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Stéllféretradande godkinnande av
forskningsmedverkan — en moralisk paradox?

Mats Johansson

1. INLEDNING

[ Sverige dr frigor som rér forskning pa beslutsoférmégna mer aktuella in pa linge.
Bakgrunden dr ett uttalat missnije med det juridiska ramverk man som forskare har
att forhalla sig till.' Kritik har framforallt riktats mot ett specifikt krav i Lag
(2003:460) om etikprovning av forskning som avser méanniskor (fortséttningsvis:
Etikprévningslagen), nimligen det enligt vilket forskning pa beslutsoférmégna vuxna
maste foregds av samrdd med ndrmast anhorig.” Aven ledamoter i Centrala etik-
provningsndmnden har bidragit i debatten och foreslagit en lagiindring.’ Kanske ér
ocksa en forandring i sikte di det pAgar en statlig utredning som bland annat har till
mél “att mojliggora att personer som &r beslutsoférmogna ges bittre forutséttningar in
i dag att medverka i forskning”.*

Detta arbete tar sin utgangspunkt i det svenska samradsvillkoret, men dess rele-
vans dr oberoende av lagens utformning. I fokus dr en problematik som skiljer sig fran
den som hittills lyfts fram i den svenska debatten, namligen att anhériga till besluts-
oférmdgna som regel borde motsitta forskning pa dessa personer. Vi ska se hur de
traditionella idéerna betriffande anhérigas (stillforetridarens) uppgift kommer till

' Bjorek, et al. (2010), Risberg (2010) och Ekersta (2011).

? Centrala etikprévningsndmnden har vid upprepade tillfillen klargjort samrfidsvillkorets innebérd.
Se dnr 026-2008, O 27-2009, G11-2011, & 12-2011 och O42-2011.

* Munck, et al. (2011). Centrala etikprévningsndmnden har ocksé tillsammans med
Likemedelsverket och Vetenskapsrddet i en skrivelse redogjort for sin syn pd fragan (dnr
581:2010/512371).

* Beslutsoférmogna personers stéllning i héilso- och sjukvard, tandvérd, socialtjinst (Dir. 2012:72).
Det dvergripande uppdraget bestér i att limna ett forslag till en enkel och dndamalsenlig reglering
for personer som pd grund av nedsatt beslutskapacitet har svart att utdva sitt sjilvbestimmande i de
fall dé detta forutsitts inom hilso- och sjukvard, tandvard och forskning. En statlig utredning
behdver naturligtvis inte leda till forindring, vilket exemplifieras av att en nu tio ar gammal
utredning (SOU2004:112), som visentligen hade att hantera samma utmaningar som den nu
pagdende utredningen, lades pa is.

83




att sjélv ta stillning om han eller hon vill ingd i en studie, men forst efter att ha blivit

korta som grund for forskning pa beslutsofdrmogna. Men forst en kort bakgrunds-
beskrivning.

2. BAKGRUNDEN: FRAN INFORMERAT SAMTYCKE
TILL STALLFORETRADANDE BESLUT

Enligt en inflytelserik moralprincip & det inte forsvarbart att anvinda minniskor
enbart som medel.® Inom forskningsetiken har principen kommit att tas pé stort allvar,
delvis som reaktion pa de ménga Gvergrepp som skett i vetenskapens namn. Historien
innehéller manga exempel p4 hur jakten pa kunskap lett till att ménniskor utnyttjats pa
de mest cyniska sdtt. Offren har ofta hért till sirbara grupper. Inte sillan dr det
beslutsofsrmégna som utnyttjats. Ett av flera exempel pd sidan forskning ir de
experiment som runt mitten av forra seklet utférdes pa “Vipeholms sjukhus fir sinnes-
sléa” i Lund® I syfle att undersdka kopplingen mellan socker och karies matades
utvecklingsstdrda forskningsdeltagare bland annat med specialframtaget godis (stora
klibbiga kolor). Resultatet var inte ovintat — inte ens med datidens matt mitt — men
gav vetenskaplig grund for misstankarna om sockrets negativa inverkan p4 tand-
hilsan. Priset for resultaten betalades av de individer som ingick i studien, i form av
utnyttjande och skador pa tinderna,

Sverige har genomgatt stora forindringar sedan 1950-talet, sd ocksd betriffande
hur forskning regleras. Idag hade Vipeholmsstudierna behdvt genomg3 etisk provning
och de hade fatt avslag.” De 4r helt enkelt inte forenliga med dagens lagstadgade krav
pé respekt fisr ménniskovirdet, miinskliga rittigheter och grundliggande friheter, eller
med kravet att minniskors vilfird ska ges foretride framfor samhiilets behov.? Inte
heller lever studierna upp till dagens krav pa att forskning pé beslutsofsrmégna maste
syfta till att nd resultat som ar till gagn for deltagaren eller for personer i liknande
situation.’ P& dessa punkter harmonierar svensk lag med inflytelserika internationella
koder och konventioner. Det gir den dven med avseende p& kravet pd informerat
samiycke — ett krav enligt vilket den presumtiva forskningspersonen bér ges méjlighet

* Principen har rétter i Immanue! Kants filosofi, men en strikt kantiansk tolkning skulle begriinsa
principen till att endast gilla beslutsfirmigna (rationella) personer. Medan somliga har accepterat
denna begrinsning (van der Graaf & van Delden 20 12} har andra tolkat principen s att den giller
alla kannande varelser (Parfit 2011, p. 216). Inom forskningsetiken brukar grinsen dras vid
ménniskor och det &r sA principen tolkas i denna text,

% En historisk redogorelse av experimenten star att finna i Elin Bommenels doktorsavhandling
(Bommenel 2006).

