tema

Svininfluensapandemin i backspegeln
Britta Lundgren, Martin Holmberg

Britta Lundgren, Professor i etnologi vid Institutionen for Kultur- och medievetenskaper,
Umea universitet, Umea. E-post: britta.lundgren@umu.se. Martin Holmberg, Docent, Insti-
tutionen fér medicinska vetenskaper, Uppsala universitet, Uppsala. Tidigare utredare vid
Enheten for smittskydd, Socialstyrelsen. E-post: mhmarhol@gmail.com.

En sarskild pandemiberedskap har diskuterats alltsedan 1990-talet. Under
den s.k. svininfluensapandemin 2009-2010 vidtog Sverige atgarder i enlighet
med den beslutade beredskapsplanen. Den viktigaste atgarden var mass-
vaccination med det upphandlade vaccinet Pandemrix. Utfallet av pande-
min bedémdes som "milt”, men vaccinationen fick en ovantad och odnskad
biverkning genom ett dkat antal narkolepsifall bland barn och ungdomar.
Artikeln diskuterar pandemiberedskapens betoning pa massvaccination som
atgard och hur myndigheter och politiker agerade i konsensus i budskapen:
skydda dig sjalv, skydda andra, hindra smittspridning. Det underliggande
solidaritetsargumentet kraver ett ansvarstagande nar en ovantad biverkning
uppstar. | kommande folkhalsoarbete krdavs en medvetenhet om solidarite-
tens relationella och reciproka komponenter, vilket ocksa innebar att kompe-
tens inom pandemiberedskap behdéver utvidgas till att ocksé omfatta huma-
niora och samhallsvetenskap.

Pandemic preparedness has been discussed since the 1990-ies. During the
swine flu pandemic of 2009-2010, interventions were performed according to
plan; the most important was mass vaccination using the Pandemrix®© vac-
cine. In retrospect the pandemic was considered mild. However, the mass
vaccination had unexpected adverse effects — an increased number of nar-
colepsy cases among children and young people. This paper discusses the
emphasis that the preparedness plan placed on mass vaccination and how
authorities and politicians acted in consensus around the message: “Protect
yourself, protect others, stop the spread”. The underlying argument for so-
lidarity demands responsibility when unexpected adverse effects emerge.
Awareness of the relational and reciprocal nature of solidarity is needed in
future work, with a broadening of competencies in pandemic preparedness
to include the humanities and social sciences.
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V77 bade en god upparbetad plantiggning med landsting och det var ju déarfir vi var sa fram-
gangsrika. Hela Europa undrade, men hur har ni lyckats? Sa det som kunde ha blivit en
Sframgingssaga blev en Achilleshal nir det visade sig att vaccinet bade sana allvarliga biverk-
ningar. Och dd ska man komma ihag att det valet att alla ska erbjudas vaccin, det var ju ett
solidaritetsperspektiv. Ingen i Sverige ska di for att dom inte har tillgang till vaccin, och det
var en politisk bediomning (intervin beslutsfattare, februari 2013).

Under dren 2009-2010 drabbades Sve-
rige och virlden av en ny influensa-
pandemi, d.v.s. en ny virusvariant med
stor spridning. I méinga linder utléste
A(HIN1)-pandemin (svininfluensan)
ett antal férberedda atgirder, varav
tor Sveriges del massvaccinationen
med Pandemrix var den viktigaste. I
nyhetsflédet i skrivande stund som-
maren 2015 mirks inte mycket av den
genomgangna pandemin, med un-
dantag for gles rapportering om den
biverkning av vaccinet som dasamkade
ett betydande antal barn och ung-

°®
® Narkolepsi
féreningen

o for att kunna halla oss vakna
tar vi amfetamin
o for att kunna sova
s6vs vi ner med narkosmedel
o for att inte falla ihop nér vi
skrattar
tar vi antidepressiva ldkemedel

Vi tar konsekvensen.
Vem tar ansvaret?

Bild 1: Frin moéte i Almedalen 2014.
Foto: Britta Lundgren.

domar den neurologiska livslanga
sjukdomen narkolepsi. I slutet av juli
meddelas att ett Okat antal narkolep-
sipatienter nu far ckonomisk ersitt-
ning, vidare att Nobelpristagaren Ar-
vid Carlsson forskar kring en ny typ
av medicin som kan avhjilpa en del
av symptomen for dem som lider av
narkolepsi.

Utan narkolepsin som biverkning
skulle svininfluensan knappast ha
diskuterats overhuvudtaget nu sex ar
efterat, trots att atskilliga lirdomar
finns att himta. Pandemin har aktua-
liserat ett omfattande spann av fragor.
Hit hor tex. vaccinproducenternas
roll, kostnader i relation till medicin-
ska vinster, samt forhallandet mellan
sjukdomsbérda och risk for biverk-
ningar.

