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Etik angar oss

Etik ar att reflektera 6ver vad som ar ratt och oréatt, vad som ar gott och ont.

Nar vi i det har dokumentet talar om etik utgar vi ifran definitionen har ovan. Man kan aven
saga att etiken ar moralens teori. Vi instammer ocksa i tvd andra beskrivningar av vad etik
innebar:

Den danske filosofen Peter Kemp sager ungefar sa har:
"Etik har med manniskosyn att gora, det ar visionen om vad ett gott liv innebar och hur vi bor
leva for att forverkliga det.”

Harald Ofstad, fore detta professor i praktisk filosofi vid universitetet i Stockholm, definierar
etik pa foljande satt:

"Etik ar att ta det allvarliga allvarligt. Det ar allvarligt att manniskor och djur lider, férnedras
och har det svart - har och nu. Att ta det pa allvar ar att engagera sig, skaffa kunskaper som
tid och rad tillater, och forsoka handla sa att varlden blir mindre ond."

Etikfragor har varit och ar centrala for oss, eftersom de handlar om manniskan och
manniskans varde, om ratten till liv och ratten att leva ett gott liv. Neuro har ocksa — precis
som manga andra organisationer — varit och ar engagerad i den etiska debatten. | den
vardpolitiska debatten samt i remissvar pa olika utredningar har vi gjort stallningstaganden i
konkreta etiska fragor till exempel dodshjalp och prioriteringar inom varden. Vi havdar
bestamt att det &r viktigt att Neuros engagemang i etiska fragor fortsatter.

Neuro menar att etikens framsta uppgift ar att hjalpa oss att handla pa ett ansvarsfullt satt.
For att kunna gora det maste vi ifragasatta och kritiskt granska. Men att ifrdgasatta nagot ar
inte detsamma som att oreflekterat ta avstand fran nagot. Att ifrdgasatta innebar istéllet att
analysera och dvervaga. Inget ar heller s heligt att det inte ska kunna ifrdgaséattas. Aven
vara egna standpunkter maste vi vara beredda att skarskada. Stanger vi den kritiska
granskningen ute dppnar vi samtidigt dorren pa vid gavel for villfarelsen. Vi ser etiken som en
dialog, ett samtal, vilket innebar 6ppenhet och respekt. Detta galler inte minst i den etiska
dialog som maste foras inom Neuro.

Etiska konflikter
Ibland hamnar vi i situationer da vi inte vet hur vi ska handla for att gora det ratta. Sallan ar
det da ett val mellan ett uppenbart ont eller ett uppenbart gott handlingsalternativ. Oftare ar
det tva goda syften som kolliderar; tva vardefulla principer som i en speciell situation inte kan
forenas. Det kallas etiska konflikter.

Manga av de etiska problem vi moter beror pa ny kunskap och nya majligheter, inte minst
inom medicinen. Sjukdomar som forr ledde till doden kan botas eller framgangsrikt
behandlas - men ska allt som kan géras alltid géras?

Etikfragorna har alltsd med samhallssyn att gra och ar centrala i den politiska och
ekonomiska debatten, inte minst nar det galler utformning av vard och omsorg. Hur ska
samhallets resurser fordelas pa ett rattvist satt? Vilka varderingar ligger bakom de radikala
samhallsforéandringar som vi nu upplever?



Vi menar att vi utifrdn vara egna erfarenheter och kunskaper om livet har mycket att saga i
dessa fragor, att Neuros ifragasattande rost behover horas i etikdebatten.

Alla vara handlingar styrs sist och slutligen av vara varderingar, sarskilt synen pa manniskan
och manniskans varde samt uppfattningen om vad ett gott liv innebar.



Vara varderingar och andras

Alla vara handlingar styrs sist och slutligen av vara varderingar, sarskilt synen pa manniskan
och manniskans varde samt uppfattningen om vad ett gott liv innebar.

Vilka stallningstaganden man gor i etiska fragor beror p& ens varderingar. Neuro menar att

det inte ar tillfalligheter som avgor hur vard och omsorg organiseras eller hur samhallet som
sadant planeras. Det beror pa manniskosyn och uppfattningen av vad en méanniska ar vard

och vad ett gott liv &r.

Manniskosyn
Med manniskosyn menar vi olika antaganden om ménniskans vasen. De antaganden vi gor
ar betydelsefulla; det ar utifrdn dem som vi bemaéter manniskor, och det ar utifran andras
antaganden om oss som vi blir bemotta.

Antar man exempelvis att manniskan i grunden &r egoistisk legitimeras konkurrenssamhallet.
Antar man istallet att manniskan innerst inne ar altruistisk med formaga till igenkannande och
medkansla, blir ett samhalle byggt pa solidaritet och rattvisa det naturliga och riktiga valet.
Antar man att manniskor med funktionshinder &ar svaga och hjalplésa sa inrattas vard och
service darefter; de blir omhandertagna, beskyddade och frantagna ansvar och majlighet att
paverka sin situation. Antar man istallet motsatsen ger man dem majlighet att sjalva
bestdamma Over sina liv.

