Lakarens aktuella etiska problem
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Varlden férandras i snabb takt inom vetenskap, teknik, information och informationsférmedling.
Allt bérjar vara mojligt, men allt ar inte nodvandigt. Vi maste gora etiskt hallbara val.
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Moral innebér uppfattningar om vad som
ar ritt och fel, vad som &r gott och ont. De
kommer till uttryck i vars och ens ord och
handling och instédllning till sig sjdlv och
andra. Etikens uppgift dr att underbygga
moraluppfattningar och att svara pa fragan
varfor. Ritten att fa medicinsk behandling vid
tillstdnd som dventyrar hdlsan har sin grund i
internationella minniskoréattsavtal, nationell
lagstiftning och vardetiska principer. En indi-
vids rétt innebér for andra en forpliktelse att
handla s& att rétten tillgodoses. Déarfér maste
det allménna framja befolkningens hilsa och
tillférsdakra var och en tillrdckliga hilso- och
sjukvérdstjanster.

Nar vérlden fordandras snabbare dn na-
gonsin inom teknik, vetenskap, information
och informationsférmedling i ett postfaktiskt
samhille stoter ldkaren pa ovéntade etiska
problem i sitt dagliga arbete. Carpe diem. Lat
oss ha fingret pa tidens puls.

Det som ges en tas av en annan

Den legitimerade ldkaren beslutar om pa-
tientens undersokningar, diagnos, vardbehov
och vardval - i samforstaind med patienten.
Vérdbehovet faststills och behandlingen viljs
pé medicinska grunder. Likadana fall bemots
likadant och annorlunda fall pd annat sitt.
Enligt Riitta-Leena Paunio, tidigare riksda-
gens justiticombudsman, dr vid ett enskilt
behandlingsbeslut ingen annan prioritering
forenlig med vart grundldggande réttstankan-
de och vara varderingar &n den som utgar fran

sjukdom, vardbehov och behandlingseffekt.
Av detta foljer att alla ransoneringsbeslut som
begransar medborgarnas vard maste fattas pa
forhand sa att de géller alla.

Eftersom obegrdansad anvdndning av ge-
mensamma resurser sd smaningom skulle
forsdamra situationen for alla som behdover
hélso- och sjukvard stdter vi nagonstans
pa en grans. I Finland har vi inte, i motsats
till manga andra europeiska ldander, satt ett
pristak pa hur mycket ett kvalitetsjusterat
levnadsar (QALY, quality-adjusted life year)
som kan uppnés med behandling far kosta.
QALY ér ett bra verktyg for att méita kostnads-
effektiviteten, men det dr ocksad forknippat
med problem. Till problemen hor till exem-
pel hur livskvaliteten ska métas och om ett
kvalitetsjusterat levnadsar &r lika vérdefullt
for alla oberoende av livssituation, alder, kon
och annat. En europeisk expertpanel rekom-
menderar inte anvandningen av QALY (1).

Infor val

Nir behoven blir storre och utbudet 6kar, néar
ny dyr teknik breder ut sig och néir befolk-
ningen aldras maste hilso- och sjukvardens
atgdrder rangordnas. Val maste goras pa alla
livsomraden med avseende pa tillampningen
av vetenskap och teknik, ekonomi och moral.
Kravet att behandlings- och underséknings-
atgirder ska ha pévisad effektivitet (2) har
ansetts vara den mest réttvisa valmetoden.
For att framja detta inrdttades FinOHTA f{6r
att utvardera hélsoteknik; organet lades sedan
ner av sparskal (sic!) 2016. Andra projekt med
samma malséattning dr programmet HALO
for att kontrollerat infora nya hélso- och
sjukvardsmetoder inom sjukvardsdistrikten,
enhetliga grunder for icke-bradskande vard,
institutionen God medicinsk praxis och det
internationella nitverket Cochrane.