Artikeln dr ett delresultat fran
det etnologiska projektet “Epide-
mics, Vaccination, and the Power of
Narratives”™ och omfattar etnogra-
fiskt faltarbete savil i Sverige som i
Norge. Det innefattar bl.a. intervjuer
med myndighetspersoner och besluts-
fattare, med hilso- och sjukvirdsper-
sonal och med patientgrupper. Olika
typer av experter har intervjuats, t.ex.
vaccinologer, infektionsldkare, inten-
sivvardslikare, barnldkare och epide-

'Projektet dr finansierat av Marcus och Amalia Wallenbergs Minnesfond.
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miologer." Narkolepsidrabbade barns
tordldrar har intervjuats samt ndgra
av de vuxna som fatt narkolepsi. Inom
projektets ram har ocksa studiebesok
gjorts vid Center for Narcolepsy i
Stanford, USA. Vidare har en klassisk
etnologisk metod anvints, nimligen
fragelistor om influensa, forkylning,
vaccination och pandemier, utsinda
i bide Sverige och Norge. I den hir
artikeln fokuserar vi pd den svenska
pandemiberedskapen och massvac-
cinationen som huvudatgird och de
fragor om solidaritet och ansvar som
vickts.

Pandemiberedskap

Influensa har sedan linge benimnts
”sfinxen” bland smittsamma sjukdo-
mar och har karaktiriserats som en
“slippery disease” (Forster, 2012). In-
fluensavirusens snabba forindrings-
férmédga samt pafoljande svarigheter
att finna effektiva motmedel har alltid
varit ett problem nir det giller be-
redskap for influensapandemier. Att
influensa uppfattas som en ~hal” sjuk-
dom innebdr att den dr svargripbar
och svirforutsigbar. Den dterkommer
varje ar som sisongsinfluensa i grad-
vis forandrad form, och vi dr vana vid
att erbjudas ett vaccin som ska passa
just det arets variant.

Sedan nigot decennium har denna
syn pa influensaviruset forskjutits si
att dess féormaga att mutera och upp-
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sta 1 helt nya former, att bli resistent
mot antivirusmedel och att i ett eller
ndgra fd steg bli farligare nu betonas
mycket mer. Fran att ha varit "halt”
har det blivit skrimmande (Aaltola,
2012). En sdrskild pandemiberedskap
borjade diskuteras i bérjan pa 1990-ta-
let och fick ny fart kring millennie-
skiftet. Pandemihoten 4r en del av det
vaxande allminna medvetandet om
samhaillets sirbarhet — millennieskif-
tets hot om virusattacker pa datasyste-
men, terrorattackerna i USA 2001, an-
traxbreven, rykten om terrorgrupper
som fitt tag pd smittkoppsvirus samt
hoten frain SARS och fagelinfluensan
2002-2003 — allt har samspelat till att
ordet "pandemi” getts nya inneborder.
Dessutom hade vid utbrottet 2009 en
omfattande ekonomisk kris just drab-
bat virlden.

Ett stort antal linder hade en pan-
demiberedskapsplan™ nir svininflu-
ensan brot ut, och de rikaste hade
byget upp lager av anti-virala ldke-
medel och upprittat garantiavtal om
stora mingder vaccin som skulle le-
vereras sa fort producenterna hann fa
fram det. I Sverige triffades 2007 ett
garanti- och leveransavtal med fOreta-
get GlaxoSmithKline. Avtalet gillde
18 miljoner doser for att ricka till hela
befolkningen i tva doser.

Socialstyrelsens pandemiplan hade
faststillts 2005 och di hade ocksi den
Nationella pandemigruppen skapats

"1 citaten som r6r myndighetsféretridare och dess olika expertfunktioner har vi anvint beteck-

ningen “beslutsfattare” dven om det ibland 4r en grazon var ansvaret for ett beslut ligger.

i Mer och mer har pandemiberedskapen utvecklats till att bli en sikerhetsfriga, inte bara i Sve-
rige utan i hela Europa och i manga 6vriga linder i vistvirlden. Pandemiberedskap har vuxit till
ett intrikat ndt av olika aktérer i Europa, EU, och globalt med WHO i toppen (se t.ex. McInnes
et al., 2012; Abeysinghe, 2015, Holmberg och Lundgren 2016).
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med syfte att vara en samordnande in-
stans for Sveriges pandemiberedskap
(Socialstyrelsen, 2011).