Neuro ansluter sig till den humanistiska ménniskosynen, det vill sdga att manniskan &r fri,
ansvarig, skapande och social.

Det innebar att varje manniska &r en person, ett subjekt, nagon som har formaga att vélja
och ta ansvar. Som individer lever vi i ett socialt sammanhang; ar beroende av andra och
andra ar beroende av oss. Alla manniskor har ocksa en inneboende 6nskan att skapa och
forverkliga vissa personliga livsmal.

Utifrdn den humanistiska manniskosynen ar manniskan okrénkbar och far aldrig tvingas eller
manipuleras. Vi har alltsa inte ratt att utsatta manniskor for risker och farligheter, inte tvinga
nagon att handla mot sin dvertygelse, inte komma med falska forespeglingar eller logner.

Neuro havdar att den humanistiska manniskosynen galler ovillkorligt och omfattar aven
manniskor med funktionshinder. Begreppet frinet och ansvar maste kunna forverkligas aven
for funktionshindrade. Vart behov av att skapa och leva i social gemenskap med andra
maste erkannas och tas pa allvar.

Manniskovéarde
Manniskovardet ar ett axiom, det vill sidga en obevisbar sats pa vilken ett demokratiskt
samhalle &r uppbyggt. Neuro instammer i vad Genetikkommittén skrev i sitt slutbetédnkande,
Genetisk integritet:
"Det (mé&nniskovardet) existerar oberoende av yttre betingelser. Manniskovéardet upplevs
som icke delbart och icke heller graderbart. Hari ligger da att det &r oetiskt att gora avsteg
fran manniskovardesprincipen. Varje manniskoliv ar, oberoende av yttre omstandigheter, vart



att leva och bevara. Harav foljer ocksa ett etiskt skydd for dem som har
funktionsnedsattningar av olika slag.”

Neuro &r enig med Prioriteringsutredningen nar den slar fast att manniskovardesprincipen
innebéar att den enskilda manniskan har ett unikt varde.

Det axiomatiska manniskovardet ar alltsa ovillkorligt och pa férhand givet; det kan inte
reduceras eller graderas, inte heller férverkligas och det existerar oberoende av vilka
egenskaper och formagor individen har.

Konsekvensen av det axiomatiska manniskovardet ar att ingen ar former an nagon annan.
Ingens liv &r mer eller mindre vért - alkoholisten har samma méanniskovarde som chefen for
ett multinationellt oljebolag.

Det axiomatiska manniskovardet innefattar ocksa respekt for varje manniskas vardighet och
hoghet, det vill saga varje manniskas integritet; hon &r unik och har réatt att fa sina unika
behov tillgodosedda; hon har en personlig sfar som bara ar hennes; och hon har rétt att fa
leva ett gott liv.

| varje tid maste synen pa méanniskans unika varde forsvaras. Manniskovardet har alltid
utsatts for hot inte minst galler det i var tid. Foraktet for svaghet har latt att finna anhangare.
De som varnar manniskovardet maste darfor alltid vara pa sin vakt mot forsatliga och
bestickande argument. Bakom en férment vélvilja med barmhértighet som fértecken kan
forakt for svagheten dolja sig. Det finns all anledning att utifran principen om alla méanniskors
lika varde noga granska saval samhallsutvecklingen i stort som den vetenskapliga
forskningen och dess tillampningar.

Genom det omgivande samhaéllets negativa attityder kan det ibland vara svart for manniskor
med funktionsnedséttningar att kdnna sitt varde som manniska helt och fullt. En av de
viktigaste uppgifterna inom Neuro ar, att hjalpa manniskor med neurologiska diagnoser, att
uppleva sig som personer, unika och okrankbara.

Livet har ett varde i sig
En annan utgangspunkt for Neuros arbete ar uppfattningen att livet har ett varde i sig. Varje
manniskas liv ar vart att leva och bevara. Men att varna livet innebar inte bara éverlevnad
utan ocksa ratt till ett gott liv.

Det ar samhéllets plikt att ge varje ménniska - alla utan undantag - mojlighet att férverkliga
det goda livet.

Vi menar att livet som sadant ar vart vordnad. Det manskliga livet ar en del av livet pa jorden.
Allt levande &r uppbyggt av samma byggstenar och i varje cell i var kropp finns livets kod-
DNA. Eller for att citera forfattaren och astronomen Peter Nilsson:

"Allt liv p& jorden ar egentligen ett och samma liv. Traden och graset har samma ursprung
som jag sjalv. Mina arvsanlag vittnar om mitt slaktskap med allt levande pa jorden: en av de
gener som bar ritningarna till mitt nervsystem ar 600 miljoner & gammal Aven maskar och
insekter bar samma gen, de ar skapade efter samma mdnster som vi manniskor. Alla &r vi
variationer pa ett och samma tema — det jordiska livet.”