! Etikprévning sker idag av oberoende myndigheter (“Regionala etikprévningsnamnder™).
Utgdngspunkten for provningen stér att finna i Lag om etikprévning av forskning som avser
minniskor (2003:460), de foregéende utredningarna, och i viss méan dven | beslut hos Centrala
etikprévningsnidmnden,

® 7-8 §§ Etikprovningslagen (2003:460).

’21% Etikprévningslagen (2003:460).

84

ordentligt informerad om forskningens syfte, eventuella risker, och mycket annat.'

Kravet pa informerat samtycke #r tilltalande av flera skdl. Bland annat s
méjliggdr det for ménniskor att undvika sidant de sjilva beddmer som alltfor smiért-
samt, farligt eller obehagligt. [ det avseendet utgdr samtyckesprocessen en (om én
felbar} skyddsmekanism. Kravet fyller dven en annan viktig funktion. Genom det
informerade samtycket kan forskningspersonen sdgas bli en samarbetspartner.''
Didrmed behandlas personen inte enbart som ett medel, eller ett ting‘z. Informerat
samtycke #r visserligen ingen garanti mot octisk exploatering, eflersom det finns
médnga sitt pd vilket man i forskning kan dra otillborlig fordel av ett makt- eller
kunskaps&verlige, men det kan dnda sigas utgéra en central del av vad det innebir att
respektera ngon som person.

Hur forhaller det sig dd med individer som saknar formaga att forsti och samtycka
till att delta i forskning? Sddan beslutsoférmdga kan vara tillfillig eller permanent och
ha sin grund i sjukdom (t.ex. demens) eller skada, men den ocksa vara en naturlig del
av barnets utveckling (t.ex. 2-&ringen). Ett ovillkorligt krav pd informerat samtycke
skulle stoppa all forskning som involverar beslutsofdrmégna deltagare, ndgot som i
forlingningen skulle forhindra eller forsvira framtagandet av metoder, likemedel
m.m. som fOrbiéttrar livssituationen for dessa personer eller for andra som lider av
samma sjukdom eller skada. Darfor tilliter man idag forskning pd beslutsofdrmogna,
men bara under forutséttning att den lever upp till ett antal sirskilda skyddsvillkor.'*"

Enligt ett av dessa skyddsvillkor mdste en annan person (fortsittningsvis: en
stéillforetrddare'”) avgéra om en beslutsoférmogen presumtiv forskningsperson
(fortséittningsvis: den fiiretrddde) ska fa inkluderas i en vetenskaplig studie. Reglerna
och terminologin skiljer sig 4t beroende p& om personen ifriga &r ett bam eller vuxen.
Giiller forskningen bam (som 4nnu inte fyllt 15 ar) faller beslutsansvaret p& vérdnads-
havarna och da talas det om att virdnadshavarna méste samtycka. Om forskning
didremot avser beslutsoférmdgna vuxna ska samrdd ske med nirmast anhorig, vilket
enligt lagens foratbeten i forsta hand ar make/maka, registrerad partner eller sambo,

"% Internationellt figurerar kravet i exempelvis Helsingforsdeklarationen, CIOMS-riktlinjerna och
Biomedicinkonventionen. [ Sverige tar kravet sig tydligast uttryck i Etikprivningslagen (2003:460)
och Likemedelslag (1992:859), men forekommer 4dven mer indirekt i Personuppgiftslag (1998:204)
och Lag om biobanker i hilso- och sjukvarden m.m. (2002:297).

"' Se t.ex. Veatch (1987, s. 4-5).

2 Ordvalet "ting” hirrsr i detta sammanhang frin Hans Jonas (1969, s. 235) och 4r 4n tydligare en
signal om ett oacceptabelt frhallningsstt till en annan ménniska.

" Detta utiiver de allminna krav (exempelvis respekt for grundlaggande riittigheter) som idag stills
pa forskning som avser ménniskor.

"* Jag har tidigare listat Atta sddana villkor vilka samtliga pd ett eller annat sétt kommer till uttryck i
svensk lagstiftning (Johansson 2012).