Massvaccination

Tilltron till vaccinationer i allminhet
ir pa goda grunder hég i Sverige och i
stora delar av virlden. Den viktigaste
orsaken dr de tidiga framgangarna
med vaccinationer mot smittkoppor,
stelkramp och difteri och senare polio,
missling och réda hund. For varje ny
framgdng har tilltron till vaccin som
l6sning pa ett specifikt sjukdomspro-
blem stirkts och emellanat bidragit
till att andra atgirder hamnat i bak-
grunden. Detta dr en vilkind effekt
som brukar kallas ’path dependency”
d.v.s. 7sparbundenhet” enligt kidnda
historiska eller diskursiva monster
(se t.ex. Abeysinghe, 2015). Det har
framhaillits att WHOs hela existens
har byggts upp med hjilp av vacci-
nationskampanjer, ddr utrotandet av
smittkoppor var den storsta bedriften
(Abeysinghe, 2015:108).

Dock ir inte alla vacciner lika ef-
fektiva — ett problematiskt 4r just in-
fluensavacciner, vars sammansittning
beslutas av WHOs expertgrupp efter
analys av de stammar som florerat pa
andra halvklotet foregaende sdsong.
Vaccinets effektivitet dr erkidnt lag,
sarskilt for dldre personer (www.co-
chrane.org). Trots influensavacciner-
nas mindre framgingsrika historia
ansig WHO 2009 att vaccin borde
vara forstahandsmedlet mot den nya
influensapandemin. Vid en pandemi,
med en helt ny influensastam, har vac-
cinproducenterna inte lika ling tid pa
sig som vid sdsongsinfluensa. Det tar
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idag 4 — 6 manader att framstilla ett
nytt vaccin i tillricklig mingd. Det
innebir att testningen av det nya vac-
cinet inte kan bli lika omfattande, och
en sirskild “fast track”-procedur har
dirfor godkints av de europeiska li-
kemedelsmyndigheterna (EMA).

1 Sverige fanns inga tidigare erfa-
renheter av massvaccination mot en
pandemisk influensa. Den enda inter-
nationella erfarenheten hirrérde fran
1976 i USA da 40 miljoner mianniskor
vaccinerades mot ett befarat svinin-
fluensautbrott. Denna massvaccina-
tion fick avbrytas p.g.a. rapporter om
Guillain-Barrés syndrom (GBS), en
férlamning av perifera nerver (Sencer
och Millar, 2000).

Som vaccinavtalet var konstruerat
utléstes det vid WHOs uppgradering
till en fullskalig pandemi i juni 2009.
Att anvinda moéjligheten man hade
att siga nej till vaccinupphandling be-
démdes som omdijligt 1 den ridande
situationen. Den av mdnga erkinda
osikerheten om pandemins farlighet,
rapporterna om befarad svar sjukdom
hos barn och unga, féljsamheten gent-
emot WHO, parat med tillgingen pa
vad man bedémde som ett tillforlitligt
vaccin fick den beprévade forsiktighe-
tens strategi att “ta det sidkra fore det
osdkra” att iscensittas som en enad
myndighets- och politikeraktion, ef-
fektivast och snabbast i Europa.

Socialstyrelsen  rekommenderade
att alla borde vaccinera sig s fort vac-
cinet blev tillgdngligt, med en viss
turordning. Budskapet var att vacci-
nationen hade tre syften: Skydda dig
sjilv, skydda andra, hindra smittsprid-
ning. Man genomfdrde flera attityd-
undersokningar i borjan av pandemin
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som visade att i stort sett fanns en po-
sitiv instillning till vaccination, for-
utom hos de yngre, sirskilt de yngre
mannen. Under vaccinationen som
startade i oktober fanns initialt ocksa
en stark efterfrigan pa vaccin och i
manga fall kéade folk hela dagar.

Politisk och vetenskaplig
legitimitet i konsensus

Med inspiration fran Bruno Latours
begrepp “theatre of proof” har Mika
Aaltola framhallit hur den globalise-
rade ridslan f6r pandemiska hot sam-
manlinkar olika lager av samhillelig
legitimitet. Genom performativa ar-
rangemang som t.ex. presskonferen-
ser, utfrigningar, faktarapporteringar
i hdgn av politik, myndighetsutévning
och vetenskap dstadkoms en mojlig-
het att visa hur samhillet kan hantera
det pagaende hotet (Aaltola, 2013:15).
Det utatriktade budskapet var i stora
drag konsekvent och enigt. Sverige
hade mdijlighet att fa fram vaccin, alla
skulle vaccineras och det fanns inget
som tydde pa att vaccinet skulle inne-
bira nagra speciella ytterligare risker,
férutom de mindre och ritt sillsynta
biverkningar som alltid 4r att rdkna
med (Lundgren 2015). Frin WHO
bedémdes vaccinframstillningen som
siker och hinvisningar gjordes till in-
ternationella sikerhetsbestimmelser,
mangarigt allmédnt bruk av influensa-
vaccin och jimforelser med sdsongs-
vaccin (Abeysinghe, 2015:116). Aven
om medvetenheten fanns att pande-
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min var “mild”" bedémdes dtgirderna
adekvata, inte minst genom att viruset
kunde mutera till farligare varianter
(Abeysinghe, 2015:10).