Det goda livet
Ett gott liv kan levas endast om man far majligheter att gora det.

Manga fordomar mot manniskor med funktionshinder bottnar i forestallningen om att de
saknar mojlighet att leva ett gott liv. Vad som ar livskvalitet bedoms som regel utifran de sa
kallat "normalas" och "friskas" synvinkel.

Neuro menar att detta ar ett orattfardigt perspektiv. Vad som &r ett gott liv maste bedomas
utifrdn den enskildes behov och forutsattningar. Det goda livet kan se olika ut for olika
manniskor och skifta mellan olika livssituationer. Darfér gar det inte att lista vilka generella
kriterier som ska vara uppfyllda for att livskvalitet ska anses féreligga, aven om trygghet,
respekt, gemenskap med andra &ar viktiga komponenter.

Att manga manniskor med funktionshinder lever under besvarliga betingelser beror inte pa
deras funktionsnedsattning utan pa att de inte fatt mojligheter att leva gott pa grund av brister
i samhallets service och omsorger och pa en fordomsfull installning fran omgivningen.

Ett gott liv utesluter inte svarigheter och motgangar. Daremot innefattar ett gott liv alltid stod
och hjalp nar man befinner sig i en utsatt situation.



Manniskovarde, ekonomi, samhalle

Etik och samhalle
"Ett samhalle som dyrkar effektivitet ar primart fientligt installt till sina improduktiva
medlemmar, bland annat de med funktionsnedsattningar."
Annti-Veikko Pehreentupa, finlandsk sociolog

Neuro menar att politik och ekonomi i grunden &r etiska fragor. Hur férdelning av resurserna i
ett samhalle sker, vilkka som gynnas eller missgynnas i kommunernas och regionernas
budgetar bottnar i beslutsfattarnas syn pa manniskan och méanniskans varde. Nar
prioriteringar maste goras satts de demokratiska idealen och synen pa manniskans varde pa
prov. Besparingar inom angelagna sektorer, exempelvis vard och omsorg, ar enligt Neuro en
etisk utmaning.

Det goda samhallets grund maste enligt Neuro vara solidaritet, inte ohammad konkurrens.
Konkurrenssamhaéllet bygger pa en kamp manniskor emellan; det ar legitimt att nagra vinner
och nagra forlorar. Detta far som foljd att djupa klyftor uppstar manniskor emellan; somliga
lever i 6verflod, andra i armod. Detta leder i sin tur till motsattningar och social oro. | ett
sadant samhalle satsar man framst pa dem som samhallet tycker sig ha nytta av. Vi menar
att var malsattning - ett samhalle for alla - endast kan forverkligas i ett samhalle dar
solidariteten mellan manniskor och grupper av manniskor sitter i hbgséate.

Manniskovarde och ekonomi
Sarskilt viktigt ar det att sla vakt om det absoluta manniskovardet i tider av ekonomisk
knapphet. Risken att manniskovardet blir konjunkturberoende ar uppenbar, nagot som Neuro
ofta papekar och pa alla satt soker motverka.

Neuro ser allvarligt pa att manniskor allt oftare "prisséatts". Detta ar, menar vi, oférenligt med
synen pa manniskovardet som ett axiom. Det ar cyniskt och ovardigt ett humanistiskt
samhalle att m&nniskor med funktionshinder stamplas som ekonomiska minusvarianter, att
man tex gor kalkyler pa hur mycket samhéllet tjanar pa en prioritering av vardbehov.

Om prioriteringar anda maste goras maste manniskovardet vaga tungt. Neuro har i princip
stallt sig bakom de forslag som Prioriteringsutredningen foreslar i sitt slutbetéankande
"Vardens svara val" (SOU 1995:5): Prioriteringar ska ske utifran manniskovardesprincipen,
behovs- och solidaritetsprincipen (resurserna bér satsas

pa de omraden, de verksamheter och de individer dar behovet &r storst) och
kostnadseffektivitetsprincipen (vid val mellan olika verksamhetsomraden eller atgarder bor
man satsa pa det som ar mest kostnadseffektivt, om allt Gvrigt ar lika).

Neuro har med tillfredsstéllelse noterat att hog alder, 1ag fodelsevikt, sjalvférvallade skador,
ekonomisk stallning och social funktion inte &r en godtagbar grund for prioriteringar. Precis
som utredningen menar vi att "sjukvarden ar forpliktad att beakta behoven hos de svaga, hos
dem som inte &r medvetna om sitt manniskovérde eller kan goéra sin rost hord, exempelvis
barn, adldersdementa, gravt psykiskt storda etc".