" Uttrycket “stéilforetridare” firekommer inte i den forskningsetiska lagstiftning som &r
utgéngspunkten for detta arbete, utan anvéindas hir enbart for att samla olika aktérer under en och
samima beskrivning.
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och i andra hand barn, forildrar eller syskon.'® Lagen siger dven att samrad ska ske
med god man eller forvaltare om detta ingér i dennes uppdrag. Samridet innebir att
stéllforetrddaren ges mdjlighet att motsitta sig forskningen (en vetomajlighet, sd att
sdga). Dessa rittsliga distinktioner mellan bam och vuxna &r betydelselésa i den
diskussion som fljer. Som utgngspunkt for denna ricker att stillfretridaren (vare
sig denne #r virdnadshavare som foretrider ett barn eller en anhorig som foretriider en
annan vuxen) fillits avgra om en beslutsofdrmogen individ ska inkluderas i en
vetenskaplig studie. Frigan &r vilket etiskt utrymme det finns for den anhérige att ge
sin tillatelse,

3. STALLFORETRADARSKAPETS ETIK

Stillforetridande beslutsfattande aktualiseras nérhelst en person med nedsatt besluts-
kapacitet stills infor en beslutssituation. Tre frigor instéller sig omedelbart.'” Ska
néigon annan person trida in och fatta beslutet? Vem bér i sa fall axla denna roli? Och
vad innebir det att fatta ritt beslut? Det dr den sista av dessa frigor som hir ér i fokus
— en fraga som diskuterats flitigt bland jurister och etiker. Nigon enighet har emeller-
tid &nnu inte natts, men en rdd trid &r att den foretriidde anses ha en sirstillning i
relation till andra personer eller till samhllet i stort. Och detta &r som vi ska se av stor
betydelse.

Tvé idéer priiglar debatten rérande vad stéllforetradaren bor ha for malsittning,'®
Medan den ena siger att beslutet bor végledas av vad som bedoms ligga i den
foretriddes infresse - framforallt i termer av hilsa och vélmiende - utgdr den andra
fiéin idén att man bor respektera den foretriddes instilining."® Det sistndmnda ir, som
vi ska se, inte s motsdgelsefuilt som man skulle kunna tro trots att den foretridde i
stunden per definition saknar formaga att pi ett informerat sitt ta stillning i frigan.

I vilken utstréickning kan dd stillfiretridarens beslut om forskingsmedverkan
grundas i négon av dessa tvd idéer? Och finns det nigra alternativ?

3.1. Respekt for den foretriddes instilining

En vanlig uppfattning &r alltsd att en stillforetriidare i forsta hand bor respektera den
foretraddes instéllning. Utgéngspunkten kan dé vara den nu beslutsofSrmogne indivi-

*® Prop. 2002/03:50, s. 143, Att forskningspersonen inte bedoms kapabel till att samtycka till att ing i
en studie innebir infe att dennes instillning 4r oviktig. Enligt grundliggande forskningsetiska
principer, och svensk lag, har forskningspersonen ritt att nir som helst motséitta sig att delta.

"7 Jamfor med Brostrdm & Johansson(2012).

"® Vanligtvis brukar man tala om tre olika principer (t.ex. Buchanan & Brock 1989, Beauchamp &
Childress 2001). Dessa kommer alla att behandlas i denna text men under tv olika rubriker.

** Trots att dessa idéer i forsta hand ska uppfattas som frin till rikeighetsvillkor — hir forstitt som
villkor som pekar ut den ur ett stillféretrédarperspektiv ritta handlingen — snarare 4n som besluts-
metoder ~ de sitt pa vilket en stillforetréidare bar tinka mm for att fatta det ritta beslutet — tycks
man i den relevanta litteraturen utgf ifrin att stillféretradaren genom att ha kdnnedom om vad som
bar utgéra mélet f5r sina handlingar (riktighetsvillkoret) ocksa har tillréckligt goda frutstiningar
att nd det ritta beslutet. Empirisk forskning antyder att denna utgingspunkt &r problematisk (se
nedan).
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dens uttryckta 6nskemal — skriftligt eller muntligt — fréin den tid han eller hon dnnu var
beslutskapabel. Liknande tankegingar forekommer inom hilso- och sjukvird diir rent
formella forhandsdirektiv om livsuppehéllande behandling kommit att tas pd stort
allvar.”® Hir r det dock forskningskontexten som 4r i centrum.

En handlingsprincip som utgér fran forskningspersonens tidigarc instillning
aktualiserar savil etiska som praktiska frigor. Fér det forsta 4r det oklart varfor man
alls bér respektera en persons fidigare instillning. Denna kan sdigas hora till det
forflutna ocksa i moralisk mening.”' Andra frigor rér hur ling “hallbarhet” en tidigare
uttryckt instéllning har®?, och om instillningen alls i relevant mening drabbar samma
person som en ging uttryckte den.”® Problematiken stills pd sin spets i de fall den
foretriidde riskerar att utsittas for risk eller obehag av att instillningen respekteras —
vilket kan vara fallet i forskning och ddrmed ér nigot som f8rijinar att uppmérk-
sammas sdrskilt. Har finns det inte mojlighet att ga till botten med dessa komplicerade
frigor. Och négra djupdykningar behovs inte heller for att se att tidigare instéllning
inte girna kan ligga till grund for forskning pa beslutsofSrmégna.