Protokollen frin Nationella pan-
demigruppen dr relativt kortfattade,
men uppvisar stor enighet bide om
dtgirdernas innehdll och hur de skulle
kommuniceras. Ifall ndgon intern
debatt férekom dr detta inte mirk-
bart i protokollen. Det fanns dock en
tveksamhet fran landstingshall och
en oro 6ver kostnaderna. Enligt den
svenska beslutsmodellen fattades de
konkreta besluten om kép av vaccin
av respektive landsting. I det lige som
radde dr det svart att forestilla sig att
nagot landsting skulle ha sagt nej till
att kopa in vaccin till sin befolkning.
Pa sa sdtt skapades en argumentation
som band ihop globala maktférhal-
landen med individers erfarna behov
av att skydda sig och vetskapen om att
samhillet ocksa skyddade dem.

Sveriges beslut att kbpa vaccin till
hela befolkningen moéjliggjorde att
en del etiska frigor inte behdvde av-
vigas, t.ex. om enbart speciella grup-
per skulle vaccineras. Inte heller dis-
kuterades hur man skulle nd sdrskilt
utsatta eller sirbara sociala grupper,
t.ex. asylsdkande, papperslosa, om-
vardnadsklienter, interner i kriminal-
virden eller hemlésa (se Kaposy och
Bandrauk, 2012). Dessa inbegreps i
det 7alla” som budskapet innefattade.
Andra exempel pa diskussioner som
inte férdes dr vaccinet som dndlig re-

¥ Ordet ”mild” far tolkas i sin relationella kontext. De som drabbats svirt av influensan, sirskilt

de som vardades pa ECMO-enheten pa Karolinska sjukhuset, beskriver inte sin sjukdomserfa-

renhet som ”’mild”. Dessutom hade man vid ECMO-enheten fler och svarare fall av svininflu-

ensa under pafoljande ar, alltsa 2010-2011.
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surs, solidaritet med andra linder, el-
ler att den snabba vaccinprévningen
kunde innebira ett behov av en plan
ifall allvarliga biverkningar skulle visa

sig.

Tvingande beredskap?

Influensapandemin 2009-2010 fore-
gicks av en virldsomspinnande pan-
demiberedskapsplanering, styrd av
WHO-rekommendationer och med
koordinerat understéd av multinatio-
nella vaccinproducenter. Den fram-
vuxna beredskapen var inriktad pa ett
scenario som liknade SARS eller en
fagelinfluensa, som genom mutatio-
ner blir hégsmittsam for miénniskor,
med trolig start i Sydostasien. Nu blev
det en annan typ av influensa, med
ursprung i grisar och fran en ovintad
del av virlden — Mexiko och USA.
Pandemin utspelades infér vira 6gon
1 globaliserad medial realtidsbevak-
ning (Leung och Nicoll, 2010) och
med intensiv kommunikation pa en
utvecklad arena av sociala medier.

Trots de forsta alarmerande rap-
porterna fran Mexico City 1 april 2009
visade det sig inom ndgon manad att
de allra flesta fick en mild sjukdom
jamforbar med en vanlig sisongsin-
fluensa. Den sades fran borjan huvud-
sakligen orsaka allvarlig sjukdom och
d6d hos barn — senare visade det sig
att trots att flest barn och unga smit-
tades, var det medelalders och ildre
som drabbades virst (Stoto och Hig-
don, 2015:44). De som dog hade ofta
en primdr, virusorsakad lunginflam-
mation.

