fasta p& den myndiga rosten. Om vi far fatt pa fornuftet
sd f&r den myndiga stimman det mogna och stabila stod
den behéover. All oenighet uppléses med rationella skal.
Relativister tog fasta pd den barnsligare résten. Det finns
ingen absolut sanning, den myndiga rosten ljuger. Det
sanna ir att tala utifrdn sig sjilv.

Filosoferna har inte lyckats upphiva vart moraliska
malbrottstillstdind. Som moraliska varelser forblir vi i
malbrottet och vi borde inte skimmas éver det.



Nobelpris I medicin
med ovantad etisk
sprangkraft

OBELPRISET I MEDICIN 2012 avsl6jade ovintade
N egenskaper hos vira celler. Mirkligt nog avsl6ja-

des samtidigt ovintade sidor hos var etik. Men
jag borjar med cellerna.

Forr trodde man att en mogen kroppscell bara kan
bilda d@nnu fler celler av samma sort. Leverceller bildar
fler leverceller, men har forlorat formégan att bilda tarm-
celler eller hudceller. Den enda celltyp som kan bilda
alla olika celltyper i kroppen antogs vara den omogna
embryonala stamcellen. Bara den kan utvecklas till alla de
olika cellerna i en hel minniska eller annan organism.

Medicinpriset 2012 gick till Shinya Yamanaka och
Gordon B. Gurdon som p4 olika sitt visat att mogna
kroppsceller inte alls glomt kroppens 6vriga celler.
Gurdon genomférde 1962 ett experiment dir han bytte
ut cellkirnan i en grodas dggcell mot cellkirnan frn en
mogen kroppscell. Den cellkirnan borde ha glémt hur
man bygger en hel groda. Men iggcellen utvecklades till
ett grodyngel. Den mogna cellkirnan hade inte glémt de
dvriga celltyperna i kroppen.

Yamanaka anvinde 44 &r senare genteknik for att pavisa
samma ovintade fdrméga hos kroppens mogna celler. Han
tog gener som héller stamceller omogna och éverforde
dem till mogna kroppsceller. Dessa celler atergick d till
ett omoget tillstdnd och kunde direfter utvecklas till flera
olika mogna celltyper. Aterigen stod det klart att den
mogna kroppscellen inte glomt resten av organismen.
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Det har linge ansetts etiskt kontroversiellt att anviinda
minskliga embryonala stamceller i forskning, just for
att embryot och de embryonala stamcellerna antogs
ha en unik férméaga att utvecklas till en hel minniska.
Nobelpriset i medicin 2012 visar att man férmodligen
kan gora en hel del stamcellsforskning utan anvindning
av embryonala stamceller. Man kan anvinda tarmceller
eller leverceller i stillet, eftersom de kan omprogramme-
ras till omogna stamceller med embryonala egenskaper.
Detta uppfattas ofta som den stora etiska konsekvensen
av upptickterna: Man kan undvika de etiskt kontroversi-
ella embryonala stamcellerna.

Men fynden har faktiskt storre etisk spriangkraft dn si.
De skakar ju om den unika status som embryot och de
embryonala stamcellerna antogs ha. De ir inte ensamma
om att kunna utveckla de olika celltyperna i en hel
organism som minniskan. Levercellen har inte glomt
tarmcellen, hudcellen och de andra cellerna i kroppen.
Nobelpristagarna har allts3 inte bara funnit en méijlighet
att befria forskningen fran de kontroversiella embryonala
stamcellerna. De har dven pekat p4 att dessa celler inte
ar fullt sd unika som vi trodde — och séledes kanske inte
heller s3 kontroversiella att anvinda.

Jag siger inte att nobelpristagarnas upptickter tvingar
oss att dndra virt etiska tinkesitt om embryonala stam-
celler, men utmaningen finns onekligen dar. Detta dr den
ovintade egenskap hos var etik som nobelpriset avsl&jar.
Forskning kan utmana den etik som dragit grinser for
forskningen. Jag vill rentav siga att etiken d& utmanas
aterga till ett omoget tillstdnd, som cellerna i Yamanakas
forskning. Hur den dérefter mognar igen 4terstar att se.

Etiken star i samspel med hur vi lever och med vad vi
vet om livet.



Hur blir biotekniken
verklig?

TT SE SAKER med egna &gon, inte bara hora talas
Aom dem, gor skillnad. Ord vicker visserligen bil-

der, men de ir mina egna bilder av ndgot jag inte
sett. Detta ir en utmaning fér den snabba utvecklingen
inom biotekniken. Dir skapas genmodifierade organismer,
dir genomfors befruktning i provrér, dir odlas stamceller
och dir byggs biobanker upp.

For de flesta av oss ir detta bara horsdgen. Vad vi hor
vicker bilder; men alltsd bilder av nigot vi aldrig sett med
vara egna dgon. Nir vi sedan reagerar pé tekniken, kanske
med oro eller med en kinsla av att det ir overkligt, s3 ir
det ofta vara egna bilder vi reagerar pa. Det ar som att
forsoka bilda sig en uppfattning om en kind person som
ir omgiven av ett moln av rykten. Vilken skillnad det gor
att triffa personen och inte bara reagera pa bilderna som
ryktena skapade inom oss sjilval

Mer populirvetenskap léser inte per automatik proble-
met. Tvirtom kan de visuella méjligheterna inom exem-
pelvis datoranimationen bidra till molnbildningen. Man
hjilper minniskor att skapa sig annu fler bilder av ndgot
de aldrig sett.

S4 hur kan biotekniken goéras verklig? Jag tror: Genom
att visa upp det som liter sig visas, nimligen de praktiska
tillimpningarna. Att bara se en genmodifierad tomat,
eller en person som genomgéitt stamcellsbehandling, gor
bioteknik mer verklig fér mig #n all virldens datorgenere-
rade bilder av DNA-spiraler eller stamcellsprocesser.

Att se tomaten, eller den stamcellsbehandlade patien-
ten, behover inte géra mig till en bioteknikféresprakare,
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men jag kan diskutera tekniken utan att stéras av mitt
eget moln av bilder. Jag kan diskutera nagot som blivit
verkligt.

Visa upp vad som later sig visas och tona ner
datoranimationerna!



Samtal med till synes
medvetsldsa patienter

Y FORSKNING OCH teknik rubbar oss: rubbar hur
N vi lever, talar och tinker. Ett forskningsomrade

som kommer att rubba oss framéver ir hjirn-
forskningen. Hir ska ni f3 héra om mirkliga upptickter
om nigra till synes medvetslésa patienter; upptickter
som man fortfarande inte vet hur man ska begripliggora
eller férhalla sig till.

En ung kvinna &verlevde en bilolycka men fick s3
allvarliga skador att hon bedémdes vara i ett vegetativt
tillstdnd, utan medvetande. Men nir man talade till
henne och mitte hjirnaktiviteten, reagerade hjirnan som
hos friska och fullt medvetna kontrollpersoner. Var hon
medveten trots att hon foreféll att ligga i koma?

For att f4 mer klarhet bad man kvinnan att utfora
tva olika uppgifter i fantasin. Den ena uppgiften var att
forestilla sig att hon spelade tennis, den andra att hon
besdkte sitt hem. Aterigen reagerade hennes hjirna som
hos de medvetna kontrollpersonerna.

Hon ir inte enda fallet. Liknande responser har upp-
mitts hos flera patienter som enligt etablerade kriterier
varit medvetsldsa. Vissa har lirt sig att svara tillforlitligt
pa ja/nej-frigor som "Heter din mor Yolande?” De svarar
genom att i fantasin utféra olika uppgifter, till exempel
forstilla sig att de knyter hogerhanden for ”ja” och vickar
pa alla tdrna for "nej”. Sedan avbildas hjirnresponserna.

Redan idag finns teknik som sammankopplar hjirna
och dator. Minniskor lir sig att anvinda dessa "neu-
ro-proteser” utan muskelanvindning. Detta vicker
frdgan om man i framtiden kan komma att kommunicera
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med vissa patienter som idag skulle diagnostiseras som
medvetsldsa. — Bér man i sé fall friga dessa patienter
om samtycke till olika behandlingar, som man gér med
uppenbart medvetna patienter?

Hir p4 CRB arbetar flera forskare med sidana neuro-
etiska frégor inom ramen for en stor EU-satsning: Human
Brain Project. Kathinka Evers leder arbetet med etiska
och samhilleliga implikationer av hjirnforskningen och
Michele Farisco skriver sin avhandling inom projektet.

Fariscos avhandling handlar om stérningar av medve-
tandet. 2014 skrev han ett spinnande bokkapitel tillsam-
mans med Evers och Steven Laureys (en av neurofors-
karna i projektet). Dir redogor de for utvecklingen inom
neurovetenskapen och diskuterar méjligheten av infor-
merat samtycke fran vissa till synes medvetslésa patienter.

Enligt dem har informerat samtycke mening bara
om det finns en relation mellan likare och patient. Det
forutsitter att de kan kommunicera med varandra. Detta
villkor kan komma att uppfyllas om tekniken utvecklas
och minniskor lir sig anvinda den.

Men det ir fortfarande oklart om alla férutsittningar
for informerat samtycke ir uppfyllda. Fér att kunna ge
informerat samtycke méiste patienten forst3 vad han eller
hon samtycker till. Detta brukar man kontrollera genom
att be patienten att dterge med egna ord vad likaren
sagt. Detta kan man inte géra genom att avbilda hjirnan
samtidigt som man stiller ja/nej-frigor. Dessutom m3ste
patienten forstd att informationen giller honom eller
henne vid en viss tidpunkt. Det 4r oklart om patienter



med allvarliga hjirnskador har den férstdelsen. Slutligen
maste patienten kinslomissigt kunna virdera olika alter-
nativ. Aven kring detta villkor finns oklarheter.

Det kan tyckas tidigt att diskutera etiska frigor i
anslutning till upptickter som vi dnnu inte ens begriper
riktigt. Jag tror tvirtom att det kan bereda vigen for
begriplighet. En avlutande personlig reflektion férklarar
vad jag menar.

Det ir frestande att tinka sig att neurovetenskapen forst
maste avgdra om patienterna ovan ir medvetslosa eller
inte genom att besvara "den stora frdgan” hur medvetande
uppstar, stors och uppldses i hjarnan. Forst di kan vi forsta
dessa mirkliga upptickter och forst d& kan vi utveckla
praktiska tillimpningar och etiska implikationer.

Min gissning ir att tillimpningarna och de minsk-
liga reaktionerna pa dem snarare ir spelplatsen for den
begriplighet som krivs for vidare vetenskaplig utveckling.
En hjirna ger inget samtycke, men kanske en till synes
medvetslds patient med neuro-protes. Hur eventuell
framtida teknikunderstddd kommunikation med sddana
patienter fungerar och paverkar hur vi lever, talar och
tinker, kommer att prigla den fortsatta forskningen. Dir
avgors i praktiken vad vi trodde att vetenskapen forst
maste avgdra genom att besvara en "stor friga”.

Ar det inte p4 just den spelplatsen som vi nu bérjat
frga om vissa till synes medvetslosa patienter i sjilva
verket dr vid medvetande?

Etiken kommer inte alltid efter forskningen. Kanske
gir neuroetik och neurovetenskap hand i hand? Kanske
behéver neurovetenskapen neuroetiken?

REFERENS

Farisco, M., Laureys, S. och Evers, K. (2014), "Externalization of
consciousness: scientific possibilities and clinical implications”, I: Geyer,
M., Ellenbroek, B. och Marsden, C. (red.), Current Topics in Behavioral
Neurosciences. Berlin Heidelberg: Springer.



Medicinens sprak blir
ekonomiserat

Jerome Groopman, skrev i New England Journal

of Medicine om hur de tvingats tillbaka till skol-
binken for att lira sig innu ett frimmande sprak. Som
likarstudenter lirde de sig att missling heter morbilli och
klada pruritus. Idag fir de lira sig att patient heter kund
(eller konsument), medan likare och sjukskéterska bada
heter "provider” (p4 svenska ungefir vdrdgivare).

Forfattarna gissar att rusande sjukvardskostnader drivit
fram ekonomiseringen av deras sprik. Ekonomer och
politiker har trott att Idsningen pa kostnadsproblemati-
ken ligger i att vdrden industrialiseras och standardiseras.
Sjukhus ska drivas som féretag och medicinens sprik ska
modifieras med termer som motsvarar virdprofessioner-
nas nya fabriksfunktioner. Inte minst uppdateras patient-
relationen till en kundrelation.

De tv3 likarna ser ekonomiseringen av spriket som
reduktionistisk. Den fingar inte de psykologiska, andliga
och humanistiska aspekterna av relationen med patien-
ten. De skriver att just dessa aspekter traditionellt gjorde
medicinen till ett kall. Men ekonomiseringen giller inte
bara spriket utan dven organiseringen av arbetet. Lakare
kan i allt mindre utstrickning fatta egna beslut utifrdn
sitt kliniska omdéme utan tvingas f6lja manualer skrivna
av experter, som om de stod pa fabriksgolvet och foljde
overingenjorens schema.

