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En svérhanterlig paradox ryms i vart sitt att tala och tdnka om medicinsk etik
i relation till klinisk praxis. Ofta beskriver vi etiken som nagot som, sd att sdga,
ska tillféras medicinen utifran, en ”bit” som ska fogas till de manga andra pus-
selbitarna som tillsammans utgér medicinens kunskapsbas. Vi vill “ha in” etiken
pd utbildningarna, vi vill ha “etisk reflektion” utéver de férment rena medicinska
overvdgandena.

Men detta ar allvarligt vilseledande. Den medicinska praktiken behéver inte
fa etiken utifran. Den &r rakt igenom etisk, genomsyrad av vdrden. Sjukdoms-
begreppet dr normativt laddat, valet av terapi sker utifrdn bedémningar av vad
som dr gott for den sjuka, férdelningen av resurser mellan olika delar av varden
bygger pd en etiskt grundad avvédgning mellan olika behov. Medicinsk reflektion i
praxis dr etiskt bemédngd. Den biomedicinska grundforskningen ma vara 6verva-
gande deskriptiv — den kliniska praktiken, det medicinska projektet, genomsyras
av etiska viarden, som &r dess sjdlva motor. Nar medicinsk vetenskap tas i ansprak

i motet med den sjuka blir den till en normativt genomsyrad praktik.
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Post covid syndrom och papperslosa migranter

Lat oss betrakta ett par aktuella exempel pd medicinska dilemman. Nu, véren
2022, i vad som ser ut att vara slutfasen av en pandemi, upptas vardens uppmark-
samhet i mitt hemland mindre av de f4 kvarvarande med svér covid 19 pa vdra
IVA-avdelningar, och desto mer av de manga trotta, dngestpraglade, andfddda
och luktsvaga som anser sig leva med sviterna av infektionen, med mer eller
mindre svdra organskador. Vad dr vi, i varden, skyldiga dem? Omfattande utred-
ningar? Till vilken nytta, om evidens helt saknas for effekter av rehabiliteringen?
Och finns det verkligen en kausal relation mellan infektionen med SARS-cov2 och
dessa diffusa symptom, en orsaksbana som medieras av skador pa vdvnader som
inte ldker ut, eller av obalans i ndgot av kroppens finstimda balanssystem, sa-
som immunsystemet? Varje antydan fran vardens sida om att detta skulle kunna
handla om ndgot annat &n just somatiska skador vicker de sjukas besvikelse och
indignation och leder, inte minst, till kollektiv organisering i intressegrupper pa
natet.

Har vi hér att gora med en vag av personer med “illness utan disease”, sjuk-
doms- upplevelse utan motsvarande medicinska fynd? Verklighetsforstaelsen av-
gor hur ldkarprofessionen svarar pa individens lidande och p4 det sociala trycket
fér omhdndertagande. Har vi att géra med “psykogen smitta” och somatisering
ar det var etiskt grundade skyldighet att svara pa ett helt annat sitt 4n om vi har
att gora med skadade kroppar efter en farlig virusinfektion. Har vi att géra med
b&dadera méste vi ldra oss att skilja dem at, eftersom helt olika bemétande och
behandling krévs. Skyldigheten véxer i verklighetstolkningens mylla. Vems ver-
klighet giller? Likarkérens tolkningsforetrdade &r langt ifrdn oomstritt, pd det sétt
det kanske var for ndgra decennier sedan, och professionen &r inte heller enig om
den etiologiska grunden f6r dessa symptom.

Statens medicinsk etiska rad, Smer, en statlig instans i Sverige vars uppgift ar
att analysera etiskt laddade frdgor kring hélso- och sjukvérd i Sverige, tog sig
varen 2021 an frdgan om ratten till sjukvard for personer som vistas i landet utan
uppehallstillstdnd (Smer, 2021). Den omedelbara anledningen till frdgan var ndgra
thoraxkirurgers vanda infér de patienter i denna kategori — som r stor i Sverige
— som kraver omfattande thoraxkirurgi, t ex hjarttransplantation. Man fann att
riktlinjerna — att ge “vard som inte kan anstd” - 4r helt otillrdckliga. Vad &r etiskt
pakallat i en sddan situation? Var ligger beslutet — hos klinikern, pa central niva?