Det stod i augusti 2009 helt klart
att det var en mild pandemi, med fa
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dédsoffer och i alla studerade linder
endast 10-12 % av befolkningarna
som insjuknade. I vissa linder blev
den idnda en pafrestning pa samhil-
lena, pa andra knappast alls, beroende
pa hur rika, utvecklade och férbered-
da de var. Trots detta fortsatte WHO
att bedéma pandemin som “med-
elsvir” i en skala av ”mild”, ”med-
elsvar” och allvarlig” och holl fast
vid sina vaccinationsrekommendatio-
ner. Dess generaldirektér Margaret
Chan talade om pandemin som nigot
som krivde global solidaritet (Dry
och Leach, 2010:1) och hjilp med vac-
cin fran de rikare landerna till de fat-
tigare. WHOs graderingsskala samt
dess forhillande till likemedelsindu-
strin borjade ifragasittas, liksom hela
synen pa vad som utgdr en pandemi.
Frigan om vad som ska anses vara en
pandemi, om allvarlighetsgraden ska
inga i bedémningen, har WHO fort-
farande inte lyckats reda ut (Fineberg,
2014; Abeysinghe, 2015).

I slutet av augusti stod det klart att
dédstalen 1 Sverige inte skulle 6ver-
skrida nagot hundratal. Sjukhusen
skulle inte bli 6verfulla men intensiv-
varden skulle bli hirt belastad, dock
troligen inte utdver sin kapacitet.
Detta forhallande pitalades 1 en av
intervjuerna dir irrationaliteten i vac-
cinationsrekommendationen betona-
des. Var det i grunden ett irrationellt
beslut, och inte vare sig medicinskt el-
ler epidemiologiskt vilgrundat?

Vi visste att det skulle bli 10 % (som
skulle bli sjuka) dnda valde vi att vac-
cinera alla. Det dr ganska irrationellt.
Det dr ocksi ganska irrationellt /.../
att i princip sdiga att 9 miljoner mdinn-
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iskor skall vaccinera med en produkt som
ar helt oprovad. Nar du tinker pa att i
normala fall far du inte ge 10 personer ett
lakemedel som inte dr utprovat (intervju
bestutsfattare mars 2013).

Den genuina respekten fér pande-
min och den uttalade osikerheten om
dess potentiella farlighet kom dock
fram 1 majoriteten av intervjuerna.
Flera patalade vad man uppfattat som
allvarliga rapporter fran sédra halv-
klotet, t.ex. Australien, med uppgifter
om dédsfall hos barn 1 en omfattning
man inte tidigare sett. Manga av de
intervjuade myndighetspersonerna el-
ler de medicinskt professionella fram-
héll just barnen och de unga som ett
mycket viktigt perspektiv i de indivi-
duella radbrikningar med situationen
som var och en av dem genomférde
pé olika sitt. Att frigan utgjorde ett
dilemma ér patagligt, sirskilt om man
inte tillhérde de direkta beslutsfat-
tarnas eller policyproducenternas led,
utan befann sig i andra delar av vard-
kedjan. En av barnlikarna ville trots
sitt samtycke till massvaccinationen
ha till stind en internationell hearing
nidr det gillde vaccinets eventuella
farlighet och 6nskade ocksa skapa en
sarskild “orosgrupp” for att félja ut-
vecklingen (intervju barnldkare, mars
2013).

De flesta myndighetspersoner som
intervjuats menar i efterhand att pro-
cessen var oundviklig och att ritta val
gjordes. Vi foéljde WHOs uppgrade-
ring, ett vaccinavtal fanns, det blev
ett politiskt tryck rérande vaccination
av hela befolkningen, vi hade vara de-
taljerade beredskapsplaner. En av de
intervjuade ifragasitter inte de grund-
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liggande resonemangen, diremot den
bristande transparensen:

Jag tror inte att nagon skulle ha kom-
mit fram till nagot annat beslut dn det
vi gjorde, men déremot, ndr man i efter-
skott undrar “varfor sa ni si och varfor
gjorde ni sa’, da ska det finnas pa ett
helt annat satt bdde dokumenterat och
utvdrderat (intervin beslutsfattare, mars
2013).

Sparbundenhet

Minga studier har visat hur pandemi-
beredskapen bade dr ett uttryck for
”path dependency”, sparbundenhet,
och 1 sig sjilv ocksa en skapare och
forstarkare av densamma. Beslutsked-
jan som faststillts inom ramen f6r EU
och WHO kan medfora vad som kall-
lats en “byrakratisk reflex” och géra
det svart f6r ny och ovintad kunskap
att ta sig in (Barker, 2012).