Nir jag liste artikeln s8 tinkte jag att ett annat sitt
att formulera problemet vore att tala om mal och medel.
Vérden har alltid haft en ekonomisk sida, men behand-

V] YVA AMERIKANSKA LAKARE, Pamela Hartzband och



lingen av patienten har and3 sttt i centrum som mal.
Ekonomiseringen av medicinens sprik och arbete vinder
pa relationen mellan mél och medel. Likaren kan inte
lingre se behandlingen av patienten som sitt sjilvklara
mal. Milet rycks ur likarens hinder och blir ett medel for
att uppfylla andra, ekonomiska mal. Analysen av den alie-
nation detta innebir dr gammal och det ir frestande att
hora historien eka i artikelns avslutning, som jag inte kan
13ta bli att parafrasera: "Likare och sjukskéterskor i alla
linder, forenen eder! Kasta av er det sprik som forringar
savil patient som yrkeskunnig och hotar medicinens
hjirtal”

Samtidigt maste man konstatera att nya generationer
vixer upp som inte tycks kinna sig frimmande i denna
nya virld, utan sjilvklart agerar som konsumenter av
sjukvérd.

REFERENS

Hartzband, P och Groopman, J. (2011), "The new language of
medicine”, New England Journal of Medicine 365: 1372-1373.
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Frineten att vara
tvungen

ET BAR MIG emot att stindigt gora vad en mo-
D dern, fri och rationell manniska férvintas gora:

fatta beslut, gora val. Jag foredrar att uppmairk-
samt invinta att laget fir en sddan tydlighet att jag inte
har nigot val. Mirkligt nog upplever jag di den storsta
friheten: sa hir maste livet g vidare.

Genom att invinta nodvindigheten stills levandet pa
sin spets. Jag hamnar p4 ett slags grinslinje dir kontu-
rerna skirps. Hade jag gjort ett tidigt medvetet val, hade
jag aldrig tagit mig fram till avgorandets grinslinje. Jag
hade fattat ett beslut, men fingats i min egen viljebubbla,
i mitt eget fantasibygge. Livet skulle gd vidare, men inte
som det méste. Bara som jag beslutar att det gar vidare.
Det blir ndgot godtyckligt i det beslutet; nigot godtyck-
ligt i det levandet.

Det hir kan l8ta bara som ett personlighetsdrag. Men
jag tror att det berdr ett centralt moralfilosofiskt pro-
blem, nimligen frigan om vari det moraliska "méstet”
bestar. Hur kan vi ta oss ur véra privata viljor och férsok
att tillfredsstilla olika behov och i stillet leva som man
"méste”?

Immanuel Kant forsokte formulera ett formellt krite-
rium for detta "maste”, det kategoriska imperativet:

"Handla endast efter den maxim genom vilken du

tillika kan vilja att den blir en allmin lag.”

Senare filosofer, som Friedrich Nietzsche, uppfattade
Kants imperativ som ett verbalt trick som Kant trodde

skulle trolla fram moralen ur férnuftshatten. Och d3 ar vi
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tillbaka i det egna viljandet, som om det moraliska "més-
tet” pé sin hojd kan forstds som styrkan i min vilja.

Diremellan kompromissar vi vil dn idag. Vi tror att
moralen bara kan bestd i att gora etiska val, baserade
antingen p4 fornuftet eller p& den egna viljan. Men kan-
ske finns det en tredje méijlighet dir vi invintar nédvind-
igheter pa levandets grinslinjer.

Jag skulle vilja omforma Kants kategoriska imperativ
till ett vintandets imperativ. Tiden spelar den roll som
Kant hoppades att fornuftet skulle spela. Dir finns en
annan frihet in beslutandets och viljandets.
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Jakten pa det uteslutna tredje

I VET HUR svért det kan vara att hitta saker

hemma. Om vi letar dir nyckeln verkligen ligger,

s& hittar vi den naturligtvis. Det ir bara det att
det finns vita flickar p4 kartan: stillen vi inte kommer
att tinka pd som "letbara”. S& vi letar dir vi brukar leta.
Hittar vi inte nyckeln gér vi samma runda igen: "f6r den
madste ju ligga hir ndgonstans”.

S4 ir det nir vi filosoferar ocks3. Tankarna gir sina
invanda banor. Samtidigt 4r det hir som utmaningen lig-
ger. For att finna 16sningen pé ditt problem maste du gora
dig sjilv mer originell dn du vanligtvis ir.

Aven om nyckeln verkligen ligger "hér nigonstans”,

s& begrinsas ditt "hir” i praktiken av dina sékvanor. Du
maéste hitta de "o-letbara” platserna i ditt eget hem. P4
samma sitt maste du, for att reda ut filosofiska svirig-
heter, hitta de otinkbara tankarna i ditt eget huvud. Du
maste dvertriffa dig sjilv, vidga ditt vanliga jag.

24



Ett av de storsta hindren for fruktbart tankearbete
ir lagen om det uteslutna tredje. Precis som den som
fruktlost soker ndgot hemma upprepar “den méste ligga
hir nigonstans”, brukar den som sdker 16sningen p4 ett
tankeproblem upprepa “det m3ste vara antingen s3, eller
inte s; ndgon tredje moijlighet finns inte”.

Det maniska upprepandet av dessa sjilvklarheter ir i
praktiken en l3sning. Tink tvirtom! Tink sedan bortom
tviartomtanken ocksi. Snart kommer du att uppticka hur
inkrokt ditt "har”, ditt "s&” och ditt "inte s3” var!

Nyckeln ligger dir du omedvetet uteslst att nigon
kunde leta.
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Forskarnas ansvar

En kedja dr inte starkare dn sin svagaste
link. Var och en av oss kan vara den
linken, sdrskilt om vi tror att hela
kedjan av etiska riktlinjer och etisk
granskning befriar oss frdn personligt
ansvar fran vad vi gor, tinker och skriver.
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Bioetiken ar ingen
intresseorganisation

miktiga intressen. Liksom kyrkan forr vilsignade

armén, menar man att bioetiska vilsignelseakter
anvinds for att legitimera likemedelsindustri och medi-
cinforskning.

Det finns exempel som kan bekrifta en sddan bild. I
USA hinder det att likemedelsforetag anstiller bioeti-
ker som konsulter. Glenn McGee, tidigare redaktor for
American Journal of Bioethics, avgick efter kritik frén en
anstillning vid ett Texasbaserat stamcellsforetag.

Det finns alltid en risk att bioetiker hamnar i sédana
legitimerande roller. Varje person som kallar sig bioetiker
bor dirfor héra denna samvetsfriga inom sig: "Har jag
blivit ensidig och partisk?”

Sa fungerar det inte om du foretrader en intresseorga-
nisation eller myndighet. Dir ir det givet vilka uppfatt-
ningar, virden och féreskrifter du har att professionellt
bevaka. Bevakar du inte de ritta intressena, bér du avgs.
Du har blivit illojal mot din organisation och agerar
oprofessionellt.

Jag skulle allts3 vilja omforma misstankarna mot
bioetiken till en utmaning att forst3 vilken ovanlig verk-
samhet bioetik ir eller bor vara. Om foretradaren for en
organisation eller myndighet oroar sig, "Har jag blivit
illojal?”, s3 ir etikerns oro, "Har jag blivit lojal?”

B IOETIKEN KRITISERAS IBLAND for att legitimera
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Forskaransvar nar
biologin har dubbla
anvandningsomraden

AR BIOLOGER ETT moraliskt ansvar om resultat
H av deras forskning kan anvindas inte bara {6r att

gora gott, som att hindra pandemier, utan iven
for att skada andra, som att utveckla biologiska vapen?

Man kunde tinka att forskarnas ansvar enbart ir att ta
fram vetenskaplig kunskap. Anvindningen av denna kun-
skap dr andras ansvar. Den tanken fick en knick den 11
september 2001. Sedan dess har sikerhetssektorn arbetat
hért for att fa forskarsamhillet att ta storre ansvar for
forskning som kan anvindas vid exempelvis utveckling av
biologiska vapen.

Har forskarna verkligen ett sddant ansvar och hur
tar de i sé fall ansvar pé bista sitt? Dessa fragor under-
sokte Frida Kuhlau, en av véra tidigare doktorander, i sin
avhandling. Hon argumenterar for att forskare har mora-
liskt ansvar for forskning med dubbla anvindningsomra-
den och hon forsdker specificera vari ansvaret bestar. Det
kan exempelvis handla om att alltid tinka igenom risker
som ens forskning kan skapa; att rapportera oroande verk-
samhet; att vara beredd att ibland begrinsa spridningen
av resultat.

Hur tar forskningen bist detta ansvar i praktiken? Det
traditionella sittet att ta etiskt ansvar for forskning ir att
omgirda forskningen med etiska regel- och gransknings-
system. Kuhlau ir tveksam till en sddan yttre byrakratisk
etikreglering av forskningen. Forskarna méste lira sig att
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sjilva resonera och agera kring risker i forskning med
dubbla anvindningsomriden.

Att forskarna sjilva tar ansvar betyder inte att de gor
detta var och en for sig. En enskild forskare saknar nor-
malt hela den kompetens som krivs for att gora rimliga
riskbedémningar. Forskarsamhillet och sikerhetssamhiil-
let dr beroende av varandra. Dirfor foreslar Kuhlau att
vad som krivs for att ta ansvar ir ett slags samtalande
etik.

Moraliskt ansvar for forskning med dubbla anvind-
ningsomriden forutsitter pdgdende samtalsprocesser.
Dessa processer kriver organisatoriskt stéd, plattformar.
Ett nyskapande férslag i avhandlingen ir att en sddan
plattform kunde utgdras av de etiska granskningsnimn-
derna. I stillet for att frimst granska, som etiska nimnder
traditionellt gor, skulle dessa allts3 dven kunna stédja en
etisk samtalskultur.

REFERENS

Kuhlau, F. (2013), Responsible Conduct in Dual Use Research: Towards an
Ethic of Deliberation in the Life Sciences, Doktorsavhandling, Acta
Universitatis Upsaliensis.
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Radda manskligheten
fran manniskan

I MASTE GENAST forbittra manniskan, annars gir

F\ / minskligheten under. S& drastiskt kan man sam-
manfatta bioetikern Julian Savulescus TEDx-

foredrag i juli 2013: "The need for moral enhancement”.

Hans tanke ar att vi maste anvinda medicin och tekno-
logi for att dopa upp véra moraliska firdigheter, annars
kan vi inte hantera de globala hoten: klimatet, kirnvap-
nen, terrorismen, svilten, det eskalerande valdet. Bara ett
moralpiller kan ridda oss nu.

Nir jag hor foredraget sls jag av hur arkaiskt det later,
trots anspelningarna pd modern medicin och teknologi.
S& har domedagspredikanter alltid fatt minniskor att
kinna att virldens underging ir nira. S har domedags-
predikanter alltid fitt minniskor att kiinna att skulden
ligger inom dem sjilva. S& har predikanter alltid omvint
minniskor: ”Ni dr p3 oritt vig, jag kan leda er ritt!”

Skillnaden ir att predikandet gors med modern veten-
skaplig retorik, dir uttalanden alltid underbyggs med
empirisk evidens — det vill siga med PowerPoint-bilder.
Retoriken verkar dock styra éver valet av evidens, for evi-
dens som pekar i andra riktningar nimns inte. Inte heller
provar Savulescu att tinka tvirtom. Har globaliseringen
verkligen gjort virlden s stor att vi inte kan hantera den?
Kan man inte lika girna siga att globaliseringen gjort
virlden liten och hanterlig?

I foredraget fir den mest arkaiska formen av moralise-
rande en modern retorisk fasad for att dvertyga férsam-
lingen om att bara en omvindelse till en biomedicinskt
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fullindad moral kan riadda oss nu. Det hela r en smula

paradoxalt.
Inte konstigt att publiken ser betryckt ut, som skrimda

kyrkobesokare.

REFERENS

Savulescy, J. (2013), "The need for moral enhancement”, TEDx-
foredrag i Barcelona, juli 2013. (YouTube: "Pills that improve morality:
Julian Savulescu at TEDxBarcelona”.)
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Forskningsetik som
moralsakringssystem

systemen. Manga av dessa system drivs av tvivel

p& minniskors forméaga att tinka sjilva och ta eget
ansvar. Liksom skeptiska filosofer systematisk betvivlat
vara sinnen genom att rada upp exempel p4 synvillor,
betvivlas férmégan till eget ansvar genom att hinvisa till
skandaler och felsteg i det forflutna.

Logiken ir enkel: Eftersom minsklig verksamhet
har en inneboende tendens att kana i diket, se bara p&
skandalerna x, y och z, s3 mdste vi inféra styrsystem som
héller verksamheterna pa vigen.