Hir kolliderar uppenbarligen olika hidnsyn och intressen. Den behandlande

lakarens hdnsyn géller oavkortat mot en patient, helt oavsett vem denne &r, som
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har ett livshotande tillstind. Men det rdder organbrist i Sverige, brist p& operati-
onskapacitet, brist pa sjukskéterskor och nu i pandemins spér avsevdarda méangder
uppskjuten vard. Nir resurserna dr knappa, har dé verkligen en person i kraft av
sitt medborgarskap eller i varje fall sitt permanenta uppehallstillstind mer omfat-
tande rattigheter, ritt till hogre ansprak pa staten, &n den som dnnu inte formellt
“slappts in”? Vad hinder om de som tillhér gemenskapen och ser sig som rat-

1”1

tighetshavare till en knapp resurs blir “férbisprungna”” av de som just kommit?
Och hur manga skulle lockas till landet av majligheten att f4 tillgdng till extremt
avancerad sjukvdrd, bara grénsen till Sverige dr 6verskriden?

Det medicinsk etiska rddet landade i slutsatsen att den grundlédggande tanken,
postulatet, om universella méinskliga réttigheter innebér att en svért sjuk individ
i en akut situation inte kan véljas bort, inte kan nekas livrdddande behandling
— inte ens om det handlar om mycket omfattande ingrepp. Det &r litt att sympa-
tisera med en saddan hallning, men dess konsekvenser dr synnerligen vidstréackta.
Véra system av rattigheter och skyldigheter &r anpassade for nationalstaten och
knappast f6r en situation med omfattande migration, bade av flyktingar och eko-
nomiska migranter. Vad innebér solidaritet i detta lage? Med vem? Har vi verkli-
gen samma skyldigheter mot hela varldens befolkning som mot véra grannar eller
landsman?

Vi ser hér hur prioriteringsetiken lyfter frdgorna till ett politiskt plan. Den
gamla parollen att medicinen &r politisk blir hdr bekriftad. Men inte bara priori-
teringsfragorna tvingar fram stillningstaganden av samhallspolitisk natur utan
aven den vil etablerade forekomsten av ett antal sociala determinanter for hélsa.
And3 har medicinsk etik diskuterats, inte minst i amerikanska tidskrifter, i drygt
40 &r utan att det storre samhallspolitiska sammanhanget berorts annat &dn i for-
bigdende. De enorma hélsoskillnaderna i USA ir, for att ta ett patagligt exempel, i
hog grad relaterade till sociokulturella férhallanden — men den medicinska etiken
har i mycket liten grad intresserat sig for dessa. Politiken definieras ut (Snyder,
2020).

Den medicinska etikens fodelse

Den moderna sjukdomsteorin, som férankrar sjukdomen i den patologiska vévna-
den, gér tillbaka till Rudolf Virchow vid 1800-talets mitt (Uddenberg: 124). Dess
framgangar har i sanning varit makal6sa och har knappast &nnu tomt ut sin kraft.

Medicinen reste sig pa ndgra artionden fran skamvrdn till en plats i solen. Att
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framgangarna ocksd bar pa vissa inneboende risker blev forst sd smaningom tyd-
ligt. En av den medicinska etikens tidiga pionjdrer, Eric Cassell, konstaterade re-
dan 1984 i den alltfor bortglomda skriften The Place of the Humanities in Medicine att
“the body has yielded its secrets in a consistent manner only since experimental
data and statistical methods were developed that totally divorce scientific genera-
lizations from the individuality of persons” (Cassell: 17).