Kunde myndigheterna nagon ging
ha andrat sina rekommendationer da
nya uppgifter kom fram, t.ex. att de
initiala rapporterna om farligheten
hade modifierats? Ovan har redovi-
sats hur foretridare for medicinska
professioner enskilt brottats med fra-
gorna for att kunna agera samvets-
grant och samtidigt 1 samklang med
den officiella rekommendationen. Det
kan hivdas att en sa stor dtgird som en
massvaccination av miljontals mann-
iskor inte kan 4ndras i en hast nir den
For det forsta kan ett
beslut att infora vissa institutionella
arrangemang vara svara att andra for
att det tar tid och dr besvirligt. Hir
kommer ockséd det socialpsykologiska

val beslutats.

fenomenet “’konsistens” in, da besluts-
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fattare vill vara konsekventa och inte
verka ombytliga. For det andra kan en
del intressenter tjdna pd besluten och
inte vilja dndra dem, och f6r det tredje
leder en forindring till ytterligare for-
indringar och dessa tillsammans dnd-
rar spelplanen och g6r det omojligt att
ga tillbaka till det ursprungliga ldget
(Room 2011:150). Mot detta kan stdl-
las den allminna uppfattningen att
statliga beslut maste kunna omprévas
om nya underlag kommer fram.

I vissa linder resonerade man an-
norlunda dn i Sverige. De flesta eu-
ropeiska linder med vaccinationspro-
gram (27 st) féljde WHO:s och EU:s
rekommendationer (Mereckiene et al.
2012). Tre linder valde att inte vac-
cinera alls, och knappt hilften gick
lingre och valde att rekommendera
vaccinet till hela befolkningen — déri-
bland Sverige. Motiven fér de olika
besluten ir dnnu inte systematiskt
undersokta. Tillgdngen till vaccin har
haft betydelse i nagra fall och folkhil-
sopolitiska traditioner i en del. Risk-
bedémningarna gillande hur mild
pandemin var har varierat, men det
fanns ingen avgorande skillnad i hur
linderna verkligen drabbades.

En pandemi priglas alltid av tids-
press, en jakt for att hinna vidta dt-
girder under det tidstonster som star
oppet (se Aaltola 2012:37). Sjilva tids-
pressen dr ocksa ett av argumenten
for avtalen om vaccinframstillning.
I efterhand finns kritik rérande sjilva
godkinnandeprocessen, bl.a. hur vac-
cinet testats pd barn. I det hir fallet
hade tester gjorts pa 300 barn med
prepandemiskt vaccin. Enligt vacci-
nexperter hade det behévts tester pa
10 000-15 000 barn for att fa fram ett
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enda fall av narkolepsi och dnda hade
man inte kunnat ana sammanhanget.
Narkolepsi var en totalt ovintad bi-
verkning. Men man noterade 6kad an-
del feber bland barnen, alltsi en im-
munologisk reaktion bade frin testen
av det prepandemiska vaccinet och
fran de 60 forsta barnen som vacci-
nerades.

Nagra curopeiska linder valde att
inte ge vaccin till barn. Vad hade be-
hévts fOr att Sverige skulle dndra be-
slutet att vaccinera barn? I november
rekommenderades tvirtom att barn
kunde vaccineras redan frin 6 mina-
ders dlder, tidigare var grinsen satt
vid 3 ar. Just da var det en toppnote-
ring av antalet insjuknade i Sverige,
som antagligen vigledde detta beslut.

Solidaritet och ansvar

Frigan om vad som mdijliggjorde den
stora uppslutningen (6ver 60 %) kring
vaccinationen, dven i pandemins sena-
re fas, aterstar fortfarande att besvara.
Ett av delsvaren dr det solidaritetsre-
sonemang som explicit och implicit
framférdes genom uppmaningarna
att ’skydda andra” och ”hindra smitt-
spridning”. Myndighetspersoner an-
forde ofta solidaritetsfrigan som “en
klassiker” i folkhdlsosammanhang.
Det 6vergripande malet var att hin-
dra smittspridning och dstadkomma
vad man brukar kalla flockimmuni-
tet. Detta innebdr att om tillrickligt
stor andel av befolkningen vaccineras
sa skyddas dven de som av olika skil
inte kan eller vill vaccinera sig. Ge-
nom detta resonemang aktualiseras
en av manga etiska fragor som upp-
kommer i samband med pandemisk
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influensa, nimligen individers ansvar
att undvika att smitta varandra (Sel-
gelid, 2009:256). Mycket tyder ocksa
pa att manniskor i gemen i Sverige har
uppfattat detta budskap (Lundgren,
2014; 2015) och tagit stort intryck av
sarskilt
det artikulerats tillsammans med ris-
ken att unga minniskor skulle drab-
bas svarast av pandemin.

Aven om solidaritet pa olika sitt
dkallades under forloppet av pande-
min férekom det inte som begrepp 1
den svenska pandemiplanen, inte hel-
ler i den nya planen frin 2012. Vid en
genomgang av dtta europeiska pande-
miplaner, fornyade efter pandemin,
dr det bara tre linder som nimner
begreppet — Finland, Frankrike och
Schweiz.”