I denna tvivlets anda har forskningsetiken blivit alltmer
lik ett moralsikringssystem for forskning. Med hinvisning
till forskningsskandaler i det forflutna har ett extra-
juridiskt system utvecklats med styrdokument (etiska
riktlinjer), 6vervakande organ (etikprévningsnimnder)
och formaliserade procedurer (informerat samtycke).
Systemet ska styra moraliskt forskarbeteende och sikra
etisk tillforlitlighet.

Systemets tillforlitlighet ifrdgasitts dock i en artikel i
tidskriften Research Ethics, skriven av en av véra tidigare
doktorander Linus Johnsson, tillsammans med Stefan
Eriksson, Gert Helgesson och Mats G. Hansson. De
ifrdgasitter inte riktlinjer, etikprévning och samtycke i sig.
Problemet ligger snarare i den institutionaliserade misstro
som gor systemet alltmer formaliserat, som att félja en
checklista i en tanklés byrakrati.

Misstrons logik kriver ett system som inte vilar p4 de
minskliga formagor som betvivlas. Det vore ju sjilvmot-

l 2 TT UTBRETT SAMTIDFENOMEN ir styr- och sikrings-
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sigande. Men dirigenom stods inte heller formégan att
tinka sjilv och ta eget ansvar.

Det kalla tvivlets logik fordrar ett system dir
manniskor blir s3 som vi fruktar att de ér. Det ar alltsd
tvivlets logik som behover upphivas. Kan vi avhélla oss
fran att kriva fler riktlinjer och mer kontroll nista gng vi
hor talas om en skandal?

Tvivlets logik 4r svar att motsta.

REFERENS

Johnsson, L., Eriksson, S., Helgesson, G. och Hansson, M.G. (2014),
"Making researchers moral: why trustworthiness requires more than
ethics guidelines and review", Research Ethics 10: 29-46.
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Vad svarar folk pa
enkaten!?

NKATER BLIR ALLT vanligare i etikforskningen. De

kan ge en bild av hur etisk problematik gestaltar sig

for berorda minniskor: for patienter, for anhériga,
for sjukvardspersonal, for forskningsdeltagare, for organ-
donatorer och s vidare.

Enkitundersdkningar kan bryta tendenser till isola-
tionism inom etikforskningen, dir professionella etiker
ibland anser sig veta bist vilka etiska problem minniskor
borde uppleva och p3 basis av denna “expertis” exporte-
rar dtgirder utan att importera intryck fran de berérda
minniskorna sjilva.

Riktigt s enkelt ir det tyvirr inte. Kevin P. Weinfurt
varnar i en artikel for att enkitstudier dven kan dolja
isolationism nir de tolkas av etikforskare som har andra
utgdngspunkter och sprkvanor idn personerna som
besvarat frigorna i enkiten. I tolkningsprocessen likriktas
omedvetet enkitsvaren si att de far baring pa etikforskar-
nas interna diskussioner.

Hur kan etikers professionella utgdngspunkter likrikta
svaren? Genom att de stiller sina frigor som om alla
hade en liten etikforskare inombords som intresserade sig
fér samma sorts frigestillningar. Etikforskare diskuterar
exempelvis kliniska prévningar i termer av “sannolikheten
att fi nytta av den experimentella behandlingen”. Dirfor
fragar de forsokspersoner hur de uppskattar sina chanser,
som om dven de sannolikhetsbedémde liget som ett for-
grenat beslutstrid med vinstchanser och férlustrisker.

Hur kan etikernas sprakvanor likrikta svaren? Genom
att deras akademiska utbildning gjort dem s skriftsprakligt
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drillade att de tror att folk talar som bécker. Om en
person besvarar frdgan, "Hur siker dr du pd att den
experimentella behandlingen ska kontrollera din cancer?”,
genom att pricka fér 80 procent, si tror etikforskarna att
personen bokstavligen beskriver sin privata sannolikhets-
bedémning. Men mianniskors pratande bestér normalt
inte i att beskriva inre tillstdnd. De gir saker med sitt
pratande, exempelvis intar en hoppfull instiillning.

Nir en person som svarat 80 procent senare intervjuades
om varfdr ndgon annan svarat 10 procent, sd handlade det
inte om att den andre bedémt sannolikheterna annorlunda,
utan:

”Stackars sate, jag tycker synd om honom, han har

inget hopp kvar, han har kanske inte samma stod i
livet som jag.”

Om Weinfurts varningar ir riktiga, sa ar det ett missfor-
stand att patienters hopp orsakar "orealistiska bedém-
ningar av sannolikheten att botas av den experimentella
behandlingen”. De gér inga sannolikhetsbedémningar alls,
men enkiten skapar illusionen.

De uttrycker sitt hopp, punkt slut.

REFERENS

Weinfurt, KP (2013), "Understanding what participants in empirical
bioethical studies mean: historical cautions From William James and
Ludwig Wittgenstein”, AJOB Primary Research 4: 49-54.
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Nar
granskningsapparaten
tar over

bilen pé service utan att det slutar med en forfrégan

om att delta i en utviirdering. Det ir som om alla blivit
osikra tondringar: Hur betedde jag mig pa en skala fran
ett till fem? Vad kan jag gora for att bli bittre? I utvirde-
ringssamhillet blir ingen myndig.

terkoppling och kontroll ir givetvis viktiga, med
matta och sans. Forildrar kan behéva utdva viss kontroll
av sina omyndiga barn, annars ir de inte ansvarsfulla.
Men da forutsitter vi att fordldrarna har férstdnd och i
betydande utstrickning dven barnen. Samt att det finns
grundliggande 6msesidig tillit.

Vad hinder om vi stryker forstdndet och tilliten ur
ekvationen? Vad hinder om vi i stillet systematiskt styr
och utvirderar som om alla vore omyndiga? Vissar vi oss
till etthundratio procent da? Ar det kanske nédvindigt
for att maximera kvalitet, effektivitet och tillforlitlighet
i stindigt forinderliga och ofta skattefinansierade
verksamheter?

En artikel i Svenska Dagbladet tog upp frdgan i januari
2014: "P4 vig utfor med mitbara resultat”. Den ger tragi-
komiska exempel pa vad som kan hinda nir utvirderings-
maskineriet tar dver:

1.1 ett bistdndsprojekt lades sé stor vikt uppfoljning,

revision och utvirdering, att man glémde syftet med
bistdndsprojektet: att minska spridningen av Hiv.

INGEN UNDKOMMER DEM. Det gir knappt att limna in
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Viktiga atgirder lades 4t sidan for att de inte var
utvirderingsbara.

2. Nir trafikpolisens alkoholtester effektiviserades

genom att medelstilldelningen kopplades till antalet
tester, gjordes verkligen massor av tester, men p4 fel
tidpunkter och fel platser.

3. Skolan utvirderas mer idn ndgonsin, men kunskaperna

och bildningen férsimras.

4. I sjukvirden blir det allt oklarare om patienten stir

i centrum, eller om malet snarare ir att forbattra
statistiken.

5. Nir amerikanska likemedelsverket krivde att nya

likemedel ska kunna pévisas vara effektivare in
placebo i minst tva tester, massproducerades nya
tester dnda tills man fick tva fulltriffar i rad.

Analysen av dessa beteenden ir enkel:
"Malen f6r verksamheterna suddas ut for att ersittas

av utvirderingsbara kriterier for framgéng. Indikatorer,
som ska spegla hur man férmér styra mot de éver-
gripande mélen, blir mél i sig.”

Snarare #n att hjilpa oss mot méilet gor styrmedlen sjilv-
mal. Kanske ngot att tinka pd dven nir det giller den
svillande etikgranskningen, den vixande floran etiska
riktlinjer och de alltmer rutinmissiga kraven pa informe-
rat samtycke. Aven dir gors ett och annat sjalvmal.

REFERENS

Brulin, G. och Svensson, L. (2014), "Pa vag utfér med métbara resultat”,
SvD Kultur 2014-01-20.
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Samtycket till
verkligheten

AG LASTE IMRE KERTESZ roman Mannen utan dde,

om en pojkes vig in i de tyska koncentrationsligrens

verklighet. Mot slutet av romanen blir pojken sjuk
och behandlas av likare i ligret. Aven likarna ar fingar,
men med hégre status.

En av de ménga betydelsemittade detaljerna i roma-
nen ir pojkens éverraskning nir en av likarna frigar
honom om tillitelse géra ytterligare en pligsam behand-
ling av ett svarlikt sir. Att tillfrdgas om samtycke: Det
brét i grunden mot den ligerordning pojken stegvis
funnit vara livets ordning.

Koncentrationsligret hade blivit verkligheten for poj-
ken, det fullkomligt naturliga.

Vira stegvis utvecklade vanor avlagras som verklighe-
ten dir vanorna ir naturliga. Att be om samtycke till en
plidgsam behandling kan vara lika naturligt som att inte
gora det — men i olika verkligheter.

Personligen liser jag Kertész roman pé tva plan.

A ena sidan visar den att &ven koncentrationslagret r

en verklighet som kan upplevas, om man stegvis fors in i
den. Koncentrationslidgret ar inte det absolut overkliga.

A andra sidan, nir koncentrationsligrets verklighet avsls-
jar att var egen verklighet inte #r si grundmurad som véra
vanor tycks gora den, s3 blir ansvaret desto storre att vaka
over hur vi med bedrigligt smé steg gor var verklighet.

Vanorna ger verkligheten outtalat samtycke. A ena
sidan ir det en férutsittning for att leva och uppleva.

A andra sidan #r det ett ansvar som vi tar, eller férsum-
mar att ta, for den verklighet som stindigt 4r i vardande.

39



Livet som bade upplevelse och ansvar, den dubbelhe-
ten framhiver Kertész roman for mig. Vilken verklighet
vara nistan omirkliga steg 13ter oss uppleva ir svart att
forutsiga. Darfér méste vi vara vaksamma.
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Filosofins demon

"SOKRATES FORSVARSTAL” later Platon Sokrates beritta

om sina svarigheter att tala och agera offentligt. Sokra-

tes siger att han hor en inre gudomlig rést, en demon,
som mitt i en replik kan hindra honom fran att tala varmt
for sina idéer. I stillet for att agera som en tankens en-
treprendr, manar rosten Sokrates att i enskildhet granska
sina idéer, siger han: att stilla granskande fragor.

Nir Sokrates beskriver demonen som hindrar honom
fran att tala kan man litt tro att Sokrates led av ndgon
sjukdom, ungefir som man spekulerat &ver om Heliga
Birgittas syner kan forklaras av epilepsi. Det finns de som
menar att Sokrates var epileptiker.

Jag vagar foresld en annan tolkning. Sokrates demon #r
den hyperuppriktiga rést som filosofer utmanas av, som
stindigt kommer med invindningar: "men...”. Den tanke-
aktivitet som invindningarna driver fram blir av naturliga
skil en dialog med sig sjilv, dir man férsoker hantera
demonens oidndligt varierande invindningar.

Man blir inte filosof om man inte ar beredd att plaga
sig sjalv med invindningar; om man inte (som en annan
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filosof skrev) har modet att attackera sina egna dverty-
gelser. I Platons dialoger granskar Sokrates sina egna och
andras idéer. En méjlighet i mitt tolkningsforslag ar att
rosten som Platon framstiller som Sokrates, snarare ir
Sokrates demon som envist attackerar till synes riktiga
idéer. Sokrates frigar pa ett maniskt sitt; ja som om han
vore besatt en filosofisk demon. Det finns i s3 fall ingen
anledning att spekulera 6ver hur Sokrates demon lit inuti
hans skalle. Jag vigar nimligen hivda att Platon slippte
16s demonen, i dialog efter dialog.

Ligg mirke till vilken unik verksamhet filosofi ir, hur
den skiljer sig fran vad vi forvintar oss av en offentlig
debatt. Asiktsdebatt ér just den verksamhet som Sokrates
demon hindrade honom fran att delta i: att stilla sig upp
och tala som sina egna idéers advokat. Glém inte méj-
ligheten av denna ovanliga uppriktighet, som inte bara
modigt star for sina idéer, utan som framférallt har modet
att attackera dem.

Om sofister ir sina egna advokater, s8 ir filosofer sina
egna demoner.
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Forskning om sjukvard

Forstdr patienter vad deltagande i
kliniska studier innebdr? Hur upp-
fattar sjukskoterskor beslut att inte
dateruppliva svdirt sjuka patienter? Hos
oss finns flera forskare som har arbetat
i vdrden. De etiska fragor de studerar
dr verkliga problem som patienter och
personal upplever i dagens sjukvdrd.
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Vartor stéller
cancerpatienter upp
som forsokspersoner?

ORSAGEN OCH GODA avsikter duger inte vid val
H av behandling av patienter. Ska en ny behandling

sdttas in mot en cancerform maste man forst ha
sett att den dr minst lika effektiv som den konventionella
behandlingen. Man maéste ocks4 ha tittat pa biverkningar
och korrekta doseringar.

Av naturliga skil fordrar detta seende dock att nigra
patienter stiller upp och prévar nya behandlingar innan
man sett detta. Detta for att framtida patienter ska kunna
f& vad man sett ir den effektivaste behandlingen.