Det finns betydande praktiska utmaningar med att respektera ménniskors tidigare
instéllning till forskningsmedverkan, framforallt eftersom den beslutsofrmégnes
tidigare instillning kan vara okénd eller svér att tolka. Vetenskapliga studier indikerar
att anhdriga patagligt brister i sina beddmningar av nirstiendes instillning till
forskningsmedverkan® — fynd som harmonierar med motsvarande resultat rérande
kliniska beslut.®® Vidare #r det inte alls sdkert att det finns ndgon relevant tidigare
instéllning att forhélla sig till. F& personer torde ha dgnat ens en tanke at blott méjlig
framtida forskningsmedverkan, och 4n mindre funderat igenom saken noga. Kanske
borde miénniskor tinka p& och prata mer med varandra om sidana saker, och kanske
tilf och med dokumentera sin instillning till att delta i olika sorters studier.”® Det
forefaller dock osannolikt att vi ndgonsin kommer att uppna tillricklig tickningsgrad
(i termer av andelen beslutsofdsrmégna som tidigare klargjort sin instillning till
forskningsmedverkan) for att vi framgéngsrikt ska kunna rekrytera forskningspersoner

0 Far mer utforliga redogdrelser se King (1996) och Olick (2001},

?' Ronald Dworkin har skiljt mellan vad han benamner &ritiska intressen och rena upplevelseintres-
sen, dir de firra utmirks av att de dr néira knutna till personens livsmal och dérfor bor tillmétas
stérre vikt (Dworkin 1994, 5. 201 ff.). Denna idé har kritiserats for att bland annat fista alltftr stor
vikt livet som narrativ (Dresser 1995). [ linje med denna inviindning John K. Davis mer allméinna
problematisering av férhandsdirektiv ndmnas. Denna glr ut pd att tidigare preferenser (ofta) sr
intimt forenade med specifika skil och att dessa skél och ofta blir inaktuella (férsvinner) da
personen blir beslutsoférmdgen, vilket betyder att ocksd preferensen upphdr (Davis 2002).

2 Far en diskussion av detta se Moorhouse & Weisstub (1996).

2 Denna fréga har forhillandevis nyligen behandlats i en doktorsavhandling av Elisabeth Furberg
(2012).

* Coppoline and Ackerson (2001) och Newman, et al. (2012).

* Se exempelvis Shalowitz, et al. (2006). Denna typ av empirisk forskning har visserligen blivit
forernal for kritik (Brostrdm & Johansson 2009, Johansson & Brostrom 2012) men bor dnda nidmnas
dé den &tminstone vicker viktiga frdgor rérande hur vil vi kiinner vira nira och kiira nir det giller
vardbeslut.

2 Moorhouse & Weisstub (1996).
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till de studier som behéver genomfiiras. Och i den hiindelse det finns tillriickligt med
sddana direktiv kommer dessa knappast leva upp till de informationskrav som normalt
stiills pd giltigt samtycke. Normalt ska informationsmaterial inkludera uppgifter om
bakgrunden till studien och studiens syfte, risker och férdelar med att delta i den, hur
ling tid de olika momenten forviintas ta, vem som #r ansvarig for studien, med mera.?’
Nagot tidigare giltigt samtycke &r alltsd inte att véinta, om man med detta har den
normala samtyckesproceduren i dtanke. Inte ens forskama sjidlva vet vilka studier de
vill genomfdra i morgon, s hur skulle allménheten kunna géra det? Det informerade
samtycker kommer alltsd i bédsta fall vara mindre informerat om det ska vara riktat
mot en till stor def okéind framtid.

Om den presumtive forskningspersenen 4r ett litet barn eller en vuxen individ som
sedan fodseln saknat beslutsformiga finns det dverhuvudtaget inte nigon tidigare
kompetent viljeyttring att respektera. Forskning pd sddana personer skulle inte vara
tillatet, givet att tidigare instillning ir det som kan rittfiirdiga att beslutsoférmdgna
inkluderas 1 forskning.

Ett tinkbart alternativ till att respektera den foretriiddes tidigare instillning &r att
basera beslutet pd vad den foretridde skulle ha 6nskat om denne hade varit besluts-
kompetent.”® [ verkligheten kan detta ta sig uttryck i att hustrun till en medvetslos
patient, baserat pa vad hon vet om sin make och hans virderingar, tar stillning till om
han skulle ha samtycket till att medverka i studien, om han hade haft mgjlighet att ta
stillning. Resonemanget kan te sig rimligt, men tyngs av etiska frigetecken. Det 4r ju
ingalunda sjélvklart att man alls har skil att respektera ett hypotetiskt samtycke.
Medan det informerade samtycket 4r en verklig handling, 4r det hypotetiska samtycket
en konstruktion.”® Utbytbara 4r de knappast — av flera skil, men bland annat dirfor att
samtycke #r ansvarsgrundande pd ett siitt som ett enbart forestillt samtycke inte gima
kan sdgas vara. Vidare tycks det forestillda scenariot vara substantiellt under-
beskrivet.”* Hur kompetent, informerad och riskbentigen ska den forestiilla personen
antas vara? Vilken period i personens liv bér man ha i dtanken nir man forestéller sig
dennes instillning? Svaret pd dessa och liknande frigor pdverkar den beslutsoftr-
mdgnes forestillda instéllning till forskningsdeltagandet. Och de utgtr i sig normativa
stillningstaganden, vilka méste granskas etiskt. Tillkommer gér en rad praktiska
utmaningar. Inte minst har det, som tidigare nimnts, har anhériga visats ha ganska
dalig kidnnedom om varandras preferenser, viket #r av relevans for sdvil kliniska
beslut som fisr forskning,

Vidare #r det dterigen svart att se hur man ska forhdlla sig till de som aldrig varit
beslutsférmogna. Det dr knappast meningsfullt att tala om en sddan hypotetisk instéll-
ning om man i atanken har en person som lider av grav utvecklingsstdrning eller om

¥ Jamfor med listan i den vigledning till forskningspersonsinformation som Etikprévningsndmnden
lankar till via sin hemsida (www.epn.se).