Kravet pa effektivitet dr ett steg i rétt riktning
pa kartan 6ver kostnadseffektiv vardpraxis,
men det loser inte finansieringsproblemet.
Tjansteutbudsradet (PALKO) som inréttades
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Pa heder och samvete forsakrar jag

e att tjana mina medmannskor
med humanitet och vérdnad
for livet

¢ att enbart anvanda metoder
vilkas nytta pavisats av
medicinsk forskning eller
erfarenhet

.

att respektera patientens
vilja

e att min plikt som lakare
skall jag fullgéra utan att
diskriminera nagon

inom Social- och hélsovardsministeriet 2014
dr ett nytt urvalsverktyg. Utgangspunkten for
att upprétta ett tjansteutbud dr EU-medbor-
garnas ratt att i alla medlemsstater fa samma
offentliga sjukvard som de har ritt till i sitt
eget land. Tjansteutbudsradets (3) uppgift ar
att utgdende fran kunskap och forskning ge
etiskt hallbara rekommendationer angaende
vilka atgdrder och undersokningar samt be-
handlings- och rehabiliteringsmetoder som
hor till den offentliga sjukvarden och vilka
som inte gor det. Rekommendationerna kan
kommenteras av alla medborgare pa webb-
platsen www.dinasikt.fi.

Ett bra exempel dr tjansteutbudsradets ut-
kast till rekommendation om anvédndningen
av nusinersen vid proximal spinal muskela-
trofi (SMA) hos barn. Det utarbetades péa for-
slag av chefsldkarna vid sjukvardsdistrikten
med universitetssjukhus. Kostnaderna for de
17 unga som lider av SMA i Finland skulle
enligt en uppskattning fran Fimea vara 13,5
miljoner euro under det forsta dret. Likemed-
let dr godként for behandling av SMA i manga
lander i Europa, men inte i Danmark eller
Norge. Sverige har prutat ner priset och tagit
med ldkemedlet i sitt tjainsteutbud. Rekom-
mendationsutkast fran tjansteutbudsradet ar
negativt, eftersom ldkemedlets forviantade
hilsovinst enligt publicerade kostnadseffek-
tivitetsanalyser dr liten och kostnaderna é&r
oskiliga i forhallande till effekten (4).

Nusinersen &r bara ett kapitel i den stora
berattelsen om sillsynta sjukdomar. Nya
kapitel uppstar allt efter som dyra undersok-
nings- och behandlingsmetoder utvecklas
for sma patientgrupper. Mellan 300 000 och
400 000 finldndare lider av sallsynta sjukdo-
mar (hogst 5/10 000 ménniskor). I Finland

har vi ett nationellt program for att skapa god
behandlingspraxis for sillsynta sjukdomar (5).
Jag kan forestdlla mig att vi star infor harda
forhandlingar om ldkemedelspriser mellan
myndigheterna och lakemedelsindustrin. Déar
provas lakemedelstillverkarnas moralgrund.

Nar ekonomiska faktorer styr innehallet
i tjansteutbudet uppstér spanningar mellan
individ- och samhallsetiken, individens vl
och samhadllets vél och den grundlagsenliga
réitten till vdrd. Om kostnaderna inte alls
beaktas, gar det daligt. Pengarna tar slut och
alla forlorar. Ett krav pa mattlighet dr déarfor
forenligt med grundlagen. Pa sa sétt garante-
ras det att medborgare med likartade behov
har lika goda maojligheter att fa de tjdnster som
bedoms vara nodvéndiga.

Allt borjar vara mojligt, men allt @r inte
nodvandigt

Individanpassad ldikekonst som grundar sig
pd genommedicinens metoder innebér en
revolution inom undersokningen och behand-
lingen av sjuka ménniskor. Revolutionens
nyckelord &r big data, biobanker, biomarkorer
och biologiska ladkemedel. Alla dessa ord pa
b forenas av den translationella medicinen,
som innebdr tvavdgssamverkan mellan
grundforskare och kliniker. En ny observation
vid patientsdngen gar vidare till forskarkam-
maren och kommer i sinom tid tillbaka till
den behandlande ldkaren. Och omvént: ny
information fran en forskargrupp kommer
snabbt den behandlande klinikern till handa.
Lidkaren har alltid behandlat sin patient som
en unik individ. Det nya &r att kunskapsgrun-

Gyllene regeln och Immanuel Kant

”Man skall behandla alla
maéanniskor som ett mal och
aldrig enbart som medel.”