Men under och fére vaccinationen
dkallades ocksd minniskornas eget
val, det fria valet, som ju vigleder
hilsopolitiken i stort. 1 intervjuerna
framkommer dven denna stindpunkt
och att det dr fel att “trycka pd” in-
dividerna ett emotionellt grundat at-
gument:

solidaritetsargumentet, nir

Det dr alltid individen som ska bestam-
ma, gira sina egna val. Vad vi forsiker
gora, det ar att ta fram tillrackligt nyck-
et underlag for att individen ska kunna
vdlja och dda ska man respektera det valet
(intervju beslutsfattare, mars 2013).

En del narkolepsiforildrar som in-
tervjuats menar att savil solidariteten

tema

som det fria valet var en chimar. Man
menar sig ha varit utsatt for ett socialt
tvang att visa solidaritet.

Ja det finns ett val. Men da ska man
ta sd mycket socialt stryk om man valjer
Jel si att de facto dr det inget val. /.../
En sda stor skopa socialt ovett rent ut
sagt. Ett sant stort socialt obebhag fran
grannar och medmaénniskor, myndigheter
/.../ ddir stir dom ju alla hijdarna som
bestammer och i myndig ton talar om for
Jolk och undersatar att ni ska vaccinera
er, och fan ta den som inte gor det. Och
det lyssnar alla pa (intervju foralder, de-
cember 2012).

Minniskor blev forvirrade av de
bida budskapen om 4 ena sidan so-
lidaritetstérvintan och 4 andra sidan
det autonoma beslutsfattandet, men
man vigde ocksa de risker som kom-
municerades mot egna erfarenheter
av just influensa. I ljuset av de egna
erfarenheterna framtridde medier-
nas rapporter som O&verdrivna och
likemedelsbolagen som vinstjagande.
Myndigheternas
vigdes emot vad vinner och slikt
gjorde, vad arbetskamrater tyckte
och vad sjukvirdspersonalen ansig
(Lundgren 2015).

rekommendationer

Att lara av det ovantade

Under vdren 2010 boérjade massvac-
cinationen ifrdgasittas pa allvar. Den
uppskattades ha kostat ca 1,8 miljarder

v Finland f6r en diskussion om solidaritet med andra linder och Frankrike menar att begreppet

kan anvindas for att styra valen i den riktning man énskar. I Schweiz’ plan argumenteras pa ett

liknande sitt som Dawson och Jennings - att solidaritet dr nédvindig for att halla ihop samhallet
vid t.ex. en pandemisk kris (Holmberg och Lundgren 2016).
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kronor och det var osikert hur manga
liv man riddat med den. Forsok till
uppskattningar av kostnadseffektivi-
teten gjordes, och kontentan blev att
kostnaden 1 efterhand inte kunde an-
ses rimlig. Kostnaderna hade kanske
varit forsvarliga om pandemin varit
allvarligare eller kommit senare, vilket
kunde motivera att en forsiktighets-
princip tillimpades, men det bygger
som antytts ovan pa en blandning av
rimliga och i vissa fall 16sa antagan-
den tagna inom en begrinsad grupp
beslutsfattare utan bred diskussion.
For att kunna férutse hur minn-
iskor reagerar pa medicinska hot och
de forslag till atgirder som samhillet
skapar beh6vs kunskap om hur minn-
iskor tolkar sjukdomserfarenheter och
hur man skapar sig en bas for virde-
ringar och beslut. Mycket talar for att
kompetensen bor breddas inom pan-
demiberedskap och pandemihante-
ring till att omfatta mera humaniora
och samhillsvetenskap. Detta dr ock-
sd slutsatsen for den s.k. HEG-rap-
porten (2011)" som ser en betydande
svaghet 1 att inte fler vetenskapliga
discipliner 4r involverade i beredska-
pen (se Lundgren 2015).
Pandemiférloppet i Sverige utveck-
lades till en process dir till synes svar-
forenliga element férenades. Nationell
myndighetsutévning
med aberopande av individuell auto-
nomi. Politisk prestige sammanknéts
med epidemiologisk evidenspraktik
och folkhilsoetik med bioetik. Det
innebar t.ex. att argument om det

sammanknots

fria valet artikulerades samtidigt som
konsensus mellan politiker, myndig-
hetschefer och experter uppvisades
rérande virdet av vaccinationen. Det
hela kunde ha avlépt i en for Sverige
lyckosam, men kostsam Ovning dir
det nationella narrativet om férmaga
till beslutsmissighet, ekonomisk sta-
bilitet och organisationstérméga ater
kunde gestaltas. En av beslutsfattarna
minns ett mote 1 Bryssel nir beslutet
om massvaccinationen ifrigasattes, i
relation till befarade dédsfall —brakar
ni sa mycket f6r 100 ménniskor, det dr
ju inte klokt™

7 ett land som Sverige dr det mycket svirt
att siga i later ett antal méinniskor av-
lida’. Dar tror jag att dn verkligen har
en kulturel] instillning som skiljer sig
fran manga andra lander” (interviu be-
Slutsfattare, mars 2013).

