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Temaledare: Etik och politik
| epidemibekampning

Vaccinationen mot smittkoppor anges
vara en av de stOrsta preventiva och
medicinska framgingarna nagonsin,
om inte den storsta. I Sverige blev vac-
cinationen obligatorisk enligt lag for
200 ar sedan och forblev sa fram till
1976. Atgirden var emellertid ocksa
ifragasatt. Inférandet av den obliga-
toriska vaccinationen blev startskot-
tet for en folkhilsopolitisk, medicinsk
och etisk debatt kring epidemihan-
tering och vaccinationer som pagatt
fram till idag.

Detta temanummer av Socialme-
dicinsk tidskrift uppmirksammar da-
tida och nutida folkhilsopolitik med
avseende pa smittbekimpning. Syf-
tet dr att lyfta olika aspekter av den
etiska problematik som finns inbyggd
i dtgirder avsedda for folkhelhetens
bista som kan medféra negativa ef-
fekter pa individniva inom ramen for
ett forinderligt kunskapslige. 1 savil
gardagens som dagens vaccinations-
debatt stills stundtals vetenskap och
rationalitet mot vad som uppges vara
okunskap, mytbildning och konspira-
tionsteorier. Den férenklade polarise-
rade bilden kommer hir att kompli-
ceras. Avsikten dr att belysa omradets
mangfacetterade problematik och oli-
ka arenor £6r politiska och etiska kon-
flikter. Vetenskap i sig har byggt pd
skiftande normer och innefattar savil
tolknings- som handlingsutrymme. 1
individuellt och folkhilsopolitiskt be-
slutsfattande har inte heller enbart ve-
tenskapligt framtagen kunskap bety-
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delse. Hir belyses den betydelse som
olika aktorer haft for kunskapspro-
duktion och bedémningar av veten-
skaplig och erfarenhetsbaserad kun-
skap gillande smittbekdmpning och
vaccination. Temanumret presenterar
inget gemensamt etiskt normativt
budskap. Artiklarna ér fristdende och
bidrar med forskning frin en ming-
fald discipliner och perspektiv for att
Oka forstaelsen for olika aktorers teo-
retiska, praktiska och etiska bedom-
ningsgrunder, beslut och handlingar
pa olika nivier i samhillet. Det gil-
ler fran Virldshilsoorganisationen
och nationella regeringar 6ver smitt-
skyddsmyndigheter och vardpersonal
till patientkollektiv, ungdomar pa ga-
tan och forildrar till barn som drab-
bats av vaccinbiverkningar.

Teori och empiri forr och nu

Smittsamma  sjukdomar illustrerar
vart beroende av varandra och vad
det medfor i termer av ansvar, solida-
ritet och grinser for frivillighet. Lika-
ren och smittskyddsexperten Anders
Lindberg inleder med en beskrivning
av olika etiska problem rérande vac-
cinationer. Hir betonas vikten av att
samhillet bygger ett system fér vac-
cinationer som fortjinar tillit genom
lyhordhet och 6ppenhet. Vad innebir
det i praktiken — ur samhillsperspek-
tiv respektive individperspektiv — att
gbra gott och inte skada nir vaccina-
tion krivs eller 6nskas? Flera centrala
etiska fragor som lyfts i denna 6ver-
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sikt undersdks empiriskt och teore-
tiskt i de f6ljande artiklarna.

Idag kan smittkoppsvaccinationen
omtalas som den forsta allmidnna vac-
cinationen (Britton 2013), men det
finns en kvalitativ skillnad i obliga-
torium respektive frivillighet. Den
svenska lagstiftningen ifragasattes,
men det blev aldrig politisk majoritet
i riksdagen for att upphiva tvinget.
Istillet diskuterades och genomférdes
begrinsade moijligheter till undantag,
dven om “samvetsbetinkligheter”
grundade 1 personlig riskbedémning
aldrig erkindes som legitimt skil att
undslippa vaccination. Det medicin-
historiska bidraget av Motzi EkI6f
belyser hur politiken, juridiken och
etiken kring denna forsta vaccination
formats som resultat av férhandlingar
och kompromisser mellan olika aktd-
rer.