Sadana forsok genomfors i faser. Djurforsok méste
forst ge goda resultat. Sedan testas biverkningar och
doseringar pd minniskor. Slutligen gors jimforelsen med
den konventionella behandlingen. Forsoken kallas kliniska
studier och de gors pa patientgrupper som uppfyller
sirskilda kriterier.

Detta vicker fragor: Varfor stiller somliga patienter
upp pa att inte vara patienter pa samma villkor som
andra? Varfor ir de beredda att préva en behandling som
man dnnu inte sett dr effektivast? Forstér de vad de stiller
upp pé? Inser de att man for att se vilken behandling som
ir effektivast, maste ge somliga i testgruppen konventio-
nell behandling — trots att de stillt upp for att prova den
nya?

En av véra doktorander, Tove Godskesen, mirkte att
sddana frigor var relativt outforskade, sirskilt for svenska
kliniska cancerstudier. Hon gjorde dirfér en enkit-
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studie bland cancerpatienter i flera svenska kliniska fas 3
studier, dir man jimfoér experimentell och konventionell
behandling.

Hennes undersokning innehaller mangder av intres-
santa fynd. Bland annat att patienterna som stillt upp
som forsdkspersoner i allminhet tycktes ha forstitt “seen-
det” som de valt att stodja genom att inte vara patienter
riktigt som andra. Tydligast var dock att patienter framst
har tvd motiv for att delta: De hoppas att de sjilva ska
botas eller f3 forlingt liv; och de vill hjilpa framtida
patienter.

Jag vill siga att man for egen del hoppas att fi prova
den experimentella behandlingen redan nu och att den
ska visa sig effektivare dn konventionell behandling.

Och man vill hjilpa framtida patienter s3 att de fir den
behandling som man sett ar effektivast.

Seende och framtid, patientroll och férsékspersonsroll,
hopp och altruism, i komplex férening.

REFERENS
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Sjukskoterskors
erfarenheter av beslut
att inte ateruppliva

AR EN SVART sjuk patient har en s3 dilig prog-
N nos att dterupplivning inte skulle vara till nigon

nytta kan likare skriva ett s kallat O-HLR beslut.
Beslutet innebir att om hjirtat slutar sl3, si ska man inte
(som annars) sitta in hjirt- och lungriddning (HLR).
Beslutet fattas av likaren p4 basis av en medicinsk be-
démning. Men beslutet berér patienten, de anhériga och
sjukskdterskorna som vérdar patient och anhériga.

Mona Pettersson, en av vira doktorander, skriver sin
avhandling om beslut att inte 4teruppliva. I en studie som
publicerats i Nursing Ethics intervjuade hon 15 sjuk-
skoterskor om deras erfarenheter av O-HLR beslut vid
svenska hematologi- och onkologiavdelningar.

Sjukskéterskorna beskriver flera problem som kan
uppkomma. Sjukskéterskorna har daglig nira kontakt
med patienterna och mirker nir de slutar svara pa
behandling. Skoterskorna kan dé forvinta sig ett O-HLR
beslut, som inte alltid kommer. Det har hint att beslutet
tagits av lakaren pa stdende fot, nir ett dterupplivnings-
forsok redan paborjats. Ibland ir besluten otydliga eller
motsigelsefulla: beslut tas samtidigt som man fortsitter
att ge patienten full behandling. Och om patient och
anhériga inte informeras om besluten, eller skéterskan
inte dr narvarande nir informationen ges, blir det svért
for skoterskan att varda patienten och ta hand om anhé-
riga — och exempelvis svara pa deras frigor efterat.
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Studiens slutsats ir att sjukskdterskor behéver tydliga,
vildokumenterade beslut. Patienter och anhériga behéver
informeras och involveras i besluten och sjukskéterskorna
bor vara nirvarande nir informationen ges. Slutligen
behovs regelbundna etiska diskussioner mellan skéterskor
och likare, for att de ska kunna forstd varandra och de
olika perspektiven p& O-HLR beslut.

REFERENS
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Nar problemet ar
upplevelsen av ett
problem

I ONSKAR IBLAND att vira minskliga livsproblem
F\ / ska orsakas av diagnostiserbara tillstdnd som
likarvetenskapen kan bota. P4 ett av vira semi-
narier i maj 2013 diskuterade tvd amerikanska gister hur
denna 6nskan kan leda till en kldfingrighet som kanske
snarare skadar #n hjilper.

En av gisterna, Constance Brinton-Diamond, ir psyko-
terapeut som arbetar kliniskt som sexolog pd Hawaii.
Minniskorna som uppsoker henne har problem med
livet. Det kan handla om férildrar som oroar sig dver
hur dottern helst leker pojklekar med pojkarna. Det kan
handla om min som férbryllas éver hur de pa dagen lever
och fungerar som min (férvintas gora), men pa kvillen
helst klir sig i kvinnoklidder och beter sig som kvinnor
(forvintas gora).

Vad som slog mig var hur hon undvek att géra vad hon
forviantades gora som terapeut gentemot dessa manniskor.
En vanlig férvintan dr nimligen att terapeuten ska diag-
nostisera ett bakomliggande tillstdnd som orsakar proble-
matiken, ett tillstdnd som kan behandlas. Férvintningen
ir alltsd att terapeuten ska reducera livsproblemet till ett
tillstdnd: "Mitt problem &r att mina hormonnivéer...”;
"Mitt problem ir att mina foraldrar nir jag var liten...”
etcetera.

I stillet for att pa detta vis gd fran problemet till till-
stdndet som skulle orsaka det, férscker hon som terapeut
att hjilpa personen som uppsokt henne att beskriva upp-
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levelsen av problemet bittre. Personen ir ofta ensam med
sitt problem. Problemet framstir som ett mysterium och
det saknas ord for att beskriva det. Alla sedvanliga ord bir
pa férvintningar som inte infrias och detta ir till stor del
sjilva problemet.

Spraket slar knut p4 sig sjilv, och i den knuten sitter
man. Terapeuten diremot har genom sin praktik en
annan kontaktyta mot méngfalden av sitt att vara och
hon kan sammanf6ra minniskor som plagas av liknande
oklarheter med sig sjilva. Nir dessa minniskor samtalar
med terapeuten och med varandra si finner delvis nya
ord, beskrivningar och instillningar férankring i vad som
i den nya gemenskapen bérjar i konturerna av mojliga
sdtt att leva.

Beskrivningen av problemet évergar gradvis i beskriv-
ningen av ett liv. Jag tinker mig att detta kan gilla mer
allmint for livsproblem och moraliska problem. Dessa
problem ir inte ytterst nigon hormonbrist, utan ir just
detta att ha dem. Livsproblemen #r visentligen upplevel-
sen av problemen.

Sadana problem har ingen objektiv diagnos och
behandling. De stér alldeles for mitt i livet, alldeles for
mitt i spraket vi dagligen talar. Att problemen visentligen
ir problemupplevelsen gér dem inte till hjirnspoken.
Om vi nu inte vill se hela tillvaron som en diagnostiserbar
sjukdom som borde botas.
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Att det saknas objektiv diagnos gor inte heller proble-
men ohjilpliga. Sprikknutarna vi fastnar i nir vi beskri-
ver problemen kan som sagt 16sas och évergi i friare
beskrivningar av liv som dirigenom visar sig vara méjliga
att erkiinna och leva. Det dr vad som sker nir vi finner
16sningen p& moraliska problem. Vi finner ett slags livets
lag, vart upplevda livs lag. Men den ir inte inhuggen pé
ndgon stentavla, utan férankrad i just det liv som nu kan
levas.

Utan att férneka att méinga upplevda problem kan
diagnostiseras som tillstdind som behéver behandling,
vill jag avsluta med ett Kierkegaardcitat: "Livet ir inte
ett problem som ska 16sas utan en verklighet som ska
upplevas”.
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Forstar bioetiken
familjen?

YA MOJLIGHETER INOM sjukvarden skapar mora-
N liska problem som traditionell bioetik inte kan

identifiera och hantera. Detta for att den inte
tillrickligt beaktar den roll som familjeband kan spela vid
exempelvis organdonationsbeslut. For att se och forsta
dessa moraliska problem kriivs en sirskild familjeetik. Det
skriver bland andra Ulrik Kihlbom fran CRB i en artikel i
Journal of Medical Ethics.

Forfattarna ir medlemmar i nitverket "Ethics of fami-
lies”. T artikeln anvinder de ett sliende exempel p3 ett
moraliskt problem som blir osynligt utifrdn traditionellt
bioetiskt tinkande. Exemplet lir vara autentiskt.

Annies bror Stewart har njurproblem. Annie vill ge
sin ena njure till brodern, men kan inte f6r hon har inte
matchande blod- eller vivnadstyp. Tack vare ett nytt
sjukvardsinitiativ kan hon dock g& med i en donatorspool.
Om datorn kan identifiera en limplig person i poolen
som kan ta emot hennes njure och en annan limplig per-
son som kan donera en njure till brodern, s3 blir resulta-
tet detsamma: Annie donerar, Stewart far.

Men Annie upplever det inte som samma sak. Hon kan
inte heller férklara varfér hon plétsligt blir tveksam till
att donera sin njure, nir sjukvardspersonalen behandlar
indirekt donation till brodern via poolen som helt analogt
med att donera njuren direkt till brodern.

Annie resonerar inte enligt den professionella logik
som sjukvardsteamet och ménga bioetiker anvinder. Hon
kan tidnka sig att donera en njure till sin bror. Att donera
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till en frimling for att brodern ska f4 en njure ir inte
samma sak.

For att kunna forstd Annies problem med sjukvardstea-
mets forslag krivs en annan etik, en familjeetik.

Ytterligare en sida av Annies vilja att donera en njure
till brodern som osynliggérs i traditionellt bioetiskt tink-
ande ar dess obetingade karaktir. En familjemedlem kan
uppfatta det som ett givet ansvar att donera ett organ till
en behévande medlem av familjen. Man kan uppleva att
man inte har ndgot val. Detta ir svirt att forsta utifrin ett
bioetiskt perspektiv som betonar individers autonoma,
rationella val mellan olika alternativ.

Jag skulle vilja tilligga att den professionellt vilmotive-
rade donatorspoolen méjligen dven spelar pé den familje-
etik som man inte forstar. Rekryteras inte nya donatorer
genom att appellera till den obetingade viljan att donera
inom familjen?

Artikeln innehéller dven en intressant diskussion om
rittviseproblematik som kriver ett familjeetiskt synsitt
for att bli synlig.

REFERENS
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Jag respekterar inte
ditt beslut, 1or jag vill
stddja din autonom

siga nigot angeliget, sd vi lyssnar uppmirksamt. Men

efterhand blir uppmirksamheten s8 ingrodd i sjilva
orden, att de blir mittstocken pa vad som ir virdefullt i
minskligt liv.

Ett ord som genomgatt en sddan process ir ordet
autonomi. Det borjade med att siga ndgot angelaget.
Nimligen att patienter och forskningsdeltagare méste
behandlas med respekt. De har ritt att f veta vad som ir
i gérningen och att sjilva bestimma om de vill genomg3
en viss behandling eller delta i ett visst experiment.
Patienter och forskningsdeltagare har ritt till denna fullt
begripliga autonomi.

Men allteftersom ordet anvindes for att siga denna
angeligenhet, borjade alltmer kretsa kring ordet. Om
patienter har ritt till "autonomi” s& méste vil autonomi
vara ett virdefullt drag hos minniskan som kan stddjas sd
att vi fdr d&nnu mer av detta virde? Kanske dr autonomi
till och med den virdefullaste egenskapen hos minn-
iskan: virt utmirkande drag nir vi dr i vart bista, mest
férnuftiga tillstdnd?

Frin att ha varit en begriplig rittighet, bérjade auto-
nomi framstd som ett supervirde att standigt soka efter,
som efter en helig graal. Frigan dok upp: Bor vi inskrinka
minniskors frihet att fatta egna beslut, om besluten hotar
deras framtida autonomi?

I BLAND BLIR VIKTIGA ord totalitira. De bérjar med att
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Utan tvekan gér vi ibland emot minniskors beslut, for
deras skull. Vad jag skriver om nu ir tendensen att ersitta
"for deras skull” med "for deras framtida autonomis skull”.
En artikel av Manne Sjéstrand, Stefan Eriksson, Niklas
Juth och Gert Helgesson tar upp problematiken. De
kritiserar idén om en paternalistisk policy att begrinsa
minniskors frihet for att stédja deras framtida autonomi.

De viljer att argumentera pa motstindarens plan-
halva. De utgér alltsd frin tolkningen av autonomi som
ett virde. Sedan forsdker de visa att en sddan policy blir
sjalvupphivande. Framtida autonomi kommer snarare
att hotas av en sddan policy, ungefir som proletariatets
diktatur aldrig befriade minniskor utan laste dem vid en
totalitdr ordning.