*® En princip som standardmiissigt behandlas i litteraturen, se t.ex. Beauchamp & Childress (2001, s.
99f.) och Buchanan & Brock (1989, s. 112 {f.). :

* Fsr en utmirkt genomgéng av hur denna “fiktion” utvecklats i en juridisk kontext sc Harmon
(1990)

P Brostrom, et al. (2007).
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man har att géra med en ettaring? Naturligtvis inte. Méajligen kan man besvara en mer
allmin fréga om en fornuftig och kompetent person hade samtyckt till att medverka i
en viss studie. Har krivs Aterigen fortydliganden. Ska personen forestillas vara god
och, om sd, varf6r? Ar han eller hon riskbensigen, och om s, hur riskbeniigen? En
sidan beslutsgrund klipper dven bandet till den enskilde forskningsdeltagaren som
individ, ett avsteg frin det individcentrerade skydd som normalt sett anses sa viktigt
inom vird och forskning. Detta och mycket annat méste diskuteras och rimliggéras
innan beslutet om forskningsmedverkan kan grundas i vad en forestdlld generisk
person hade sagt.

Med lite fantasi gdr det att forestilla sig att en och samma person bade skulle
samtycka till och motsitta sig att delta i en viss studie. Allt hiinger pa hur vi forstar
personen och situationen. Detta dppnar dorrar for spekulation och godtycke, nagot
som méste tas pa storsta allvar i en kontext som kretsar kring skyddet av synnerligen
svaga individer.’’ Sammantaget 4r hypotetiskt samtycke ett skakigt och kontroversiellt
beslutsunderlag.

3.2. Att se till personens biista intresse

En annan vanligt fsrekommande idé 4r att stillfSretrédarens beslut bor grundas pé vad
som bist frimjar den foretrdddes intresse. Exakt vad som riknas tifll en persons
intresse dr dppet for diskussion, men vanligtvis &syftas sddant som hilsa, vilmaende
och funktionalitet — en avgransning som i sin tur behdver preciseras ytterligare, men
som tillsvidare r utgdngspunkt for denna diskussion.

En tilltalande aspekt med en princip som utgdr frdn hinsyn till den foretriiddes
bista intresse #r att den tycks tillimpbar ocksa pd personer som sedan fidseln varit
beslutsofrmdgen. Problemet med principen &r snarare att den inte ger de svar manga
onskar. StéllfSretriddaren har att viiga for och nackdelar, och det rader ingen brist pi
mdjliga nackdelar. Beroende pé studiens natur kan den vara firenat med 6kad risk fisr
psykisk eller fysisk skada, fysiska ingrepp (t.ex. prover), behandling av kinsliga
personuppgifter, och obehag. Medan somliga nackdelar 4r ovanliga &r andra bade
vanliga och troliga. Till de senare hér nagot si enkelt som att forskningsdeltagande
ofta tar tid i ansprék.

En enkel utvdg for stillforetridaren, kan tyckas, vore att inte godkénna att den
foretriddde inkluderas i forskning. Risktagandet &r ju ofia helt onodigt. For godkiinna
forskningen maste stillfsretridaren ha ndgot att ligga i den andra végskilen. Goda
avsikter, spekulation eller dnsketidnkande duger hér inte som grund for beslutet. Det
méste gdras troligt att den foretriidde har ndgot att vinna pa att delta i forskningen.
Ostkerhet dr emellertid en del av forskningens natur. En intervention som studeras
kan visa sig verkningslds, simre #n alternativen, eller for dyr for att kunna erbjudas
forskningspersonen. Steget fran forskning till implementering tar dessutom ofta
manga ér, vilket gor det osannolikt att den enskilde forskningsdeltagaren hinner
skérda frukterna frdn forskningen. Vidare inbegriper tminstone medicinsk forskning
ofta ctt randomiseringsférfarande vilket gor det omdjligt att pa forhand veta vilken

*' En liknande poéng har gjorts av Gutheil & Appelbaum (1985).
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studiegrupp den foretridde kommer att hamna i. Detta ir i sig inte ett problem — for
stillforetrddaren handlar det ju alltid om att beddma vad som forvintas gynna den
foretrddde — men det ger en indikation om de utmaningar stillfretridaren star infor.