Vi ifragasatter dock om det ar ratt att enbart fora en prioriteringsdiskussion inom
vardsektorn? Vi menar att samtliga samhallsutgifter maste tas upp till prévning.



Respekt for liv och dod

Det biologiska livet ar grunden for var existens som individer.
Vi ar biologiska varelser, lika val som vart liv en gang borjat kommer det ocksa en gang att ta
slut

Nar vi i det har avsnittet talar om liv och déd ar det manniskans liv och méanniskans déd som
star i fokus. Men, som vi redan framhallit & manniskan bara en del av det variationsrika livet
pa var planet. Darfor kan vi inte bortse ifran biologiskt liv och biologisk déd nar vi talar om
manniskans liv och dod.

| livets granszoner, i livets borjan och i livet slut moter vi etiska problem. Da prévas ocksa
halten i vara varderingar. Bland Neuros medlemmar finns de som ar i eller nara dessa
granszoner, och de etiska fragestallningarna blir for dem mycket nargangna. For att vara
trovardiga maste vi ge oss i kast med dem, d&ven om de &r bade svara och kansliga.

Nar borjar livet?
Nar borjar manskligt liv? Det ar en fraga av central betydelse for etiska stallningstagande till
aborter, genteknik, fortplantningsteknologi, forskning pa befruktade &gg etc. En vanlig
uppfattning, som bland annat ligger till grund fér nuvarande abortlag, ar att manskligt liv ar
skyddsvart redan fran befruktningen, men att dess skyddsvarde 6kar under graviditetens
gang. Neuro har inte tagit stallning i denna fraga, men med hanvisning till var uppfattning att
livet som sadant har ett varde, ar det var plikt att handskas respektfullt med det annu inte
framfodda livet. Den ofddde tillhdr ocksa den manskliga familjen och maste darfor omfattas
av begreppet manniskovarde.

Nar slutar livet?
Aven uppfattningen om var gransen gar mellan livet och doden har betydelse for vara etiska
stallningstaganden, exempelvis varifran organ till transplantation far tas. Ocksa héar gar
asikterna isar. Trots att Neuro inte har nagon enhetlig uppfattning, redovisar vi nagra av de
standpunkter som finns.

Den traditionella uppfattningen ar att en manniska ar déd nar cirkulation av syresatt blod
varaktigt upphor. Man talar om cirkulationsrelaterade dddskriterier eller mer vanligt hjartdod.

Den andra uppfattningen, som ar inskriven i lag ("lag om kriterier for bestammande av
manniskans dod"), kallas i dagligt tal "hjarndéd". D6d ar en manniska nar hjarnans samtliga
funktioner totalt och oaterkalleligt har fallit bort. Detta ar ett klart diagnostiserbart tillstand,
total hjarninfarkt.

Anledningen till att man andrade dédsbegrepp var behovet av organ for transplantationer.
Men att betrakta doden pa ett nytt satt - att dverga fran "hjartdod till hjarndod" - ar ur etisk
synpunkt inte oproblematiskt. Férandringen foregicks ocksa av en intensiv debatt. | praktiken
har det inneburit att gransen mellan livet och déden flyttats samtidigt som ddden blivit
svarare att iaktta.

Det ar viktigt att respekten for den totalt hjarninfarcerade manniskan uppratthalls trots att hon



jnte langre tillnér de levandes skara. Angelaget ar det aven att bevaka att inga ytterligare

gransforskjutningar ager rum, att inte nya grupper, exempelvis oaterkalleligt medvetslosa
(irreversibelt komattsa), i framtiden kommer att dodforklaras vare sig det sker av
ekonomiska skal eller for att oka tillgangen pa organ for transplantationer.
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Det brackliga livet — om fortidigt fodda
barn och barn som féds med svara
skador

Neonatalvardens dilemma
Det ifragasatts om det ar ratt och meningsfullt att gora liviaddande insatser for alltfor tidigt
fodda barn eller barn som fods med sa stora skador och sa svara sjukdomar att de troligtvis
kommer att d6 om behandling inte satts in. Det liv man raddar dem till riskerar att bli ett liv
med patagliga funktionshinder. Man sager till och med att neonatalvarden skapar
funktionsnedsattningar och lidande.

Men de som argumenterar sa, bortser ofta ifran att just de insatser de sa starkt kritiserar
ocksa raddar barn fran skador eller gor att skadan blir mindre &n om ingen behandling hade
satts in. Ty manga av dessa barn skulle éverleva utan medicintekniska atgarder men med
storre skador an om de far behandling tidigt.