Artikeln #r vilskriven och vilargumenterad och borde
f3 alla som férhixats av ordet autonomi att ta intryck
och se dver sina ansprak. For visst 1dter komiskt att siga
att det yttersta skilet till att sjukvardspersonal inte bor
respektera en patients vilja att fa hjilp att do, ar att dods-
hjilp skulle férstora patientens framtida autonomi.

REFERENS
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Humoristiska och komiska tankare

UMOR AR INTE det forsta man forknippar filosofi
med. Knappast ndgon liser filosofi for att f3 sig
ett gott skratt, inte heller jag. Men nir man vil
filosoferar ligger skimtet forvanansvirt ofta nira. Skimtet
sitter di ofta fingret pa den riktigt 5mma punkten.
Filosofin kommer med extrema krav pa absolut viss-
het, krav p4 att ha funnit en grundval som &r s ursprung-
lig att den inte ens hor det vanliga livet till, utan "foéregir”
alla trivialiteter som folk sysslar med utan att reflektera.
Behovet att skimta uppstar under trycket av dessa
krav. Kontrasten mellan kraven och livet som man i
praktiken dnd4 lever blir komisk. Antingen héller man d&
dnnu hardare fast vid kraven och blir en komisk tinkare.
Eller sd blir man en humoristisk tinkare som skidmtar
under trycket av kraven, for att bli minsklig igen.
Jacques Derrida skaimtade i den andan med den abso-
luta utgdngspunkt som Descartes menade sig finna i sitt
cogito ergo sum (“jag tinker alltsd ir jag”):
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" Jag andas alltsd ir jag’ ger i sig ingen visshet. Diremot
ir ’jag tinker att jag andas’ alltid sikert och otvivel-
aktigt, dven om jag misstar mig. Och dirfor kan jag
hirleda ’allts3 dr jag’ fran ’jag tinker att jag andas.”

”Aven om jag misstar mig”: dven om jag ar dod! Derridas
skimt luckrar upp Descartes extrema krav p3 visshet. En
absolut visshet om min existens som ir férenlig med att
jag inte lingre lever, hur kan det vara "vad jag ar"1?
Behovet att tinka kan vara ett behov att skimta.

REFERENS
Derrida, J. (2008), The Animal That Therefore | Am, Fordham University
Press, New York.
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Debatt om biobanker

Mcinskliga vivnadsprover och persondata
dr en virdefull forskningsresurs. Hos oss
har forskare studerat etiska och juridiska
fragor om biobanks- och registerforskning
i mer dn tio dr. Hdr foljer ett urval

texter ddr fragorna stdlls pad sin spets
genom Datainspektionens beslut 2011

att stoppa biobanken LifeGene.
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LIFEGENE OCH BIOBANKSDEBATTEN:

Etikbloggen
kommenterar

kare och museifolk samlat pa biologiskt material.
Anda3 liknar dagens biobanker inget vi tidigare sett.

Drivkraften bakom férindringen ér att man idag kan gora
s& oerhdrt mycket mer med biobanksprover ir tidigare.

Forr tittade man kanske pa provet under mikroskop
och miitte ett par kemiska dmnen. Idag kan man studera
hundratals molekyler och till och med analysera virt
DNA och detta i hundratusentals prover. Att tillva-
rata dessa mojligheter stiller nya krav pa hur proverna
férvaras. Strukturer som ir synliga i mikroskop ir ganska
stabila, men p4 molekylir niv kan en frystemperatur
pa minus 20 stilla till det som stormen Gudrun gjorde i
skogen. Det stiller 4ven nya krav pa dokumentation kring
proverna. Vill man goéra kinsliga matningar pa biobanks-
prover ir det viktigt att veta vilka stormar de utsatts for,
hur tidigare hantering kan ha paverkat vad man vill mita.
Det stiller ocksi nya krav p4 mekanisering. Ska man gora
hundratusentals prover tillgingliga fér forskning, behéver
mycket av provhanteringen robotiseras.

Biobankande ir alltsd mitt uppe i ett paradigmskifte.
Forr var biobanken en fysiskt isolerad foreteelse, som
ett litet sigverk mitt ute i skogen. Nigon likare eller
forskare byggde banken i nigot syfte och sdg den som
sin egendom. Nir stora biobanker idag samlar in prover
fran befolkningen for framtida forskning, s4 handlar det
om ndgot annat. Biobanken drivs som en infrastruktur

B IOBANKER HAR FUNNITS s& linge som likare, fors-
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for forskning snarare #n knyts till enskilda forskares
projekt. Bakgrunden ir de nya kraven pa provhantering
som kommit med de nya méijligheterna till provanalys
och datahantering. Bara genom att bygga infrastruktur
tillsammans, fér framtida forskning, kan dessa hogre krav
tillfredsstillas.

I december 2011 beslutade Datainspektionen att
stoppa en sidan satsning pa en gemensam biobank for
framtida forskning. Det handlade om LifeGene, en
biobank som samlade in prover fran cirka en halv miljon
svenskar for att stodja framtida forskning om samband
mellan genetik och milj6 bakom folksjukdomar som can-
cer, diabetes och hjirt- kirlsjukdomar. Datainspektionen
menade att insamlingen stred mot Personuppgiftslagen,
eftersom syftet "framtida forskning” var alltfér vagt.

Beslutet att stoppa LifeGene debatterades i media och
pa Etikbloggen foljdes och kommenterades debatten. Hir
foljer ett axplock av dessa kommentarer: Fyra texter som
framhiver Etikbloggens stdindpunkt att beslutet bygger
pa en tolkning av biobanker som inte tagit hinsyn till
paradigmskiftet som jag beskrivit ovan.

LAt mig tilligga att stoppet av LifeGene bara blev
temporirt. Under 2012 inférde regeringen en tillfillig lag
som gjorde det méijligt for LifeGene att iteruppta arbe-
tet. Och under 2014 foreslog en statlig utredning ledd av
Bengt Westerberg en ny lag for forskningsdatabaser, som
ir tinkt att ersitta den tillfilliga lagen.
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Datainspektionen
stoppar LifeGene

nen beslutade i december 2011 att det ir mot lagen

att samla in biologiska prover och hilsouppgifter
till biobanken LifeGene. Karolinska Institutet foreliggs
darfor att sluta samla in fler uppgifter. Man far inte heller
anvinda de uppgifter som redan samlats in. — Varfor?

Det olagliga sigs vara det oklart formulerade syftet
med datainsamlingen i LifeGene: "framtida forskning”.
Ingen deltagare kan ge sitt samtycke till ndgot s diffust,
menar Datainspektionen. N3, det rakar nu vara poingen
med den hir typen av biobank.

LifeGene ir inget specifikt forskningsprojekt. LifeGene
ir tinkt att utgora infrastruktur for framtida forsknings-
projekt. Forskare kan ansdka om att anvinda biobanken
for att studera samband mellan arv och miljo bakom
folksjukdomarna. De specifika forskningssyftena kommer
alltsd in i ett senare skede av processen.

Nu bedoms uppbyggnaden av infrastruktur for bio-
banksforskning vara olaglig for att syftet inte specificeras
s& som i projekten som senare vill anvinda biobanken.
Jag ser detta som ett kategorimisstag dir forskningsinfra-
struktur bedéms som om den vore ett besynnerligt vagt
forskningsprojekt.

LifeGene representerar en ny sorts verklighet i var-
dande. Det aterstdr for myndigheterna, for lagstiftaren
och fér oss alla att forstd den verkligheten.

B AKSLAG FOR BIOBANKSFORSKNINGEN! Datainspektio-
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LifeGene har sitt
andamal som
forskningsplattform

ATAINSPEKTIONENS GENERALDIREKTOR, GORAN
D Grislund, férsvarade den 27 december 2011
beslutet att stoppa LifeGene. I en replik pd SvD
Opinion, férklarar han principerna bakom beslutet:
1. Personuppgifter far insamlas bara for uttryckligt
angivna och berittigade andamal.
2. For kinsliga uppgifter om hilsa méste personen
ifrdga dessutom ge sitt samtycke.

LifeGene har enligt min mening f6ljt badda principerna.
(1) Andamalet att bygga upp en biobank for framtida
forskning om folksjukdomar ir uttryckligt angivet och
berittigat. (2) Personer som limnat data har informerats
om indamalet och gett sitt samtycke. Anda inviander
Géran Grislund:

"Men f6r att kunna ge sitt medgivande maste man forst

kunna bilda sig en uppfattning om hur ens uppgifter

kommer att anvindas. Annars betyder ett medgivande

vildigt lite.”

Det rader ingen tvekan om hur uppgifterna som limnats
till LifeGene kommer att anvindas. De kommer att an-
vindas for att bygga upp en biobank som forskargrupper i
framtiden kan ansdka om att anviinda i forskningsprojekt
om samband bakom folksjukdomarna.

Varfor duger inte detta som uttryckligt indamal? Mitt
intryck dr att man inte tagit indamalet med LifeGene pé
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allvar. Man har inte 6ppnat sig for att infrastruktur for
forskning kan vara ett uttryckligt indamal som minniskor
kan informeras om och ge sitt samtycke till.

Det ir ngot relativt nytt att bygga upp en biobank i
syfte att anvinda som plattform fér framtida forskning
om sjukdomssamband. I stillet for att gdng pa ging
engagera minniskor som forsokspersoner sd gér man sin
forskning p& en stor samling sparade blodprover och hil-
sodata, for att vetenskapligt faststilla samband som man
tidigare bara kunnat ana.

LifeGene har sitt uttryckliga indama&l som forsknings-
plattform. Provgivarna har informerats om indamalet och
gett samtycke. Andrar man sig kan man dra sig ur. Alla
forskningsprojekt som i framtiden ansker om tillgdng
till plattformen etikgranskas. Vem som far géra vad med
personuppgifterna i LifeGene ir klart och tydligt reglerat.

REFERENS
Gréslund, G. (201 1), "Alltfor diffust hdnvisa till framtida forskning”, SvD
Brannpunkt 201 1-12-27.
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Biobanker och
jarnvagar for framtida
bruk

UR SER MAN p3 en biobankssatsning som LifeGene?
H Datainspektionens beslut att stoppa LifeGene

debatterades dven i Upsala Nya Tidning (UNT)
mellan sju forskare och Datainspektionens generaldirek-
tor. Men beslutet debatterades pé ett sitt som tycks strida
mot hur jag tolkat situationen pa Etikbloggen.

Min tolkning har ju varit att LifeGene utgor infra-
struktur for framtida forskning. Nir jag forsokt forstd
Datainspektionens beslut att stoppa LifeGene for dess
pastdtt ospecifika syfte, foreslog jag att Datainspektionen
behandlar LifeGene som om det handlade om ett vagt
forskningsprojekt. Ett forskningsprojekt som angav "fram-
tida forskning” som sitt syfte vore onekligen ett absurt
vagt beskrivet projekt.

Min tanke har alltsa varit att om vi forstér LifeGene
som forskningsinfrastruktur s& forstar vi dven det speci-
fika i dess framtidsorienterade syfte. Men debatten i UNT
tyder pa att jag missforstatt situationen. Datainspektionens
generaldirektor, Goran Grislund, skriver namligen i
sin replik till forskarna som startade UNT-debatten att
LifeGene ir en forskningsinfrastruktur, inte en specifik
forskningsstudie. Att det handlar om infrastruktur skulle
alltsd vara LifeGenes problem! De sju forskarnas slutreplik
i UNT blir darfér med nodviandighet:

"LifeGene ir en framatblickande kohortstudie, inte en

herreldst drivande forskningsinfrastruktur.”
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Allt detta rimmar illa med hur jag beskrivit situationen
pa Etikbloggen. Varfér framhiver Datainspektionen infra-
strukturen? Varfor framhiver forskarna ett forskningspro-
jekt? Jag hade férvintat mig motsatsen.

Lat oss fundera 6ver infrastrukturer och syften. Kan
man tinka sig en syfteslds infrastruktur? Nej, det vore ett
missforstdnd. En jirnvig utan syfte dr ingen jarnvig, utan
bara nigra metallskenor genom landskapet. Syftet med
ny jarnvag ar att tdg i framtiden ska forflytta manniskor
och varor mellan olika platser. Detta syfte ir specifikt
som infrastruktursyfte, iven om det innu saknas tidtabell
for tdgen som i framtiden anvinder jirnvigen. Om en
myndighet krivde ett mer specifikt syfte for jarnvigs-
satsningen, vore det ett missforstdnd att snabbtrycka
tigtidtabeller.

I LifeGene utgor biobanken infrastrukturen. Dess syfte
ar att stodja framtida forskning. Men inte vilken forsk-
ning som helst. Inte kriminalforskning, utan forskning
om samband bakom vanliga sjukdomar. Men inte vilken
forskning som helst om vanliga sjukdomar, utan en som
anvinder prover och hilsodata snarare idn forsoksperso-
ner. Men inte vilken biobanksforskning som helst, utan en
med sirskild design, den framétblickande kohortstudien.
Men inte vilka framéatblickande studier som helst, utan
bara projekt som bedémts av en etikgranskningsnimnd.