P& 1970- och 1980-talen genomgick den vasterldandska medicinen ndgot som
ibland har kallats for en “ethical turn”, en vdndning mot etiken. Men det var
strangt taget ingen vandning mot ndgot nytt; det rérde sig om en vixande insikt
i den kliniska praktikens fundamentalt normativa karaktidr. Den form av etisk
reflektion som under inledningsfasen dominerade har kallats “principled ethics”.
Utrustad med ett antal etiska principer, sdsom autonomi- eller rattviseprincipen,
som skarpslipade vapen skulle klinikens ménga etiska dilemman losas genom
att skdrskddas genom principernas raster (Holm, 1995). Manga ar de kliniker som
under dessa ar trdnades i anvdndningen av dessa analytiska verktyg.

Denna ansats var vare sig missriktad eller meningslos, men den var otillracklig.
De etiska principernas tillampning kréver en forstaelse som ar kontextuell, situa-
tionsbunden, starkt beroende av tolkningar av det etiska dilemmats olika aspek-
ter. Samma etiska princip kunde synas leda till helt olika slutsatser beroende pé
vem som tillimpade den. Att dberopa rattviseprincipen eller autonomiprincipen
dr mojligen ett allra forsta steg — men det &r dess tolkning i den unika situationen
som blir helt avgorande.

Framvéxten av medicinsk humaniora och narrativ medicin fran omkring 1990
var till stor del en reaktion mot denna, som det uppfattades, alltfor sndva syn pa
etikens plats i klinisk medicin (Evans, Louhiala & Puustinen, 2004; Zaner, 1989).
Det handlade inte bara om kontextualisering , om att sétta in reflektionen i en,
med antropologen Clifford Geert’z formulering, “tjockare” verklighetsforstéelse
(Geertz, 1973 ). Lika viktigt var att soka bryta med forestédllningen att etiska di-
lemman i klinisk medicin har en ”16sning”, som en form av moralfilosofisk ekvati-
on som kan l6sas ut. I basta fall fordjupade detta synen pa den kliniska praktikens
etiska dimension. Sedd frdn de perspektiv som medicinsk humaniora erbjuder
framtrdder etik i medicinen som en del i en vdv, som en i medicinsk praxis invavd
dimension, vars forstéelse kraver en djup erfarenhet, bred kunskap och emotio-
nell mognad. Mangtydighet, motsagelsefullhet, paradoxer, ambivalens — se dar
kadnnetecken for kliniska dilemman, som alla kraver en vidgad forstdelsehorisont
(Ahlzén, 2010).
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Sjukdomens dimensioner

Medicinsk etik maste forstds i relation till medicinens kunskapsbas. Denna kom-
mer till synes i dess mote med medicinsk humaniora och samhallsvetenskap. En
fruktbar uppsattning begrepp for att ndrma sig den kliniska praktikens 6verbryg-
gande epistemologiska bas dr engelskans synonymer fér svenskans “sjukdom™
illness, disease, och sickness. Dessa termer dr nu vilbekanta for de flesta och sir-
skilt begreppsparet illness/disease har blivit en stdende tankefigur i analysen av
medicinens kunskapsgrund. Narrativ medicin har ofta motiverat sin betydelse
genom hédnvisning till den moderna medicinens ensidiga fixering vid disease,
alltsa den av ldkare faststdllda diagnosen baserad pa biomedicinsk metod. Forsta-
personsperspektivet, illness, sjukdomsupplevelsen, har, hdvdas det, av den fram-
gangsrika medicinska utvecklingen forpassats till en andraplansroll, ett episte-
mologiskt underldge (Svenaeus, 1999: 253 f). Filosofen Whitehead talade om “the
fallacy of misplaced concreteness”: det métbara, observerbara tilldelas en hogre
grad av verklighet &n den inre vérlden, subjektiviteten (Whitehead, 1929).

Denna sjukdomens méngdimensionalitet, dess mangtydighet, rymmer risker
for missforstdnd och brist pa dmsesidig forstaelse. Sjukvardssystemen &r uppbyg-
gda for dem som uppvisar rimlig kongruens mellan sin subjektiva upplevelse av
att vara sjuka, och de kliniska fynd som medicinen kan konstatera. Ur denna dyad
faller sedan oftast problemfritt den tredje dimensionen, sickness, ut: det sociala
erkdnnandet, etableringen av det individuella fallet som en hédndelse i en social
gemenskap (sjukpenning, sjukroll, nya villkor for social interaktion).