Detta ar alltsa neonatalvardens dilemma. Det som ytterligare komplicerar situationen ar att
insatserna maste sattas in omedelbart och att utgangen inte kan forutses péa forhand. De
argument som anférs mot neonatalvarden ar manga ganger skenhumanitara, de doljer inte
sallan krassa ekonomiska beréakningar. Ty de medicinska och kirurgiska insatserna ar dyra
och habilitering och omsorger kostar pengar. | vissa lander har man 6ppet deklarerat att man
av kostnadsskal inte ger nyfodda under en viss fodelsevikt nagon behandling alls. Det finns
landstingspolitiker i Sverige som framfort samma uppfattning.

Neuro anser att ett sadant kalkylerande ar oforenligt med principen om allas lika varde och
ovardigt ett samhalle som bygger pa demokratisk grund. Utifran grundtanken att livet har ett
varde i sig och att alla har ratt att leva, menar Neuro att de resurser som star till buds ska
anvandas for att radda liv. Vi kraver att resurser satts in sa att det liv dessa barn raddas till
ska bli meningsfullt.

Undantag fran denna huvudregel finns naturligtvis: Barn kan fodas in i ett déende, och det
finns ingen etisk forpliktelse att med medicinsk teknik férlanga en dédsprocess. Problemet ar
bara hur man ska avgdra om den nyfodde befinner sig i ett doende eller gj. | vissa fall &r det
uppenbart, exempelvis barn som kommer till varlden utan storhjarna eller skalltak (anencefali
eller akrani), men som regel ar det inte sa. Varje barn maste bedémas individuellt. Det maste
vara ansvarig lakare som utifran sin beprovade erfarenhet avgér om och vilka resurser som
ska sattas in, aldrig fodelsevikt eller narstdendes onskan.
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Ratten till en vardig dod —om
individens ratt att fa do

Debatten borde inte handla om dddshjalp utan om hur man ska hjalpa manniskor att leva
vardigt tills de dor.

Neuro har klart tagit stallning mot dodshjalp, bland annat i vart vardpolitiska program, samt i
remissvar och debattartiklar. Vi anser att en legalisering av dédshjalp ar ett uttryck for
uppfattningen att ménniskor med funktionshinder har ett lagre manniskovarde och att deras
liv inte &ar varda att leva. Vi menar att det inte finns ndgon anledning for Neuro att andra
uppfattning.

Neuro har ocksa i manga sammanhang tagit stallning for ratten till en vardig dod. God vard i
livets slutskede far inte paverkas av ekonomiska aspekter. Detta krav maste standigt
upprepas.

Ratt att doda av barmhartighet?
| det har dokumentet anvander vi for klarhetens skull hellre begreppen dédshjalp eller
barmhartighetsdodande an eutanasi. Eutanasi ar grekiska och betyder ursprungligen "god
dod", vilket vi som sagt vill verka for. Vad eutanasiféresprakarna i sjalva verket vill &r ratten
att kunna hjalpa den som sa onskar att fa do eller att doda nagon av barmhartighet. Och
detta maste frikopplas fran god vard i livets slutskede.

Vi menar att detta ar en frdga som maste tas pa storsta allvar. Vi erkanner att de som
foresprakar dodshjalp kan gora det med goda avsikter och inte séllan med egna svara
upplevelser som bakgrund. Det &r oratt att jAmstalla dem med mordare eller anhangare av
de sa kallade "eutanasiprogram" som under hitlertiden genomférdes i Tyskland och som
riktade sig mot svart sjuka och handikappade manniskor. Samtidigt kan vi inte frigéra oss
fran tanken att somliga argumenterar for dodshjalp av samhallsekonomiska skal, fast det inte
redovisas Oppet.

Vi forstar att fragan om dodshjalp till stor del bottnar i manniskors oro for att inte fa en vardig
dod pa grund av att sjukvarden blivit hogteknisk eller for att man inte far den
smartbehandling som sjukdomen kraver eller fér att man tvingas genomleva den sista tiden
hjalplos i en trist miljo.

Diskussionen om dddshjalp bor uteslutande handla om huruvida vi har rétt att av
barmhartighet déda en annan manniska; om vi har ratt att bestamma 6ver var egen dod samt
on dodshjalp bor legaliseras.

Aktiv - passiv
Ofta diskuterar man i termer av aktiv och passiv dodshjalp. Med aktiv dodshjalp menas en
direkt dédande handling, till exempel att patienten far en dédande injektion av sin lakare.
Passiv dodshjalp syftar pa att man underlater att satta in livsuppehallande behandling eller
avbryter en redan insatt behandling, exempelvis man botar inte lunginflammation hos en
patient med l&ngt framskriden levercancer.
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Det ar den aktiva formen som de flesta ifrdgasatter, medan de flesta accepterar den passiva.
Men gréansen mellan aktiv och passiv dodshjalp ar flytande. Inte heller & den moraliskt
avgorande. Bade aktiv och passiv dodshjalp syftar till att patienten ska avlida, med aktiv
dodshjalp genast, med passiv nagot senare. Det avgorande ar vilket motiv som ligger bakom
att man handlar som man gor - eller underlater att handla.