Det &r i detta sammanhang viktigt att inte blanda samman individ och grupp. Ur
det att en studie syftar till gynna (eller faktiskt gynnar) den grupp forskningspersonen
tillhér foljer det inte att forskningspersonen har nigot att vinna pé att delta i studien.
Endast om deltagandet eller forskningsresultaten (syflet &sido) bedéms gagna den
féretrddde ges stillforetridaren skil att ge sin tilltelse.*® Anta fSr argumentets skull
att en viss studie pd sikt bedoms komma den foretriidde till gagn, kanske i form av att
nya lakemedel eller hilsofrimjande Atgérder gors tillgéingliga. Ar saken di klar? Ska
stillforetridaren samtycka 4 den foretriiddes viignar? Nej, inte nddvindigtvis. Om
studien kommer att genomfras, med eller utan den féretrdddes medverkan, kan det ju
ur den foretraddes perspektiv vara bittre att inte delta i studien, bara skdrda frukterna.
Resonemanget kan te sig markligt eller till och med stétande. Man ska dock komma
ihég att den beslutsofdrmégne sjilv inte girna kan klandras. Han eller hon fir ju inte
fatta beslutet. Och stillfSretridaren dr i sin tur inte den som aker snilskjuts pa andra,
utan ser endast tifl den foretriddes basta.

Ibland héjs rister for att ocksd mer indirekta fordelar med att delta i en studie bér
tas i beaktande, det vill séiga positiva effekter som inte #r knutna till det som under-
sOks. Hit hor méjliga fordelar med att fa ta del av fler och noggrannare hilsounder-
sokningar och bli behandlad och understkt av mer kompetent personal.”® En helt
annan typ av indirekta fordelar kan besta i glidjen av att vara till hjilp eller i genom
sitt deltagande utvecklas som person.™* Som tidigare nimnts duger det inte att man
kan forestilla sig sédana fordelar. Dessa méste goras troliga utifrin studiens faktiska
utformning, forskningspersonens potential att dra fordel av deltagandet, samt andra
faktorer som férmodas paverka situationen.*

Stéllforetridaren bor dven se till altermativen till att lata den foretridde ingd i en
vetenskaplig studie, i synnerhet om det ingr i dennes roll att ta hand om den
foretridde i en vidare mening, si som #r fallet for virdnadshavarna till ett barn. Om en
fordlder Sverviiger att lata sitt bamn ingé i en longitudinell diabetesstudie i forhopp-
ningen att bamet ska ldra sig ndgot om samarbete och altruism, kanske foréldern

* Att forskningspersonen skulle ha ett sdrskilt intresse av att gynna den egna gruppen &r ett synner-
ligen tveksamt antagande (Eriksson 2012, Johansson & Brostrém 2012), men bir dnda ninmas d3
det skulle kunna rattfirdiga det villkor som siiger att forskning pé beslutsoformégna kan rattfirdigas
om det &r till gagn for andra i samma beldgenhet,

** Att forskningspersonen erhdller bittre vard tycks dock st i konflikt med sjdlva andemeningen i
atskilliga forskningsetiska koder, inklusive Helsingforsdeklarationens artikel 31. En sidan
“beloning” hotar den fiivillighet som normalt anses sé viktig i forskningen. Samhiillet kan svirligen
uppmuntra ett stéllforetridarskap som utgdr frin hansyn till denna typ av fordelar.

** Williams (2012).

* Brostrém & Johansson (2013), Talet om indirekta frdelar riskerar att bli spekulativt och i virsta
fall eit {orsok att rattfirdiga sddant man egentligen vill géra av andra skél (som att det r till gagn
for patientgruppen eller samhillet i stort),
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borde tinka om och istillet Gverviiga att &gna tiden at att ta med barnet stadens sopp-
kok for att hjilpa utslagna och hemlésa.

Bevisbordan ligger pd den som hévdar att forskningsdeltagande #r allt taget i
beaktande forenat med avgdrande fordelar for den foretridde, vare sig dessa fordelar
beddms direkta eller indirekta. Att visa detta &r en grannlaga uppgift. Ibland finns det
inget utrymme att tala om fordelar. Andra génger 4r fordelarna sma eller osannolika.
P4 det stora hela torde stillforetridaren sillan ha skil att godkdnna forskning, om
utgéngspunkten ér intressehiinsyn.

3.3. Alternativ grund fér inkluderandet av beslutsoférmogna i forskning

De génger den traditionella stallfSretréidarskapsetiken ifrdgasatts har detta ofta skett
utifrdn fordldrar/barn-retationen. Exempelvis har Lainie Friedman Ross argumenterat
for att fOrildrar fir géra avviigningar som inte nddvindigtvis gynnar det enskilda
barnet, sd linge detta inte hindrar dem att sdkerstéilla att barnets grundliggande behov
tillfredsstills.”® Ross menar alltsd, nigot fSrenklat, att om barnet atnjuter en viss niva
av omsorg och respekt dr fordldrarna fria att fatta beslut efter eget huvud (“constrained
parental autonomy”). Detta kan tyckas rimligt. Férildrar har ju idag langtgiende
befogenheter att fatta beslut fir sina barn. De tillts introducera barnet i allehanda
trossamfund, vélja vilken skola de ska gi i, pverka vilka fritidsaktiviteter de ska ha,
stta ramama for vilka dataspel de fir spela, med mera. Synpunkten missar dock
malet. Frigan &r inte vilka beslut som samhiillet de facto tillater eller vilka beslut
samhillet bor tillata stillforetridare att fatta. Den handlar enbart om stillfretriidaren
~ just i egenskap av stillforetridare — kan grunda sitt beslut i annat #n respekt f5r den
firetraddes (tidigare eller hypotetiska) instéllning eller pa vad som formodas ligga i
dennes intressen.