LifeGenes biobank kan sannerligen inte anvindas till
vilken “framtida forskning” som helst. Det handlar om
forskning som man kan forklara for provgivare och som
de kan ge sitt samtycke till. LifeGene ar inbaddat i ett
specifikt forskningssammanhang.

Debattliget ir alltsi detta: Forskarna betonar samman-
hanget dir infrastruktursyftet finns. Datainspektionen
abstraherar bort frin sammanhanget och ser dirfér inget
specifikt alls. Abstraktionsgraden i Datainspektionens
tolkning gor att man uppfattar LifeGene s8 hir:

"Vi samlar in de hir uppgifterna forst. Sedan funderar

vi ut sitt att anvinda dem p3.”
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Detta ir ett missforstdnd av forskningsinfrastruktur.
En syfteslos infrastruktur dr ingen infrastruktur. I den
abstrakta meningen ir LifeGene ingen infrastruktur
och inget annat heller. Men i en rimligare mening, som
fordrar att vi tar hinsyn till den forskningsverklighet
dir LifeGene ingdr, ir databanken en infrastruktur med
bestimt syfte som kan beskrivas fér provgivare.

Att beakta ssmmanhanget ir a och o vid tolkning.
Férstr man sammanhanget kring LifeGene, forstar
man att "framtida forskning” har en specifik mening
redan idag. S4 jag héller nog fast vid min tolkning av
situationen.
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FOrnyat brett samtycke

AR PERSONER DONERAR blodprov till biobanker
N samtycker de ofta till att provet anvinds inte

bara i ett specifikt forskningsprojekt, utan idven
i framtida (dnnu ospecificerade) forskningsprojekt. Den
stora frigan ir i vilken bemirkelse detta breda samtycke
ir ett samtycke till ndgot bestimt. Vi kan tinka oss en
skala:

SPECIFIKT ... BRETT ... GENERELLT samtycke:

1. Specifikt samtycke ir samtycke till att provet
anvinds i ett visst forskningsprojekt.

2. Brett samtycke tilldter att provet anvinds i forsk-
ningsprojekt som innu inte sett dagens ljus. Men man
specificerar vilket slags forskning det handlar om.
Cancerforskning till exempel. Eller forskning om can-
cer, hjirt- kirlsjukdom, diabetes och andra folksjuk-
domar. Man beskriver ocksé ramverket i biobanken:
hur data kodas, vilka som fir tillgdng till provet etc.

3. Generellt samtycke specificerar inget alls, utan ger
forskarna fria hinder. Detta samtycke 6ppnar upp
for att provet anvinds i kriminalforskning och kan-
ske lite hur som helst! Minga skulle siga att gene-
rellt samtycke dr en oméjlighet. Att samtycka ir att
samtycka till ndgot bestimt. Visst kan man ge andra
fria hander, men det 4r inte att samtycka till "ndgot”.

Min poing med skalan specifikt-brett—generellt samtycke ar
att vi inte hamnar i generellt samtycke bara for att vi limnar
specifikt samtycke och talar om "ospecificerad framtida
forskning”. Det finns en anhalt p3 vigen: brett samtycke.
Den anhalten tycks Datainspektionen ha forbisett da
man stoppade LifeGene. Man menade ju att "framtida ospe-
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cificerad forskning” ir s3 ospecifikt, att ingen kan samtycka
till det. Men brett samtycke ir brett bara i meningen att det
inte handlar om ett visst forskningsprojekt. Det ir inte brett
i meningen att det skulle vara oprecist, vagt eller generellt.
Aven brett samtycke r samtycke till nigot bestimt.

Ett lackmustest pd om ett samtycke ir dkta (och inte
problematiskt “generellt”) ir frigan om det kan dyka
upp ett lige dd man kan beh6va be om férnyat samtycke.
Om samtycket dr generellt s3 idr det svirt att tinka sig ett
sddant lige. Donatorerna har ju "samtyckt” ill allt!

Men om samtycket ir brett, det vill siga man har
specificerat vilken typ av forskning som fir anvinda
provet och ramverket dir provet hanteras, s kan mycket
vil ligen uppstd d4 man har skil att dterkontakta dona-
torerna for fornyat samtycke. I LifeGenes fall gissar jag
att man skulle behéva 6verviga fornyat samtycke bland
annat om man i framtiden vill anvinda proverna i forsk-
ning om andra sjukdomar in folksjukdomarna.

Att LifeGene mycket vil kan hamna i ett lige dd man
behover fornyat samtycke visar att man inte halkat ut i
ett problematiskt "generellt samtycke”.

Vill du fundera mer 6ver brett samtycke vill jag
rekommendera en artikel av Kristin Solum Steinsbekk
och Berge Solberg i Public Health Ethics. De diskuterar
konkreta fall dir det bredare samtycke som anvinds i
biobankssammanhang kan behéva férnyas. Artikeln gor
det tydligt hur brett samtycke till framtida forskning &r
ett samtycke till nigot bestimt.

REFERENS
Steinsbekk, K'S. och Solberg, B. (201 1), "Biobanks — when is re-consent
necessary?”, Public Health Ethics 4: 236-250.
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Filosofer och filosofivetare

ITTERATURVETARE TROR INTE att de blivit roman-

forfattare eller poeter for att de studerat sddana

forfattare och sidan litteratur. De vet vad de blev:
de blev forskare som lirt sig att producera vissa typer av
kommentarer till litterira verk. Skillnaden mellan arbe-
tena de producerar och arbetena de studerar ir uppenbar
och oftast oméilig att forbise.

[ filosofin ir skillnaden inte lika uppenbar. Minniskor
som studerar filosofiska forfattare, texter, idéer och
begrepp och som tar doktorsexamen i filosofi, brukar
kalla sig filosofer. De kunde ocks§, ofta mer korrekt, kalla
sig filosofivetare som lart sig att producera vissa typer av
kommentarer till filosofiska forfattare, texter, idéer och
begrepp.

Har filosofin itits upp av studiet av den? Det verkar
finnas en tro att filosofin existerar i det lirda formatet av
kommentarer till filosofiska forfattare, texter, idéer och
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begrepp och att filosofin frodas och utvecklas genom
utvecklingen av sddana kommentarer.

Ett problem med denna fasadkonception av filosofin
ir att de betydande tinkarna i historien, som legitimerar
studiet av filosofi, aldrig producerade den typen av lird
litteratur nir de sjilva filosoferade.

Ett dnnu storre problem ar att om du idag vill filoso-
fera och tinka sjilv, som de gjorde, s3 kommer ditt arbete
att anses "mindre filosofiskt” eller "sakna filosofiskt intres-
santa tankar”, eftersom det inte ir skrivet p4 det lirda
formatet av kommentarer till kanoniserade forfattare,
texter, idéer och begrepp.

Tack gode Gud for att litteraturen inte lika litt 1iter sig
dtas upp av studiet av den. Ingen skulle kalla en roman
"olitterdr” for att den inte producerats enligt normerna
for litteraturvetenskapligt arbete.
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Forskning och
integritetsskydd

Handlar persondata som anvdinds i
forskningssyften om oss som individer?
Tittar forskare som analyserar vira
biobanksprover pa oss? Hdir foljer ett
urval texter som reflekterar éver den
roll som persondata spelar i forskning.
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Registerskrack och
demensvard

AG LASTE EN gammal svensk seriestripp som jag
minns s hir. Ett postkontor har 6ppnat inne pa
huvudorten. En bonddring kommer in och frigar:

"Har det kommit brev till mig?”

"Vad heter du d3?”

"Karl Jonsson.”

Posttjinstemannen tittar efter: "Nej, inga brev till Karl
Jonsson.”

Dringen vinder pé klacken, men just som han sveper
ut genom dorren s3 vinder han sig om och ropar:

"Ha, dar lurade jag er allt! For ar det ndgon som inte
heter Karl Jonsson, s ir det allt jag det.”

Det var en slug dring som skyddade sin integritet fran
storebrorssamhillet. Eller var han bara okunnig om sam-
manhanget och att postkontoret inte vill vervaka honom
i ndgot dunkelt syfte?

Den sikert hundra &r gamla seriestrippen sitter fingret
pa en aktuell svdrighet. Integritetsfrigor ir inte bara
viktiga. De dr dven s3 kinsliga for oss att vi litt blir irra-
tionella om dem. Denna dubbelhet gér integritetsfrigor
svéra att hantera klokt. For 4 ena sidan finns verkliga hot
som maste tas pd allvar. A andra sidan r det ett omrade
dir vi latt hallucinerar hot, som om vi led av en motsva-
righet till bacillskricken.

Tink pa det nista gdng du Sverviger att utesluta de
fyra sista siffrorna i ditt personnummer. Ar du klok och
forstandig eller liknar du "Karl Jonsson”? Det ir inte alltid
ltt att siga!
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Datainspektionen beslét for en tid sedan att granska
ett register over dementa. Registrets syfte ar att moj-
liggora forskning som kan forbittra vdrden av denna
patientgrupp. Men eftersom dementa saknar beslutskom-
petens och inte kan ge informerat samtycke till registre-
ringen, misstinker Datainspektionen att det s3 kallade
SveDem-registret ir olagligt.

Om registreringen ir brottslig sa blir det svért att
pa laglig vig forbittra virden av demenssjuka. Modern
sjukvard bygger pé forskning som bygger pé registrering
av patientdata.

I en artikel p4 DN Debatt protesterar tre forskare att
Datainspektionen riskerar att gora de demenssjuka en
bjorntjianst genom att inte viga in nyttan som registret ir
menat att gora for denna patientgrupp. En sddan avvig-
ning gor diremot Etikprévningsnimnden, som godkint
demensregistret.

Redan dagen efter svarar DN:s egen ledarsida att vi bor
vara tacksamma for att Datainspektionen skyddar oss frin
forskarnas notoriska klafingrighet.

Jag fragar: Borde demenssjuka snarare skyddas frin en
registerskrick som ibland ir lika okunnig om forskning
och modern sjukvird som "Karl Jonsson” om postverket?

REFERENSER
Akre, O, Ludvigsson, J.F. och Sundstrém, E. (2012), "Register dver
dementa hjédlper de sjuka pa sikt”, DN Debatt 2012-07-20.

DN:s ledarredaktion (2012), "Lar av historien”, DN 2012-07-21.
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Ar jag mitt blodprov!

M NAGON OLOVANDES tar sig in i var ligenhet s

gor sig denne skyldig till intring, iven om inget

stjils eller forstors. Ber personen diremot om
lov och jag svarar "visst, g4 in och se hur vi har det”, s8 ir
besoket inget intrdng.

Somliga menar att mitt donerade blodprov ir som
ligenheten. Biobanksforskare som anvinder mitt blod-
prov gor sig litt skyldiga till intring om de inte frigar
forst. For att undvika alla dessa méjliga intrdng maste det
stindigt knackas p& dérrar: "Knack knack, far vi komma
in i ert blodprov?” Annars riskerar forskarna att bli som
inkriktare i tusentals hem.

Det ir klart att forskarna inte tar emot blodprovet och
sparar det utan att forst forklara syftet och i samtycke.
Men hur 4r det med blodprovet som redan limnats och
som ligger dir i biobanksfrysen? Liknar provet ett stycke
ligenhet som jag myser i om kvillarna, ett stycke privat-
liv, ett stycke jag? Plotsligt klampar en hel forskargrupp
in och glor pa mig.

Det ir nigot som inte stimmer hir! Biobanksprovet ir
vil till for att besokas av forskare? Det dr meningen med
biobanken. Det bor ha forklarats for mig nir jag gav pro-
vet. Och forskarna som besoker provet tittar inte pa mig.
De kodifierar provet s att det varken bir mitt namn eller
mitt personnummer. Kopplingen till mig intresserar dem
inte. Vad de ir intresserade av ir vad tusentals prover
tillsammans kan siga om folksjukdomar; om riskfaktorer
for sjukdom; om biverkningar; om nya behandlingar.

Den kodifierade massan av biobanksprover liknar
knappast en samling privatbostider som forskarna litt gor
intrdng i om de inte frgar forst. Dessa prover utgor sna-
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rare ett gemensamt konstruerat publikt material om hilsa
och sjukdom. Det ir s3 biobanken dr menad att fungera.
Det ir s& proverna utforskas: som ndgot allminminskligt
snarare dn som néagot privat och personligt.

Jag vill siga att brevet som regelbundet skulle dimpa
ner pd min hallmatta, dir forskarna (fér att inte riskera
blodprovsintring) ber om samtycke, snarast ir vad som
liknar ett intrdng. Och till pa kopet ett vilseledande
intring, for det ger en falsk bild av vad biobanksforskning
ir. Blodprovet ir kodat och ingér i nigot publikt. Jag har
redan gett det till forskningen. Jag har bidragit till ett
allmint hilsomaterial. Varfor gdng pa gang friga mig om
lov att forska om exempelvis folksjukdomar?