Viren 2015 édr det 5 ar sedan de
torsta barnen och ungdomarna bor-
jade soka likare for sina symptom pa
plotsliga  sémnattacker, kataplexier,
Fortfarande
arbetar Likemedelsverket med sam-
bandsprévningar. Det dr den mest
omfattande likemedelsskadan sedan
neurosedynkatastrofen. Forst hosten
2014 kom regeringens forslag till eko-
nomisk kompensation.

De som fatt narkolepsi och deras
familjer 4r bade subjekt och objekt f6r
kunskap om narkolepsi. De utforskar
sjilva sina kroppsliga reaktioner, vilka
behandlingar man kan anvinda sam-

hallucinationer m.m.

Y Den s.k. HEG-gruppen tillsattes 2010 av European Commission’s Directorate for Science,
Economy and Society med syftet att lyfta “Science in Society”-relaterade fragor som rests av

pandemin och pandemihanteringen.
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tidigt som de bidrar som objekt for
forskning. Flera har blivit en sorts
expertpatienter och familjerna har
blivit expertfamiljer. Det dr en ovan-
lig sjukdom, orsakerna édr oklara, be-
handlingsalternativen 4r olika fran
person till person, behéver utprovas
noga, och i varje enskilt fall behéver
biverkningarna vdgas mot férdelarna
(Lundgren, 2014).

Enligt intervjuer med vaccinologer
och foretridare £6r Likemedelsverket
gick risken att drabbas av narkolepsi
inte att forutse. Det dr kint att flera
infektioner kan utlésa autoimmuna
reaktioner, vilket har lett till spekula-
tioner att vacciner ocksd kan géra det.
Detta har dock visat sig vara mycket
sillsynta biverkningar hos ett fital
vacciner (Salemi och D’Amelio, 2010).
Narkolepsi, som ganska nyligen borjat
uppfattas som en auto-immun sjuk-
dom, har aldrig tidigare rapporterats
som en vaccinationsbiverkan.

Det fanns flera skil ur folkhidlsosyn-
punkt for att vilja att s manga som
mojligt skulle vaccinera sig. Det ar
samtidigt alltid den enskilde som fir
ta eventuella risker och obehag med
I den nya pandemi-
plan, som antogs 2012, finns inte nar-
kolepsierfarenheten med, inte heller
ndagot om hur risken for biverkningar
inverkar pd pandemiberedskap.

Om en ovintad allvarlig biverkan
inda uppkommer och om producen-
ten 4r friskriven frin ansvar' hur ska

vaccinationen.

da ansvaret for olika komplikationer
i de drabbades liv fordelas? Eller kan

tema

man hinvisa till frivilligheten och
hivda att ansvaret for foljderna ligger
pa individen och redan befintliga f61-
sikringssystem?

Narkolepsidrabbade och deras fa-
miljer erfar inte att det medféljande
ansvaret sjalvklart strickt sig till dem,
utan har krivt individuellt och kollek-
tivt ’krigande”. Solidaritet stir sillan
“ensamt” som virde utan ska ses som
en relationell kinsla eller beteende-
fundament. De brittiske forskarna
Angus Dawson och Bruce Jennings
har konstaterat att begreppet solidari-
tet 4r forvanansvirt frainvarande inom
folkhilsoetiken, men foérordar att om
man tar begreppet pd allvar blir det
mojligt att se hilsa och sjukdom som
en gemensam relationell angeligenhet
(Dawson och Jennings, 2012) och so-
lidaritet som ett virde i folkhilsoarbe-
tet. Detta giller for 6vrigt ocksd for
begrepp som autonomi eller rittvisa
(se Baylis, Kenny och Sherwin, 2008,
Krantz 2004:177). Den hir aktuella
likemedelsskadan utgdr en unik moj-
lighet att genom ett klokt och gene-
rést handhavande tillskapa 6kad tillit
for framtida interventioner, ocksa de
som gors 1 solidaritetens namn.

‘i Detta var fallet med Pandemrix dir avtalet friskrev producenten frin skadestindsansprik for
oforutsebara biverkningar - dock inte skador orsakade av brister i produktionen. Ett liknande

avtal slots mellan vaccintillverkarna och USA:s federala myndigheter vid svininfluensan 1976.
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