Pa vilka grunder?
De som argumenterar for dodshjalp menar att vissa forutsattningar maste vara uppfyllda.
Oftast tar man da fasta pa barmhartighet — att slippa lidande och plaga — och frivillighet - att
dodandet sker pa patientens uttalade 6nskan.

Neuro anser att frdgan om dodshjalp inte far betraktas enbart som en individuell frdga utan
maste ses i ett samhallsperspektiv. Vi menar att dodshjalp ar en kapitulation infor medicinska

~och sociala problem. Istallet bor man koncentrera intresset pa att ge manniskor en god vard i
levets slutskede. Om manniskor vore Gvertygade om att fa effektiv smartlindring och ett
vardigt bemétande da livet haller pa att rinna ut, skulle manniskor inte efterfrdga dodshjalp.
Det finns en pataglig risk for att viljan att ge god vard i livets slutskede minskar om det blir
allmant accepterat att man har rétt att déda av barmhartighet.

Vi ifrAgasatter frivilligheten i samband med dodshjalp. For att en person ska kunna fatta ett
fritt och sjalvstandigt beslut, maste han eller hon ha olika vardalternativ att ta stallning till.
Méanniskan som 6nskar dodshjalp saknar, som regel alternativ, vilket innebéar att deras
valfrihet inte ar for handen eller att den &r starkt reducerad.

Gamla och sjuka manniskor kan dessutom begéra att fa hjalp att do darfor att de upplever
sig vara en borda av omvarlden. Sarskilt observant bér man vara pa detta i tider da
resurserna ar begransade.

Om dodshjalp accepteras leder det latt till att-vi hamnar-pa ett moraliskt sluttande plan;
indikationerna for vilka grupper som ska komma ifraga vidgas. Kan det leda till att den som
inte ar kontaktbar eller inte kan fora sin egen talan maste hjalpas 6ver gransen nar han eller
hon bevisligen lider? Neuro varnar ocksa for fortroende for sjukvarden rubbas om dodshjalp
infors. Lakare kan aldrig alaggas att doda nagon.

Réatt att bestamma
Samtidigt som Neuro bestadmt séger nej till dodshjélp, sager vi i princip ja till patientens ratt
att sjalv bestamma 6ver sin kropp, sin behandling och sin vard. Begreppet autonomi-
sjalvbestammande - ar en hornpelare i saval halso- och sjukvard som omsorg och service.
Detta innefattar aven ratten att avsta fran atgarder som ar livsviktiga. Lagen ar sa
formulerad, och det finns anledning att sla vakt om detta. Det kan till och med vara sa att
efterfragan pa dodshjalp minskar om man vet att man sjalv har ratt att avsta fran att bli
behandlad.

Samtidigt - en patient kan saga nej till en behandling pa grund av okunskap eller radsla.
Neuro menar att det maste vara sjukvardens moraliska plikt att informera de patienter som
avstar fran vard om de foljder som beslutet innebér, samtidigt som de foreslagna
behandlingarna maste forklaras ingdende. Aven om en patient sager nej till féreslagna
atgarder eller onskar fa redan insatt behandling borttagen sa far de inte lamnas utan vard.
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De kan ha andra behov som de har ratt att fa tillgodosedda. Tanken pa sjalvmordskliniker tar
Neuro helt avstand ifrAn. Godkanner man sjalvmordskliniker i offentlig regi underlattar man
for svart prévade manniskor att dé av misstag. Enligt var mening ar det samhaéllet - allas

vart gemensamma - ansvar att hjalpa manniskor att leva aven da de har det som allra

svarast.
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Forskning och manniskosyn — ratt att
forska

"Problemet &r inte att en konspiration av 'reaktionara forskare' eller nagra andra morkrets
makter forsoker blanda oss med skinande vetenskap; det ar helt enkelt vi sjalva som riskerar
att bli offer for var egen tekniska formaga och vara egna férdomar."

Gunnar Heije, professor i genteknik

Ibland utmalas forskarna som hansynslosa och klafingriga. Styrda av egen karriarslystnad
forskar de standigt vidare utan att se vilka konsekvenser deras forskningsresultat far. Det
vore bade dumt och orattvist att stélla sig bakom en sddan beskrivning. Neuro har allt att
vinna pa en positiv grundhallning till forskningen. Manga av Neuros medlemmar knyter stora
forhoppningar framfér allt till den medicinska forskningen; varje framsteg som rér den egna
sjukdomen noteras med gladje.