Kanske sker intringet allts3 snarare genom det stindiga
knackandet p4 doérren som man antog skulle undvika
intrng.
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Forskning med mina
data, men inte om mig

ET AR MARKLIGT hur internetféretagens hemsidor

stindigt anpassas till mig. Besoker jag Amazon,

verkar det som om hela affirsverksamheten
kretsade kring just de musiker jag nyligen rkat lyssna pé.
Foretagen samlar in data om vad jag brukar surfa upp pé
deras sidor och anpassar sig automatiskt till min dator, s3
att produktpresentationen fir maximal attraktionskraft
pd mig. Det dr ganska irriterande att fa sin egen internet-
historia i ansiktet pa det dir viset.

Exemplet illustrerar ndgot allmint. Nimligen att oftast
nir data samlas in om oss, s3 handlar dven syftet om oss.
Skatteverket samlar in data om mina inkomster for att
sedan kunna 4terkomma till mig med krav pa kvarskatte-
inbetalning, sirskilt anpassat till mig.

Mig, mig, mig: mina data handlar om mig. Forr eller
senare fir jag dem i ansiktet i form av lickra erbjudan-
den, kvarskattekrav, eller indrade forsikringspremier.

Det finns ett lysande undantag frdn mina datas tendens
att dterkomma till mig: forskning. Nir forskare sparar
mitt blodprov eller stiller kinsliga frigor om mina lev-
nadsvanor, s ir de paradoxalt nog inte ett skvatt intresse-
rade av mig. Forskarna ir intresserade av allminna méns-
ter som de kan urskilja i data fran tusentals personer.
Skulle forskarna i framtiden dterkomma till deltagarna, ir
det majligen for att stilla uppféljande frigor som kanske
later dldrandets monster att framtrada.

Mbonster, monster, monster: forskningsregister handlar
om moénster. Inte om ndgon av oss som gav uppgifterna.
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Forskningsregister ir dirfor kategoriskt annorlunda
Skatteverkets register eller internetféretagets data om
mina surfvanor. Man kunde siga att forskarna skickar upp
mina data i en avpersonifierad rymd. Dir svivar mina
data utan att min person kan attrahera dem tillbaka till
mig. De forskar med mina data. Men det handlar inte om
mig.

Det ir viktigt att hélla denna kategoriskillnad i minnet
nir man debatterar integritetsskydd. Skatteverket skulle
inte 6da tid pd mina inkomster om de inte fick ater-
komma och kasta data i ansiktet p& mig varje vir. Men
syftet "vetenskaplig forskning” innehéller inget mal om
att dterkomma till mig med utgdngspunkt i mina data.
Fragan hur datainsamlaren bor precisera sitt syfte borde
darfor rimligen ha principiellt olika betydelse beroende
pa om det handlar om att dterkomma till mig, eller om
det handlar om forskning dir jag frikopplats frin uppgif-
terna som jag limnat. Det vill siga, dir syftet inte handlar
om mig.

Som enskilda personer ir vi ointressanta for forskningen.
Dirfor tror jag att det ar rimligt att sarstalla vetenskaplig
forskning nir man diskuterar persondataskydd.

Inbrottslarmet ska inte utlésas av att nigon passerar pa
viagen. Och det dr vad registerforskarna gor nir de bear-
betar persondata: de passerar utan att titta in.

8l



Man kan tinka tvartom ocksa

NA STUNDEN TANKER jag att det dr finigt att vacci-

nera sig. Man kan inte skydda sig mot allt. Blir man

sjuk fir man vil ta det. Nista stund tinker jag att
det inte bara handlar om mig. Smittas jag, si smittar jag
andra. Att vaccinera sig dr en solidaritetshandling.

Ena stunden tinker jag att det ir otickt nir forskare
samlar in DNA och kinsliga persondata. Vad ir de for
fonstertittare? Nista stund tinker jag att de inte tit-
tar pd mig. De tittar pd monster i stora datasamlingar.
Ingenstans dr mina persondata s frikopplade frdn min
person som i forskningen.

Att man si ofta tinker tvirtom ir lite storande, sirskilt
nir det handlar om viktiga frigor. Samtidigt 4r det en
gliadje, for att dterigen tinka tvdrtom. Nir jag hor ndgon
resonera riktigt fornuftigt, har jag ofta lust att siga: "Vad
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du siger later klokt och riktigt. Men man skulle antagli-
gen kunna tinka precis tvirtom ocksd”.

For den som gillar att tinka, s& dr tvirtomtanken den
mest lovande och levande tanken. Flertalet filosofer har
i sjialva verket tinkt emot sina egna tidigare tankar och
emot samtidens. De har slagits av sina egna tvirtomtan-
kar, framtidens tankar.

Bara tvirtomtanken ar vird att tinka. Den ursprung-
liga tanken saknar dynamik. Den ar bara en urvixt vana,
tinkandets slagg.

Det handlar inte om motsigelselusta, utan om viljan
att tinka bittre tankar dn igdr. Tvirtomtanken har s§ att
siga storre hallbarhet. Den ir en bittre utgdngspunkt for
nya tvirtomtankar. Tvirtomtanken ir framtiden.
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Delta 1 forskning

Hur forskningsdeltagare rekryteras och
behandlas dr ett centralt forskningsetiskt
omrdde. Hir foljer ndgra texter

om sddana frdagor som vdicks ndr

vi deltar i biobanksforskning.
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Dynamiskt samtycke
till biobanksforskning:
battre an brett
samtycke!?

forskning. Man behéver inte ta risken att préva en

ny substans i sin kropp. Man ger bara sitt blodprov
och samtycker till att provet sparas for framtida forsk-
ning. Sedan gors forskningen pa provet och pé register-
data.

Tink att det kan vara sé latt att bidra till medicinsk
forskning! Fér litt, invinds det ibland. Brett samtycke
till biobanksforskning anses leda till en etiskt problema-
tisk passivitet bland deltagarna. De frintas méjligheten
att utdva fundamentala rittigheter och friheter. Makten
overlats till forskarna.

Losningen som ofta foreslds dr att passiva biobanks-
deltagare kan aktiveras genom att hélla sig uppdaterade
via en hemsida p4 nitet. Dir far forskarna kontinuerligt
specificera sina forskningsprojekt, s3 att deltagarna dyna-
miskt kan ge ikta samtycke till specifika forskningspro-
jekt i realtid. Darmed engageras deltagarna i besluten och
blir jambérdiga partners i forskningsprocessen.

Det later vackert! Men i populationsbaserade bioban-
ker som LifeGene skulle det innebira att en halv miljon
svenskar dgnade resten av sina liv 3t att hélla sig uppda-
terade om den senast planerade forskningen med prover
som de kanske gav decennier tidigare och fér varje nytt
planerat projekt gora aktiva val: ja eller nej? Forskarna

B IOBANKER GOR DET litt att bidra till medicinsk
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skulle vara fria att komma och g3 till och frin biobanken.
Men deltagarna fjittras vid ett livslingt uppdrag som
etiska portvakter med egna inloggningsuppgifter.

Vilseleds vi av fagra ord? I en artikel framha&ller norska
etikforskare bland annat att dynamiskt samtycke riske-
rar att inbjuda till en motsvarighet till det "terapeutiska
missforstdndet” (dir deltagare forvixlar forskningens
syften och villkor med vérdens). De framhéller dven att
den etiska granskningen av allminviktig forskning skulle
individualiseras.

Diremot ir det angeliget att biobanker kontinuerligt
informerar om den forskning som gors och som planeras,
s4 att forskningen blir transparent och den som vill géra
det aktiva valet att dra sig ur kan gora det.

REFERENS
Steinsbekk, K'S., Myskja, B.K. och Solberg, B. (2013), "Broad versus

dynamic consent in biobank research”, European Journal of Human
Genetics 21:897-902.
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Biobankspolicy pa
tomgang!

M DU LATER en forskargrupp ta bilder av din hjir-
O na i ndgot forskningssyfte och de rdkar uppticka

en tumor eller ett fértunnat blodkirl sé vill du
antagligen att de informerar dig. Det ir ingen tvekan om
vad de hittat; riskerna de upptickt ir vilkinda; man kan
gora ndgot it saken.

Anta att du i stillet ger ett blodprov till en biobank.
Anta att forskare som studerar provet uppticker en gene-
tisk variant hos dig som kanske (beroende p4 en mingd
samverkande faktorer som de inte kinner till i ditt fall)
kan ge upphov till sjukdom om tre r, eller om trettio,
eller inte alls. Det ir svart att forutsiga. Vill du fortfa-
rande veta?

Hur ska vi hantera dessa ovintade genetiska fynd som i
allt stérre utstrickning kommer att goras i biobanksforsk-
ning? Vi ir ju alla olika och vi har olika genvarianter, si
det ir inte konstigt om forskarna hittar sidana hos dig
som har nigot statistiskt samband med sjukdom.

Ett vanligt sitt att hantera denna frdga nar man
forsoker utveckla en policy fér ovintade genetiska
biobanksfynd ir att formulera allminna villkor f6r nir
forskarna bér informera. Exempelvis: Om man ir siker
pa vad man funnit; om fyndet har klinisk betydelse; om
man kan gora ndgot 4t saken — d& bér man informera.

Problemet ér bara: det visste vi redan. Vi vet vad dessa
villkor betyder nir man tar bilder av hjirnan och ser en
tumor eller ett fortunnat blodkarl. Men hur ir det nir det
handlar om genetisk riskinformation som ir mer mangdi-
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mensionell och som har oklart virde som utgdngspunkt
for forutsigelser om individen?

Frigan diskuteras av en av vira doktorander, Jennifer
Viberg, i en artikel i European Journal of Human
Genetics. Hon menar att nir vi ger oss in pa det kom-
plexa omradet genetisk riskinformation, s kan vi inte
forlita oss pa analogier till vad vi redan vet inom ett enk-
lare omrade, sisom avbildningsstudier. Vi kan inte heller
forlita oss pa enkitundersdkningar av vad biobanksdel-
tagare sjilva vill veta, om enkiterna bygger pa samma
analogier och beskriver upptickterna i termer av samma
allminna villkor.

I artikeln skriver hon att tiden inte ir mogen fér en
biobankspolicy om ovintade genetiska fynd. Att formu-
lera en policy om ovintade genetiska fynd genom analo-
gier till vad vi vet om avbildningsstudier ir att délja vad
vi inte vet om genetisk information och dess betydelse
for individen. Frigan kriver sin egen belysning: som det
aterstar att dstadkomma.

REFERENS

Viberg, J., Hansson, M.G,, Langenskidld, S. och Segerdahl, P (2014),
"Incidental findings: the time is not yet ripe for a policy for biobanks”,
European Journal of Human Genetics 22:437-441.
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Nar etiska principer
skapar moraliska
hallucinationer

fynd om enskilda deltagare som kan vara relevanta

for deras framtida hilsa. En aktuell etikfriga ir om
deltagarna bor informeras om dessa fynd. Nagra forfattare
tar ett steg till och frigar: Om vi antar att forskare ir skyldi-
ga att informera deltagare om ovintade genetiska fynd, har
de diven en skyldighet att aktivt leta sddana ovintade fynd?

Med andra ord: Har biobanksforskare en skyldighet att
inte bara vara forskare, utan dven fungera som ett slags
likare som utfor genetiska hilsoundersékningar?

Joanna Forsberg, tidigare doktorand hos oss, hade en
mycket triffande kommentar till detta. Férutom att det
l3ter mirkligt att "leta efter ovintade fynd”, s framholl
hon att inte ens likare har ndgon skyldighet att gora de
vardinsatser som hir diskuteras. Inom virden undviker
man ovintade fynd genom att bara gora de tester som det
finns kliniska skil att genomféra. Nigon plikt att anvinda
all tillginglig teknik pé sjukhuset for att totalskanna en
patient som sokt for ledvirk, for att se om patienten
kanske dessutom har ett antal ovintade &kommor och
sjukdomsrisker, finns inte.

S4 hur i herrans namn kan den forskningsetiska debat-
ten ha natt dirhin att man diskuterar om forskare har
skyldigheter att ge mer vard in varden sjilv?

Jag gissar att professionaliseringen av etiken bidrar. Det
har blivit en yrkesskyldighet att tillimpa etiska principer
p& medicinsk forskning. Detta fungerar hjilpligt s3 linge

B IOBANKSFORSKARE GOR IBLAND ovintade genetiska
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det gér att identifiera drag i verkligheten som gér princi-
perna tillimpbara. Vill man tillimpa principen om att gira
gott, principen om att inte skada, eller principen om att
kompensera for uppoffringar, s ir det visentligt att det gar
att identifiera sddant som faktiskt gor gott, sidant som fak-
tiskt skadar och sidant som faktiskt utgér en uppoffring.

Problemet ir att i biobanksforskning s 4r det oklart
om de ovintade genetiska fynd man kan géra om del-
tagare faktiskt gor gott eller skadar. Det ir oklart vilka
uppoffringar forskningsdeltagare faktiskt gor nir de ger
ett blodprov. Det ir kort sagt oklart hur principerna kan
tillampas.