Kan stillfSretridaren agera altruistiskt eller moraliskt &t den foretridde? 1 en
betydelse &r detta naturligtvis mdajligt, ndmligen i de fall d& man (avsiktligt eller
oavsiktligt) utgdr den andres “forlingda arm”. I sidant fall hjilper man nigon att
hjélpa, si att sdga, kanske genom att respekterar ett altruistiskt orienterat forhands-
direktiv.*” Den relevanta frAgan dr om man kan fatta ett beslut &t en annan person s3
att detta beslut {ocksd} blir den andres? Nej, inte om man med det vill géra den andre
delansvarig, Tydligast giller det for personliga handlingar som giftermal®®, att lova
néagot eller att krinka ndgon, men poidingen ir allmin och har lingtgdende konse-
kvenser, Man kan inte “ta en risk” fr ndgon annan, i samma mening som personen
sjélv hade kunnat géra om han eller hon varit beslutsfsrmégen. Vad man kan gora ir
att exponera den andre for risk eller obehag, men det & en helt annan sak. Att
handlingen &r altruistiskt motiverad #ndrar intc pd detta. Personen ingér i still-
foretriidarens altruistiskt motiverade beslut, men inte delaktig i beslutet. Fér att den

* Ross (1998, s. 5011).

I den hindelse den presumtive forskningspersonen i stunden ger uttryck for att vilja delta for att
hjélpa andra bor stillforetradaren fista viss vikt vi detta. Denna instillning kan dock inte tillatas bli
avgorande. Detta &r ju sjilva skiilet till att beslutet om att delta i forskningen ytterst ligger hos
stillfdretradaren.

** Jfr Cantor (200, 5. 3).
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foretridde ska bli del av beslutet krivs nigot mer 4n att han eller hon anviinds i
forskning; det krdvs att beslutet grundas i foretriddes preferenser, Sverviganden och
stéllningstaganden,

Somliga tinker sig att stidllforetriidaren (eller samhiillet i stort) har skil att forhalla
sig till den beslutsoférmdgne som en altruistisk, moralisk eller social person®*,
Michael T. Morley har i sin analys av organdonation frin beslutsoftrmégna argumen-
terat for att det i sjilva verket vore dehumaniserande att enbart se till den besluts-
ofrmégnes intresse.'' Ett snévt fokus pa biista intresse, menar Morley, bortser fran
motiv baserade pa empati och altruism — motiv néra frknippade med vad det innebir
att vara ménniska. Ocksa en vilvillig ldsning av Morleys resonemang séger att idén Hr
svirbegripligt. Kan det verkligen vara en del av att respektera en person att agera
utifrin motivation personen ifriga saknar? Varfor i si fall inte exponera personen for
stora risker? Goda miéinniskor tar ju stora risker for andra. Det #r oklart varfér man ska
acceptera Morleys syn pé vilka handlingar som #r dehumaniserande. Som grund for
forskning, och dn mer for organdonation, limnar Morleys argument kvar fler frigor &n
svar, samt en orovickande kénsla av att en verklig kostnad daijs.

Enligt ett helt annat sétt att téinka 4r det inte mer in rénvist att beslutsoférmégna
ingdr i (viss god) forskning om de samtidigt drar fdrdelar av samhillets resurser,
exempelvis i termer av skydd, klider och vard.* Idén ar enkel men knappast okontro-
versiellt. Ska redan svaga individer kompensera samhillet for ett gott omhinder-
tagande? De har ju redan dragit en nitlott i livets lotteri. Klart #r att vi idag ar langt
iftdn en forskningsetisk diskurs diir denna riittvisetanke tilldts sitta ramamna for vad vi
far gora med beslutsofdrmégna. Traditionellt sett tenderar forskningsetiska koder att
trycka pd att individens behov gar fére kunskapsvinsten. Helsingforsdeklarationen
uttrycker saken pé foljande vis:

While the primary puipose of medical research is to generate new knowledge, this goal
can never take precedence over the rights and interests of individual research subjects.®

o - . . N . . 44 . f

Temat gér igen i den europeiska Biomedicinkonventionen™ vilken Sverige under-
o . . . . e 45 o o

tecknat men dnnu inte ratificerat, i den svenska etikprévningslagen™, samt pd manga

* John Harris och Séren Holm har argumenterat for att forildrar bor fista vikt vid bamets (antagna)
plikt ait delta i god forskning; att detta i sjdlva verket ligger i barnets intresse (Harris & Holm
2003).

* Robert McCormick argumenterade for att bamet inte behandlades enbart som medel eftersom
barnet behandlades som ett mél i termer av en social varelse; att det, nigot forenklat, #r en del av
varje social varelse att bidra att hjdlpa till andra (McCormick 1974, 1976).

*' »A competent person would normally take into account a wide range of factors beyond self-
interest in deciding whether to donate, including the dictates of morality and the interests of the
family as a whole. To compel parents to ignore these factors in making proxy consent decisions is
fundamentally to disrespect the incompetent and treat him as less than human” (Morley 2002, s.
1233f).

* Norman Cantor utvecklar denna tanke (Cantor 2005, s. 186ff).