Trots detta vore det aningslost att pasta att forskningen sker i ett ideologiskt vakuum. Det gar
inte att havda att sbkande efter kunskaper skulle vara hojd éver alla varderingar. Sjalvklart
har ocksa forskare en uppfattning om méanniskan och méanniskans varde, om vad ett gott liv
ar och hur ett rattvist samhalle ser ut; sjalvklart tar de alla dessa varderingar med sig in i
laboratoriet. Detta far konsekvenser for saval forskningens inriktning som for det satt som pa
vilket forskningsresultaten presenteras och sedan omsatts i praktiken. Insikten om detta éar,
menar Neuro, forutsattningen for att kunskapssokandet ska kunna vara fritt och obundet.

Kunskapens frihet maste enligt var uppfattning innebara att resultaten blir offentliga och fria.
Vi kénner exempelvis stor olust 6ver att man kan ta patent pa olika modifierade livsformer. Vi
menar att forskarvarlden ar en del av det demokratiska samhallet och att stérsta méjliga
insyn maste vara mojlig. Det ligger i forskarnas ansvar att medverka till detta och aven
forklara forskningsresultaten begripligt. Vi menar att det ar viktigt att granska de véarderingar
som styr forskningen.

Forandrar livshallning
Det ar latt att konstatera att 6kade kunskaper och mer avancerad teknik forandrar var
livssituation. Inom medicinen ar detta iogonenfallande, och vi har redan noterat en rad
framsteg som lett till battre behandling och bot och mindre ménskligt lidande. Men ny
kunskap och ny teknik riskerar ocksa att forandra var livshallning och vara varderingar. | och
med att man framgangsrikt kan behandla sjukdomar som forr var livshotande, ligger det nara
till hands att se en méanniskas dod som ett medicinskt misslyckande.

Nya kunskaper, nya diagnostiska metoder och nya behandlingsmdjligheter ger den enskilde
ett okat ansvar. Vilket ansvar ska man ha for sin egen halsa? Ar man skyldig att genomga de
halsounderstkningar som samhallet erbjuder? Har man sig sjalv att skylla om man blir sjuk
pa grund av missbruk av tobak och alkohol? Prioriteringsutredningen avvisar tanken pa att
manniskor som drabbas av sa kallat sjalvforvallade sjukdomar ska bortprioriteras i varden.
Neuro delar den uppfattningen och menar att halsoundersoékningar aldrig far bli tvingande.

15



Kunskapens pris
Vi menar att de etiska problem vi star infér pa grund av nya forskningsron ar det pris vi far
betala for den gladje och nytta vi har av dem.

Aven om vi i grunden &r positiva till kunskapssokande och forskning vill vi anda betona att
forskningen har sina granser; att forskningen inte far ske med vilka metoder som helst. |
princip staller vi oss bakom de forskningsetiska regler som galler samt de atgarder for att
forstarka den enskilda manniskans stallning gentemot forskarintressen som Europaradet
foreslagit. Forsok pa manniskor far endast ske om alla andra majligheter ar uteslutna och
det maste finnas en rimlig relation mellan forskningens syfte och de risker som en méanniska
utsatts for. Den som deltar i ett forskningsprojekt maste, efter information, ha givit sitt
skriftliga samtycke. Forsokspersonen ska, ndr som helst kunna dra sig ur, och de resultat
som forskningen leder till ska hen om hen s& onskar fa ta del av.

Forskning pa barn, dementa, utvecklingsstérda och andra som inte sjalva kan ta stallning far
inte ske. Vi menar ocksa att forsok med befruktade agg eller foster endast undantagsvis far
goras och da endast om andra forskningsmetoder saknas. En graviditet far aldrig paborjas i
forskningssyfte. Vi anser vidare att det ur etisk synvinkel ar att féredra att man i majligaste
man gor experiment med cellkulturer och bakterier istallet for att anvanda forsoksdjur.
Grundforskning kan ses som ett uttryck for sbkande efter sanning och kannedom om allt mer
komplicerade sammanhang. Men innan vi omsatter nya forskningsrén i praktisk verksamhet
maste vi noga tanka igenom vilka mal vi har, varfor vi gor det och vilka foljder detta kan fa for
framtiden.
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[o) . .
In pa livet — om genteknik
"Den nya genteknologin har ocksa moraliska dimensioner. En sadan moralisk dimension
hanger ihop med maktdimensionen och handlar om férslavandet, det yttersta forslavandet,
dar bade djur och véaxter forlorar de sista resterna av sin integritet och évergar till att bli
tillverkade foremal. Naturens under forvandlas till genteknologiska produkter."

Anna Christensen, professor i civilratt

Ingen generation fére var har haft sa ingaende kunskaper om livets allra innersta som vi har.
Anda kommer véra kunskaper att vara bleka jamfort med dem, som kommande generationer
kommer att ha. Vi kan konstatera att manniskoblivandet sker infor 6ppen rida. Infor 6ppen
rida kommer, inom en snar framtid, ocksa alla vara arvsanlag att kunna beskadas.