Har man ett professionellt uppdrag att tillimpa etiska
principer s ir frestelsen d4 stor att leta med ljus och
lykta efter drag i verkligheten som trots allt gor princi-
perna tillimpbara. Kan man méjligen ana nigot "gott” for
forskningsdeltagarna? Kan man ana "uppoffringar” som
detta goda kan "kompensera”?

De etiska principerna bérjar leva sitt eget liv och styra
verklighetsbeskrivningen, vilket orsakar moraliska halluci-
nationer. Plétsligt tycks forskaren ha storre virdansvar dn
lakaren.

REFERENS

Gliwa, C. och Berkman, B.E. (2014), "Do researchers have an obligation
to actively look for genetic incidental findings?”, American Journal of
Bioethics |3: 32-42.

91



Men...

AG FICK NYSS frigan vad filosofi ir. Jag svarade genom

att ange det ord som oftast forekommer nir man

filosoferar. Vad siger en filosof oftast? Jag tror att en
filosoferande person oftast siger "men...”:

"Men ir det verkligen s3?”

"Men borde inte d&...?”

"Men kan man inte tinka sig att...?”

"Men hur kan man veta nigot sidant?”

Stindigt nigon hake! Alltid ndgon oklarhet! Just som
man trodde att man resonerat riktigt klyftigt, sitter ordet
"men...?" krokben och man fir bérja om fran borjan.

En filosof har huvudet fullt av undrande invindningar
som leder in p4 vigar som vi normalt inte vandrar. Kartor
maste ritas som vi inte trodde behévdes. Det envisa
upprepandet av ordet "men...?” ger oss utmaningar som
vi saknar beredskap for.

Malet dr dock inte att invinda eller rita kartor som vi
normalt inte ser behovet av. Det har inget egenvirde att
invinda och undra. Tvirtom ir invindningarna férutsitt-
ningen for att man ska kunna ha ett mal med filosoferan-
det: att f3 slut pa invindningarna.
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Filosofi 4r en kamp med egna invindningar. Malet ar
att f tyst pd dem. Men vad leder d3 filosofi till? En verk-
samhet som forst gor irriterande invindningar och sedan
forsoker f3 tyst p4 dem, vad kan den ha for vits?

Aven om vi foredrar att inte gé vilse s& gér vi andé
vilse, kanske nir vi forséker tinka om forskningsdelta-
gande. Det tillh6r att vara minniska. Nir vi gatt vilse
mirker vi snart att vi sjilva upprepar ordet "men...?"
infor véra egna forsok att resonera. Véara invindningar
kommer att irritera oss och sporra oss att tinka klarare.
Vi kommer att rita kartor som vi inte trodde behévdes.
Dad forstdr vi vitsen med att envist upprepa "men...?”".
Dd forstar vi vitsen med att genomkorsa sviréverblick-
bara sidor av livet tills vi éverblickar dem, jagad av invind-
ningar fran en envis uppriktighet.

Med jimna mellanrum blir vi alla filosofer. Nir vi slut-
ligen far tyst pé véara invindningar, sd har filosofen i oss
gjort sig sjilv lika 6verflddig som en karta for att korsa var
egen gata... tills vi gar vilse igen.
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Riskinformation

Genomsekvensering blir allt billigare
och snabbare. Detta gor det ldtt for
mdnniskor att fd genetisk information
som de hoppas sciger ndgot om deras
sjukdomsrisker. Men vad sciger
informationen egentligen om individen?
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Forvandla astronomi
till astrologi?

gentester pd internet. Men hur vil dterspeglar dessa
tester kunskapsliget i dagens genetik och medicin?

Genetiken ir pa god vig att revolutionera medicinen.

Ett vilkint problem vid medicinsk behandling ir att olika
minniskor reagerar olika pi samma likemedel. Hos somliga
har likemedlet snabb effekt pa sjukdomen; hos andra inte.
Somliga far biverkningar; andra inte. Detta ssammanhinger
med att medicinska preparat samverkar med dmnesomsitt-
ningen i vara kroppar och den skiljer sig mellan individer.
Med genetiska tester kan man (for allt fler likemedel) iden-
tifiera individer med ritt mnesomsittning for likemedlet
ifraga: Individer dir just detta likemedel har snabb effekt pa
sjukdomen och inte har allvarliga biverkningar.

Man brukar kalla detta personlig medicin: Ett mer indivi-
dualiserat sitt att hantera hilsa och sjukdom. Utvecklingen
mot personlig medicin 4r pa god vig att revolutionera vira
idéer om sjukdom, behandling och biverkning.

Genetiken har revolutionerat inte bara medicinen utan
dven sig sjilv. Forr tinkte man att generna orsakar vira
egenskaper bara genom sin existens i cellerna. Idag vet man
att gener kan vara pé- eller avslagna och att miljofaktorer
slar pa och av gener. Man talar om genaktivitet. Genernas
aktivitet paverkas av vad vi iter, hur vi lever, vad vi upplever.
Existensen av en viss riskgen for sjukdom behdver alltsd inte
betyda nigonting: Den ir kanske inte paslagen. Men en ny
ovana slar pa den...

Medicin och genetik héller p3 att bli miljokinsliga, kunde
man siga. Man tinker inte lingre som om likemedel "i sig

FORR LASTE VI vart 6de i stjirnorna. Idag bestiller vi
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sjdlva” paverkar hilsa och sjukdom. Man tinker inte lingre
som om gener "i sig sjilva” orsakar egenskaper. Savil medi-
cinska substanser som gener fungerar i en miljé. Det ir detta
storre miljdperspektiv man vill 4t, genom fokuseringen pé
individen.

Orden "personlig” och "individualiserad” ger alltsa en fel-
aktig bild av utvecklingen. Det ldter som om man fokuserade
pa enskildheter. Det ér precis tvirtom. Individualiseringen
innebir att man lyfter blicken och beaktar miljon dir like-
medel och gener fungerar. Ett slags helhetstinkande kunde
man faktiskt siga.

Men s8 var det d& dessa gentester som vi lockas att kopa
pa nitet. Vad har de med denna utveckling inom medicin
och genetik att gora? Jag tror att vad som forfor oss att képa
dessa tester ir den gamla synen pa hur gener fungerar. Vi
tror att vara gener "i sig sjilva” innehéll information om
var framtid. Vi inbillar oss att vira celler innehéller ett slags
stjarnbildsinformation om vér framtid som dagens gense-
kvenseringsteknik kan avsl6ja. D4 verkar det nistan oansva-
rigt att inte bestilla denna desmittade information och ta
kontroll ver vér framtida halsa.

Testerna mojliggors alltsd av utvecklingen inom gene-
tiken, samtidigt som marknadsféringen av dem drar ner
genetiken till sasmma nivd som tidningarnas horoskop-
sidor. Vad manniskor far frdn sina gentester ar ytterst
osiker information om samvariation mellan gener och
sjukdom pé gruppniva. Det siger ofta inte mer om dem
sjdlva n stjarnbilden de foddes i.

Testerna siger allts3 sillan sirskilt mycket om indi-
viden, trots att vi képer dem i tron att de avsl6jar vart
individuella 6de.
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Konsumenter
bemyndigas att skada
sig sjalval

ET FINNS TVA starka bilder av manniskan. En ar
D att vi dr autonoma individer som fattar rationella
beslut pa basis av information. En annan bild
ar att vér individualitet ligger kodad i vart DNA. Bada
bilderna sammanstrilar i marknadsféringen av gentester
till privatpersoner.

P4 hemsidan till foretaget 23andMe syns en gentest-
box som kan képas for 99 dollar, runt 700 kronor. P&
det halvéppna locket star det skrivet: Welcome to you,
vilkommen till dig. Det var DNA-bilden: Ditt DNA
innehiller informationen om dig. Fér 99 dollar och ett
salivprov far du kunskap om vem du ir.

Klickar du p& Kép, méts du (tills nyligen) av den andra
bilden: Knowledge is power, kunskap ir makt. Genom att
kopa gentestet far du makt att besluta om din hilsa. Du
far veta vilka sjukdomar du riskerar att utveckla (eller
inte riskerar att utveckla) och kan planera ditt liv diref-
ter. Det var autonomibilden: Du idr foraren av ditt liv. For
99 dollar och ett salivprov stods din egenmakt. Du blir
"empowered” som rationell beslutsfattare éver din hilsa.

Kombinationen av bilderna blir en kraftfull marknads-
foringskampanj som dven kan foljas pd YouTube. Det
amerikanska livs- och lakemedelsverket FDA krivde i
november 2013 att 23andMe omedelbart skulle stoppa
forsiljningen av 99-dollarstestet. DNA-testet ir inte
vilken kommersiell produkt som helst, utan medicinsk
teknik. D3 giller sirskilda kvalitetskrav som foretaget inte
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lyckats visa att man lever upp till. Man har inte visat att
testet ir tillférlitligt. En person som fir felaktigt prov-
svar att hon lider av hog risk att utveckla bréstcancer,
skulle hypotetiskt kunna vilja att operera bort brésten.
Atminstone oroas hon i onédan. En annan fara som FDA
ser med testet ir att patienter som far information om
hur personer med deras DNA-profil reagerar p3 olika
mediciner p3 egen hand #ndrar sina doser eller avbryter
behandlingar.

Foretaget 23andMe marknadsfor dterigen sin produkt
i Kanada men autonomibilden "kunskap dr makt” tycks
efter FDA:s varningsbrev ha tonats ned. Jag hittar den inte
lingre p& hemsidan.

Gentester kommer utan tvekan att spela en allt vik-
tigare roll i framtiden. Men genetisk riskinformation #r
sillsynt komplex och det ir oklart hur den anvinds klokt.
Risken dr att marknadsféringsretoriken om att ge privat-
personer egenmakt 6ver sin hilsa snarare ger minniskor
makt att skada sig sjilva.
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Risken med att veta
risken

I REAGERAR PA riskinformation inte bara som
rationella beslutsfattare, utan dven kroppsligt och
med kinslor och attityder.

I en amerikansk studie underséktes ildre personer
som i ett genetiskt test visat sig ha risk att utveckla
Alzheimers sjukdom. Hilften fick veta risken, hilften
inte. Nar man sedan genomférde minnestester pa grup-
perna presterade de som ftt veta risken markant simre
in de som inget visste.

Att veta risken 6kade alltsa risken att dessa mer vilin-
formerade personer felaktigt skulle diagnostiseras som
dementa. De tog ut sin eventuella framtida Alzheimers i
fortid.

Risken med att veta risken ir ytterligare en kompli-
kation att ta hinsyn till nir man diskuterar forskares
skyldighet att informera forskningsdeltagare om genetiska
risker som de rdkar uppticka hos individuella deltagare.

Att informera deltagare om genetiska sjukdomsrisker
kan inte enbart betraktas som att stirka deras besluts-
formaga, eller som att ge dem nigot virdefullt i utbyte
mot att de stallt upp for forskningen. Det kan dven gora
deltagarna simre, det kan skruva forskningsresultaten och
det kan leda till felaktiga diagnoser i varden.

REFERENS
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Tankens tilltal

ILOSOFER FRAMSTAR NOG ibland i det allminna med-
vetandet som anspriksfulla. De har s stora idéer
om vad allting egentligen ir. Virlden, medvetandet,
spraket, moralen, kunskapen — allt har de uppfattningar
om! Samtidigt dgnar de sig inte 4t empirisk forskning.
Varifran fir de sina idéer? Sitter de i fitéljen och bara
klacker dem? Ar filosofi en latmansvetenskap dér man gér
rakt pa resultaten utan att dgna sig 4t forskningen som
underbygger dem?
Men det finns en skillnad i tilltalet. En forskare
kan undervisa ldsaren om resultat fran sin forskning.
Vetenskapsskribenten stiller sig alltsd dver ldsaren, vilket
ir legitimt, eftersom denne har forskat och ir expert pa
forhéllanden som idr okinda for lasaren.
Men en filosof stiller sig inte éver lisaren och skriver:
"Mina tankar de senaste tio dren bevisar att moralen
egentligen ir...”, for att sedan undervisa lisaren om négot
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i allminhet okint. Dirfor blir det komiskt om filosofiskt
arbete rapporteras i dagspressen som man rapporterar
forskningsstudier:
"Minniskor har i drhundraden trott att kropp och sjil
ir 4tskilda, men en ny filosofisk studie visar att de ir
forenade.”

Den komiken uttrycks i bilden av filosofen som fatélj-
forskare. Visst gor filosofer ansprak, men det ir ansprak
som ldsaren sjilv kan tillbakavisa genom att tinka vidare
pa egen hand. Detta forbises i bilden av den anspraksfulla
filosofen.

En filosofisk forfattare tilltalar lisaren som en jamlik,
som ndgon som ocks3 tinker sjilv. En filosofisk férfattare
visar upp sitt tinkande si att lisaren kan tinka med och
emot forfattaren. Kanske har expertisens tilltal blivit sa
forharskande att vi inte hor tankens tilltal.
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