Frigan om vad som utgér legitim
kunskap i vaccinationsfragan har foljt
med fram till nutid. Mats Lundstrom
har med ett utbildningsvetenskapligt
perspektiv undersékt hur den saken
bedémts gillande vaccination mot
svininfluensan. Hur resonerade ung-
domar kring frigan om huruvida de
skulle vaccinera sig eller inte? Hur
hanterade de riskerna f6r sjukdomen
respektive vaccinationen? Hir visas
hur de bedémde graden av auktoritet
hos olika aktérer och kunskapskillor.
Skolans naturvetenskapliga undervis-
ning konkurrerade féga framgingsrikt
med andra kunskapskillor vid ungdo-
marnas beslutsfattande. Forhillandet
vicker fragor kring skolans roll i att
térmedla kunskap om vetenskapliga
processer och fallgropar i virderingen
av vetenskaplig och annan kunskap.
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Hanteringen av svininfluensapan-
demin och atféljande massvaccination
1 Sverige granskas av etnologen Britta
Lundgren och infektionslikaren Mar-
tin Holmberg. Utifran intervjuer med
bl.a. beslutsfattare och forildrar till
narkolepsidrabbade barn, diskuteras
hur minniskor tolkar sjukdomserfa-
renheter och skapar sig en bas fo6r vir-
deringar och beslut. Forfattarna be-
lyser hur frigor kring solidaritet och
ansvar hanterats i detta specifika fall.
De pekar pé att inte heller aktuella
pandemiberedskapsplaner dr foérbe-
redda f6r hantering av eventuella bi-
verkningar, trots erfarenheterna med
narkolepsi. Varfor inte, och vad kan
det fa f6r konsekvenser?

Med vaccination mot svininfluensa
och missling som empiriska exem-
pel presenterar vetenskapsteoretikern
Morten Sager tva konstruktivistiska
perspektiv pa vetenskapens osikra
natur i relation till vaccinkontrover-
ser. Hir diskuteras hur okunskap om
vetenskapliga processer kan leda till
missuppfattningar om vetenskapens
natur och férmaga — antingen en allt-
for misstanksam kritisk eller alltfor
hyllande syn pd vetenskap. Med en
overdriven tillit till vetenskap 6ver-
raskar misslyckanden. Sagers slutsats
ar att allmanheten inte framst behover
mer vetenskaplig kunskap, utan mer
kunskap om vetenskap.

Vardens realitet, dir personalen
ska implementera barnvaccinations-
programmet, bjuder fler utmaningar.
Marie Oscarsson belyser fran vard-
vetenskaplig synvinkel etiska och
praktiska dilemman nidr vaccination
mot humant papillomvirus (HPV)
ska frimjas och verkstillas. Idag om-
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fattas endast flickor av vaccinations-
programmet, trots att dven pojkar dr
smittbirare, vilket innebdr ojimnt
fordelade fordelar och nackdelar. Ett
annat problem giller inhdmtande av
informerat samtycke frin forildrar
och unga. Hur mycket information
och av vilket slag skulle kunna tjina
sitt syfte bast? Det finns ingen sjilv-
klar dos-effektkurva mellan mer in-
formation och 6kad vaccinationstick-
ning.

En genomlysning av patientorga-
nisationernas stillning har nyligen
genomforts av Myndigheten f6r var-
danalys (2015). Patienter kan vara
maktfaktorer i virdsammanhang. 1dé-
historikern David Thotrsén beskriver
de varierande och ibland 4ven Gver-
lappande strategier som olika grupper
av patienter uppvisade nir frigan om
hiv och aids stod som hégst pa folk-
hilsoagendan under 1980- och 90-ta-
len. Hur olika patientkollektiv skapas
och agerar under en epidemi kan fi
effekter f6r hur epidemin uppfattas
och hanteras bade i realtid och i histo-
rieskrivningen. Aven detta ir en kun-
skap som behéver tas till vara infor
kommande epidemier.