Redan kan forskarna styra och kontrollera livet, féra arvsanlag fran en art till en annan, och
pa det sattet fa bakterier att tillverka bland annat insulin och tillvaxthormon. Man kan
genetiskt "omprogrammera" far och getter sa att de mjolkar olika slags medicinska
nyttigheter, och grisar s att deras inre organ blir majliga att transplantera till manniskor.
Genterapi blir sakert inom nagra ar en effektiv behandlingsform for en rad sjukdomar.
Vordnaden for livet &r - vilket framgatt tidigare i det har dokumentet - en viktig etisk hallning
for Neuro. Men detta innebar inte att forskning kring livet, dess uppkomst och innersta
funktion skulle vara oetisk. Tvartom kan det vara sa att ny kunskap om livet forstarker
kénslan av livets hdghet och helighet. Respekten for livet kréaver dock en kontinuerlig etisk
provning av den experimentella verksamheten som ocksa maste vara 6ppen for granskning
och majlighet till paverkan fran samhallet.

Kunskaper om framtiden
Genetiken har mojlighet att fungera som en glaskula i vilken man kan skada in i framtiden.
Idag kan vi katalogisera de miljarder baspar som finns i manniskans arvsmassa, vilket
Oppnar oanade mdojligheter att pa molekylar niva forstd hur manga sjukdomar verkar. Pa det
sattet kommer vi att fa helt nya och effektivare behandlingsméjligheter. Man kommer att
kunna "skraddarsy" mediciner fér vars och ens behov, stalla mycket sékra diagnoser etc.
Sannolikt kommer man da ocksa att upptacka anlag for visst manskligt beteende; hur ska
man exempelvis hanterakunskapen- om en genetisk markor for olika avvikelser exempelvis
alkoholism?

Vem ska ha tillgang till den mycket kansliga information som inom kort tid kommer att ligga i
Oppen dager? Har satts sekretess och personlig integritet pa prov. Neuro anser att detta
maste begransas genom lagstiftning. Endast den enskilde ska kunna efterfraga genetisk
diagnostik som galler honom sjalv. Vi menar att innan sadan diagnostik gors ska patienten
noga informeras om vilka foljderna kan bli och fa hjalp med att bearbeta de resultat som
undersokningen leder till. For att forhindra "genetisk utpressning” fran arbetsgivare och
forsakringsbolag staller vi oss bakom Europaradets rekommendation att ingen far lamna ut
den information som kommit fram vid en undersokning som foretagits pa den enskildes
begaran.

Det som ytterligare komplicerar situationen &r att resultaten inte alltid ar precisa och darfor ar

svartolkade. Man kommer att fa veta att det finns en forhojd risk att drabbas av en-viss
akomma, exempelvis hogt blodtryck. Kanske far man en siffra pa hur stor risken ar. Detta &ar
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ytterligare ett argument for att denna typ av undersékningar bor géras med stor restriktivitet
och med ett uttalat syfte.

Sa kallad genetisk radgivning forekommer redan for foraldrar, som fatt barn med en arftlig
sjukdom eller svar missbildning eller som vet med sig att de bar pa anlag for genetiska
sjukdommar. Denna verksamhet kommer inom nagra ar att bli mer effektiv, och vi kan darfor
forvanta oss att den blir &nnu mer efterfragad. Vi menar att dessa utredningar far inte
missbrukas.

Neuro:s uppfattnmg ar att den genetiska diagnostiken intar en sarstallning-inom-den-
medicinska verksamheten: Undersokningsresultaten galler inte bara den undersdkte sjalv
utan beror aven hans eller hennes foraldrar, syskon och barn. Man kan dessutom fa
information som patienten inte efterfragat - vad ska man géra med den?

Respekt for livets mangfald
Genteknikens mojligheter att styra livet 6kar. Men i vilka banor kommer den att styras? Om
gentekniken anvands som ett instrument for att forverkliga "det perfekta livet" ar risken stor
for att livet likriktas och att mangfalden gar forlorad.

Vi menar att det & omdjligt att tala om bra och daliga gener. Ty ett anlag som éar till forfang
for en individ kan vara véardefullt arten i sin helhet. Det finns exempelvis en férdel med att
vara anlagsbarare for "sickle-cell" -anemi - en medfédd blodsjukdom. 'Man &r d&
motstandskraftig mot malaria. Alla manniskor har i var genpool ett tiotal anlag for allvarliga,
men mycket sallsynta arftliga sjukdomar fastan vi ar friska, sa kallat recessiva anlag. Har var
partner nagot av dessa anlag ar risken pataglig att barnet fods med sjukdomen (risken &r en
pa fyra). Att reducera dessa sjukdomsanlag skulle vara mgjligt, men fragan ar om det ar
onskvart?

Neuro har en principiellt positiv installning till genetisk forskning och till genetiken praktiskt

tilampad. Men var uppfattning ar att man klart maste redovisa forskningsresultaten och
tydligt ange genteknikens mal.
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