 Helsingforsdeklarationen, 2013, art. 8. http:/fwww.wma.net/en/30publications/10policies/b3/
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andra stéllen. Historien manar till forsiktighet i varje friga som dppnar for att fSrsvaga
sarbara individers stillning. P& policyniva dr det dirfor svart att se en framtid for ett
argument som fister vikt vid att beslutsofsrmogna r skyldiga samhillet ndgot. Detta
ir visserligen i forsta hand ett politiskt hinder, och inte ett etiskt argument, men bor
4ndd ndmnas da forskningsetiken i s hidg grad kommit att kodifieras och juridifieras.
Tillkommer gor en rad frigor om hur denna “skuld till samhéllet” ska viktas, om den
dr individuellt, om dldre personer har ackumulerat en stérre skuld 4n YNgre personer,
med mera,*® Hur det 4n forhaller sig med denna sak, 4r det synnerligen tveksamt att
stéllforetrddaren dr den som ska se till att denna pastidda skuld betalas, Om nigon bor
fora den beslutsofdrmdgnes talan mot sadana krav, bor det rimligen vara stillfore-
tréidaren.

Kan stéllftretrddarens uppdrag definieras s att denne fir ta hinsyn till altruistiska
dverviiganden, dven om detta sker pd (marginell) bekostnad av den foretriddes vil?
Definitioner léser inte det problem som har behandlats. Ett forindrat uppdrag vicker
ndmligen endast behovet av ytterligare en aktsr stillfSretrddare®, som har att
fokuserar vad som gynnar den foretridde. Dessutom vore det problematiskt att ge
anhoriga et sddant uppdrag, och att helt flytta beslutet frin anhériga skulle leda till
kontroverser

4. SAMRAD OCH SKENBAR LEGITIMITET

I Sverige har samridsvillkoret av ménga ansetts problematiskt eftersom det hindrar
viss forskning pd beslutsoférmdgna — niirmare bestimt studier dir anhériga inte kan
eller bor konsulteras.” T detta arbete har emellertid ett annat mer grundliiggande
preblem diskuterats, ndmligen att stillféretriidare inom ramen for sin huvuduppgift
saknar skl att tillita att den foretriddde inkluderas i studier som inte gagnar honom
eller henne. Den allménna fidgan om, eller under vilka omstindigheter, forskning pé
beslutsofsrmogna kan réttfirdigas har inte berérts. Det rader snarast konsensus om att
sadan forskning under vissa omstéindigheter kan fSrsvaras, dven om man inte &r lika
eniga om grunden for réttfirdigandet. Anmérkningsvirt nog lyser dppet utilitaristiska
overviiganden med sin franvaro. Penny Lewis kommenterar saken:

* Art. 2. Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and Biomedicine.
# Etikprovningslagen, §§ 7-8. | den nionde paragrafen sppnas for viss avvigning mellan kunskaps-
vinst och risk, §9. Under antagandet att lagen &r motstigelsefri 4r det svért att se att denna alls kan
vara tillimpbar pa beslutsofdrmégna.

*® En annan friga ér om denna skuld giller alla manniskor ach vad det har for konsckvenser. Spelar
det ndgon roll om man betalar skatt eller hur mycket man kostat samhillet?

*7 Detta 4r en sanning med modifikation. Villkoret giller forskning som lever upp till forsta och
andra stycket av etikprévningslagens fjirde paragraf. Fér tillstindspliktig forskning som enbart
inbegriper behandling av kiinstiga personuppgifier eller biologiskt material som kan knytas till
person, ges det utrymme for etikprévningsnamnden att avgora vilka krav pd information och
samtycke som bor stillas,
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In the context of non-therapeutic [dvs. som inte &r till klinisk nytta for patienten]
research, the existence of an international ‘consensus’, supporting the participation of
incompetent persons, is used to avoid providing a justification for a utilitarian calculation
that allows the use of vulnerable members of society in order to benefit others. Hiding
the choice does not make it go away. It remains, and facing it will better protect the
incompetent, even if the choice made is in favour of the utilitarian approach.”

Viljan att kringga utilitaristiska verviiganden kan eventuellt forklara den utomordent-
liga pahittighet som uppvisats nér det giller att visa att acceptabel forskning pa
beslutsofdrmogna saknar forlorare. Hittills har emellertid ingen, enligt min bedém-
ning, eliminerat forlorarna ur ekvationen. Dagens forskningsetiska regelverk dr visser-
ligen utformat for att minimera de risker och det obehag som beslutsoférmdgna
exponetas for, men regleringen dppnar fér mangder av tgirder som de facto inte
framjar forskningspersonen.

Att man “flyttar” beslutsansvar frin en person (t.cx. barnet) till en annan person
(t.ex. en nira anhorig) lser i sig inte det grundliggande etiska problemet. Den an-
hérige kan ju i sin tur vilja att singla slant mellan alternativen eller forlita sig pa idéer
som inte alls sitter den foretridde i forsta rummet. StillfSretrddarens godkénnande
uppfattas som om det ger legitimitet &t studien. Sdlunda kan man mérka vad som
verkligen stér pa spel: att framtida generationers behov ges prioritet i forhallande till
den enskildes intresse av att slippa genomga (fot egen del) onddiga undersdkningar,
provtagningar, med mera.*
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