Den visterlindska medicinen har sdledes sedan mitten av 1800-talets vunnit
sina framgangar genom att alltmer sofistikerat beskriva sjukdom som en krop-
pslig avvikelse — en strukturell férandring ledande till en stord funktion med re-
sulterande symptom hos den sjuke. Lakare tillgodogor sig denna grundlaggande
epistemologi under sina ldroar. I antropologen Byron Good’s studier pa Harvard
Medical School pa 1980-talet kunde han notera hur medicinarna steg for steg gav
upp en syn pd kroppen och pé sjukdomarna och ersatte den med en annan. Som
en ung lakarstudent uttryckte det:

You are not there just to talk with people and learn about their lives and nur-
ture them. Youre not there for that. Youre a professional and youTe trained in
interpreting phenomenological descriptions of behavior into physiologic and pat-
hophysiologic processes (Good, 1990).

Citatet tydliggér hur den medicinska utbildningen etablerar en epistemologisk

hierarki och en dérav foljande syn pé kausalitet vid sjukdom. Disease dr med det-

DEN KLINISKA ETIKENS DIMENSIONER — EN OVERSIKT 21



ta synsétt primaért i férhéllande till illness. Disease orsakar illness. Varje klinker
vet att verkligheten ar langt mer komplicerad &n s4; manga manniskor soker hjélp
med symptom dér upplevelsen (“subjektiviteten”) vaxelverkar pa ett synnerligen
komplext sitt med kroppen (“substratet”) — eller dér ingen kroppslig avvikelse

6ver huvud taget stdr att finna.

En epistemologisk obalans

Om vi accepterar att vi hér har att géra med en obalans, vad kan bidra att ater-
stélla ett mer fruktbart férhallande mellan sjukdomens dimensioner? Finns ndgon
uppsittning begrepp, nagon kunskapstradition, som skulle hjdlpa den kliniska
medicinen ur detta dilemma, som {&tts ur dess framgang?

Manga av oss som sokt vidga medicinens sjukdomsbegrepp vande vara blickar
mot humaniora, som forefaller ge en Sppning for forstaelse av bade sjukdomens
sociala dimensionen och dess unikt personliga karaktédr. Den forsta professorn i
medicinsk humaniora i UK, Martyn Evans, lanserade stridsropet “Restoring sub-
jectivity into medicine!”(Evans, 2012). Vetenskapshistorikern Stephen Toulmin
visar i en rik essd hur medicinen alltid uppvisat en egenartad kombination av

teoretiskt och praktiskt, av subjektivt och objektivt:

From Classical Greece on, indeed, medicine has presented philosophers with a pecu-
liarly rich and close alliance of mind and hand, theory and practice, universal and
existential. The art of medicine demonstrates that human reason is practical as well
as theoretical, existential as well as universal: that is, reason is concerned not just
with abstract but also with flesh and blood issues (Toulmin, 1993).

Illness och disease — forsta person och tredje person — har séledes bada full rele-
vans for att forstd, bota, lindra och trgsta vid sjukdom. Lakarens, och egentligen
alla sjukvardsprofessioners, uppgift blir dirmed att klara att smidigt, somlost,
vdxla mellan dessa tvad perspektiv, dessa synbart kontrdra epistemologier. Man
skulle kunna beskriva detta som en oscillerande rorelse, som nidr man betraktar
en bild som kan ses pa tvd olika sdtt men inte samtidigt. Bada &r lika sanna och
bada krévs for att forsta “vad saken géller”.

Sjukvérdens etiska dilemman &r “orena”, dom gar inte att I6sa ut som en ekva-
tion. Dom hanteras med avvédgningar, jaimkningar, kompromisser, som kriver

ett kénsligt, 6ppet, méngperspektiviskt seende. Partikuldrt och universellt méste
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samsas. Forestdllningsférmaga &dr végen till denna 6ppna nyfikna blick - fantasi
tyglad av en vilgrundad realitetsorientering.