Historikern Per Axelsson behand-
lar avslutningsvis frigan om urfolks
hilsa, med samerna som frimsta ex-
empel i ett internationellt jimférande
perspektiv. Vad som anses viktigt i
ett folkhidlsoperspektiv kan variera
mellan olika folkgrupper. Att bok-
stavligen riknas dr en foérutsittning
for synliggérande och for fokuserat
folkhilsoarbete. Negativa historiska
erfarenheter av registrering och forsk-
ning om och pa sirskilda etniska be-
folkningsgrupper, som romer och
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samer, har emellertid gjort det kins-
ligt med registrering av etnicitet. Idag
pagar folkhilsoarbete
med dessa folk for att finna vigar att
ta fram statistik pa grundval av sjilv-
identifiering,
och kontroll 6ver ridata.

tillsammans

informerat samtycke

Etik i omvandling

Temanumrets artiklar sitter fingret pa
forhillanden som leder vidare till yt-
terligare fragor. Salunda kompliceras
ex. strivanden efter sjilvregistrering,
informerat samtycke, sekretess och da-
takontroll for 6kad tillit och folkhalso-
arbete med sdrskilt utsatta — som vissa
etniska grupper eller birare av stigma-
tiserande smittsamma sjukdomar — av
strdvanden i andra riktningar.

Fram till senaste halvseklet talades
frimst om ldkaretik pa hilsans och
medicinens olika omraden; idag har
det utvecklats olika normer och reg-
ler £6r etik inom forskning, medicin
och vard respektive folkhilsoarbete.
Enligt senare decenniers teoretisering
kring ”public health ethics” kriver
ett framgangsrikt folkhidlsoarbete att
det gemensammas bista, ’the com-
mon good”, ska ha foretride framfor
vad som beskrivs som en ildre libe-
ral medicinsk etik, formulerad utifrin
en individfokuserad patient-likar-
relation, som anses mindre adekvat
(Briilde 2011, Dawson 2011, Holland
2015). De interventioner som ur ett
folkhilsoperspektiv anses vara mora-
liskt berdttigade, som vaccinationer,
bor istillet beslutas utifran en avvig-
ning mellan positiva och negativa ef-
fekter pa befolkningsniva.

Principen ér naturligtvis inte ny,
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men balansrikningens hinsynstagan-
den har haft varierat motstand och ut-
fall. Preventiva atgirder gar inte hel-
ler att enkelt separeras fran forskning
och medicinsk praktik, vilket kan be-
lysas med ett historiskt exempel.
Niels Lynoe ndmner i sin historik
over den medicinska etiken ett cir-
kuldr han beskriver som férbryllande
(Lynee 1999:35-306). Det ir ett etiskt
regelverk i 14 punkter fran Weimar-
republikens inrikesministerium, date-
rat 28 februari 1931, som liknar den
senare Helsingforsdeklarationen och
i vissa avseenden dr dn mer langtgd-
ende. Aven om dokumentet knappast
styrde den féljande nazitidens medi-
cinpolitik, dr bakgrunden till regel-
verket inte forbryllande utan mycket
konkret. Aret dessférinnan hade li-
kare i Libeck vaccinerat ndgra hundra
spadbarn med det i Paris nyutveck-
lade BCG-vaccinet mot tuberkulos.
Barnen insjuknade i sjukdomen, och
ett drygt 70-tal av dem avled. I den
efterfljande rittegingen mot de an-
svariga likarna segrade hypotesen att
vaccinet kontaminerats med levande
tuberkelbakterier i det tyska labora-
toriet. Hindelsen gav brinsle 4t en
dé redan péigiende debatt 1 Tyskland
om grinsen mellan experiment, prév-
ning och etablerad praktik, om skilda
agendor mellan forskningsorienterade
medicinare respektive patientinrikta-
de likare, och om vikten av (respekti-
ve bristen pd) transparens i kunskaps-
liget gillande vaccin (Bonah & Menut
2004). Hindelserna paskyndade fast-
stillandet av etiska riktlinjer som bl.a.
stillde krav pa informerat samtycke
och sirskild hinsyn tagen till utsatta
grupper som barn, samt limnade rikt-
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linjer f6r avvigningar mellan riskta-
gande och potentiella vinster.