"Allt vad ni vill att
manniskorna skall
gora for er, det skall ni

ocksa gora for dem. ”
”Man skall handla endast

enligt sddana principer, som
varje forstandig kunde téanka
att bli en allméan lag.”

Matt 7:12
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den bakom behandlingen &r individuell och
inte allméngiltig. Nu kan behandlingen skrad-
darsys individuellt enligt patientens gene-
tiska sdrdrag. En individanpassad behandling
dndrar inte pa de gemensamt 6verenskomna
etiska principerna. Malet har i alla tider varit
stravan efter det goda, undvikande av skada
och hjélpandets etos. Det priméra dr att be-
handla en ménniska som har en sjukdom och
inte sjukdomen oberoende av ménniskan.
Patienten &r beslutsfattare i sin egen sak. Hen
kan neka till vilken som helst undersokning
eller behandling, men hen kan inte kréva vad
som helst. For sjdlvbestaimmanderatten dr det
vasentligt att patienten forstar grunderna for
de allt mer komplicerade undersoknings- och
behandlingsmetoderna, deras fordelar och
eventuella nackdelar.

Fragor och svar

Individanpassad behandling 6ppnar stora
moijligheter men vécker ocksad nya etiska,
juridiska och halsopolitiska fragor (6). Fragor
som nu stélls dr hur nya forskningsrén om
maéanniskans molekyldrgenetiska sdardrag och
medborgarnas egen hélsoinformation tillam-
pas pa individanpassad behandling, hur man
bedomer nytta och nackdelar med den nya
individuella behandlingen, hur evidensbaserat
beslutsfattande kopplas till val av behandling
och hur man méter behandlingens kostnadsef-
fektivitet. Kort sagt: vilka nya behandlingar
dr god praxis och vilka &r vetenskapliga ex-
periment. Jag dristar mig ocksa till att fraga
hur medborgarens genetiska integritet ska
skyddas, hur medborgaren ska skyddas fran
genetisk information som hen inte vill ha och
hur man ska forhalla sig till genetisk manipu-
lation. Det mest akuta problemet dr kanske
dnda jamlikheten mellan medborgarna, hur
alla medborgare ska garanteras samma rétt
till individanpassad behandling.

For ett ar sedan foreslog jag att det skulle
startas en tankesmedja baserad pa forskning
och information, skapande tankande och fri
dialog inom vért eget omrade (7). Den skulle

samla in forskningsbaserad information, géra
upp analyser och synteser, soka svagheter
och skapa styrkor. Smedjan skulle smida en
framtid i ett langre perspektiv dn valperioder
och den skulle vara en vickarklocka for de
politiska beslutsfattarna. Tanken vackte inget
gensvar. Tjansteutbudsradet dr nu en ny och
mycket nodvandig aktor pa detta omrade. Jag
fragar mig dock om inte en djuplodande prio-
riteringsdiskussion borde féras inom ramen
for hilsoforumsinstitutionen? Till min glddje
har jag konstaterat att hdlsoforumet lever och
kommer att ha ett méte i var med foljande
tema: Storre jamlikhet i vardreformen med
prioritering?

Hoppet star till den vetenskapliga forsk-
ningen och till det ndtverk som forenar
genom-, cancer- och neurocentren samt
biobankerna och Kanta-databaserna till ett
aldrig sinande ymnighetshorn. Det som ytter-
ligare behdvs dr digitala verktyg for att koppla
genominformationen till beslutsfattandet
(8). Jamlikhetskravet gor det nodvandigt att
anvianda denna unika informationsskatt alla
medborgare till fromma.

Risto Pelkonen
r.pelkonen@kolumbus.fi
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Summary
Medical ethics today: new problems

Progress in molecular biology, medical technology, genomic medicine, and personalized medication
raises many questions in health economy, medical ethics, and principles of evidence-based medicine.
Modern individualized medicine opens a new era in healthcare with many promises of better and safer
treatment. “Possibility” means, however, not “necessity.” Therefore give wisely away all that is futile
and useless in accordance with Hippocrates: “What you should put first in all the practice of our art is
how to make the patient well; and if he can be made well in many ways, one should choose the least

troublesome” (9).
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