Det fortsatta svarigheter
med grinsdragningen mellan forsk-
ning och behandling, som omfattas
av olika regelverk (Lévtrup 2015).
Idag framfors ocksa argument for att
forskningsetiken ska skifta fokus. Allt
fler register byggs upp for att méjlig-
gora kvalitetskontroll f6r en jimlikare
och bittre vard samt forskning, Aven
forskning dr ett viktigt gemensamt in-
tresse. I ett kunskapssamhille har alla
en skyldighet att bidra efter férmaga
i den pagaende kunskapsutvecklingen
via ex. register och biobanker (Jacobs-
son 2015:66). Dagens etikprévning av
forskning anses behdva skifta fokus
fran prioriterat skydd for den enskil-
des integritet till skydd for forskning-
en i sig. Sdledes anfdrs argument som
innebar att det senaste halvseklets for-
maliserade medicinska etik och forsk-
ningsetik med tonvikt pa individens/
patientens/forskningspersonens

finns

rit-
tigheter boér nirma sig folkhilsoeti-
kens resonemang om prioritet f6r det
gemensammas basta.

Pa hilso- och sjukvidrdsomradet
indras den svenska lagstiftningen
idag ocksd i riktning mot minskade
moijligheter for patienten att paverka
spridningen av data som samlas in vid
vird och omsorg (Ekl6f 2014). Dagens
krav pa sekretess, samtycke och moj-
ligheter till “opt-out” betraktas som
hinder f6ér informationsdelning och
toreslas reduceras ytterligare (SOU
2014:23). Extraherade och samkorda
data frin den elektroniska samman-
hallna journalféringen samt vard- och
befolkningsregister sprids till forska-
re, myndigheter och likemedelsbolag
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etc., (se ex. www.pygargus.se), aven
till utland med annan lagstiftning
gillande personuppgiftshantering.
Vad innebdr detta for framtida
folkhilsopolitik? Rimligen 6kas m&j-
ligheterna att studera individers och
befolkningars hilsoutveckling och
behandlingsresultat. Epidemiers f6r-
lopp och effekter av vaccinations-
program kan littare f6ljas. Samtidigt
finns en risk forknippad med de allt
vanligare hinvisningarna till att det
gemensammas bidsta ska ha fore-
tride fore enskildas ritt till kontroll
Over sina hilsodata, till samtycke och
sjlvbestimmande. Data och register
kan hamna hos aktérer med annan
agenda dn den ursprungligen avsedda.
Ett bristande fértroende f6r att vard-
instanser och myndigheter inte lingre
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kan eller ska skydda enskildas kins-
liga hilsouppgifter fran spridning ut-
over vad som behovs for individuell
prevention och vird, kan fi negativa
konsekvenser fér méjligheterna till
folkhilsoarbete for och med utsatta
grupper, vid smittsparning och epi-
demibekdmpning.

Forskning, vard, medicin och pre-
vention hidnger nira samman i teori
och praktik, historiskt och i nutid,
och de tillh6rande etiska normerna
och regelverken kan inte formuleras
oberoende av varandra. Foérhopp-
ningsvis kan detta temanummer bi-
dra till diskussionen om etiken i folk-
hilsopolitiken i ett brett samhilleligt
sammanhang.

Motzi ERLGF
Fil dr
motzi.eklof[@fki.se
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