Den aristoteliska kunskapsvagen phronesis har de senaste tva decennierna
funnit sin vdg ut ur fackfilosofernas specialkunskaper till den breda diskursen
om véardens etik. Phronesis har som analysverktyg den otvetydiga fordelen att
vara tydligt praxisinriktat. Det handlar om att bdde urskilja det rétta och att for-
verkliga det. Ofta Gversitts begreppet med praktisk visdom, eller gott omdome.
Phronesis dr en kunskapsform vid sidan av och sammanvavd med episteme (den
vetenskapliga kunskapen) och techne (det praktiska kunnandet). Aristoteles er-
kanner kénslors relevans for att utveckla phronesis: Intellekt och kénsla, kidnslans
skdrpa och tankens inlevelse (Aristoteles, 6vers 1967).

Som ovan namnts stod “forstapersonsperspektivet” i centrum fér vandningen
mot etiken och mot medicinsk humaniora. Fenomenologin erbjéd ddrmed en
fruktbar m('jjlighet, med sin inriktning pd var tolkning av fenomenenen liksom
sitt insisterande pa att den i var kultur djupt rotade dualismen mellan en materiell
och en sjélslig substans &r ointressant, irrelevant (Svenaeus, 2003). Begrepp som
“livsvérlden”, “levd erfarenhet” och “meningsstrukturer” var tveklost av virde
for att fora medicinsk praktik narmare de sjukas upplevelser, narmare “illness”.
Den objektiverade kroppen skulle balanseras av den levda kroppen. Men kroppen
i sitt sociala, mellanménskliga ssmmanhang, kroppen i samspelet mellan indivi-
duella tolkningar och institutionella strukturer, d&? Varken illness eller disease
tycks fullt ut ticka denna realitet, och ddrmed anvinds ofta begreppet sickness
for denna tredje dimension i sjukdomarnas natur. Den intima sammanfldtningen
mellan dimensionerna blir d4 helt tydlig. Illness kommer att vara starkt paverkad
av sickness, alltsd det sociala spelet, interaktionen, kring den sjukes upplevelse.
Disease i sin tur har avgorande inflytande pa hur sjukdomar f6rstds och hanteras

pé social niva — pé sjukférsikring, hilsopolitik, medialogik.

Medicin, litteratur, narrativitet

Fenomenologin och intresset for aristotelisk etik leder naturligt vidare till vigen
av intresse for berdttelser, for narrativitet som avgorande for forstaelsen av klinisk
medicin. Om “"Doctors” stories” skrev Kathryn Hunter redan for trettio &r sedan
(Hunter, 1991). Liakare beréttar historier och lyssnar pa historier hela tiden — korta,
langa, sakligt neutrala och emotionellt laddade. Beréttelser, menar hon, formar

var forstdelse av vad sjukdom ér. Berattelser dr det stoff ur vilket sjukvard vavs.
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Niér lakaren blir mer “narrativt kompetent” blir hon ocksa en béttre ldkare,

enligt Rita Charon, den narrativa medicinens fraimsta fanbérare:

As doctors become more and more skilled in narrative capacities, they will improve
their ability to develop accurate and comprehensive knowledge about patients, to
reach patients, to become their trusted advocates, to navigate ethical uncertainty, and
to be moved by all they are privileged to do as doctors (Charon, 2000).

Detta dr sympatiska malsattningar, men dr anspraken rimliga? Sociologen Arthur
Frank’s The wounded story-teller har utévat stort inflytande pa dem som ser nar-
rativitetsbegreppet som klargorande dven for var forstaelse av sjukdomar (Frank,
1995). Frank havdar att sjukdom innebér ett brott i den sjukes livsberittelse och
att det &r avgorande for den sjuka vilken typ av ny beréttelse som hon kan skapa
i dess stélle. Filosofen Galen Strawson gick 2004 i en ryktbar essé till angrepp pa
vad han anser vara orimliga ansprak hos “the narrative movement”, som enligt
honom har utokat sina ambitioner till att gidlla ménniskors hela liv. Det dr inte
alls s§, havdar Strawson, att vi alla dr narrativa, att vi alla behover livsberittelser
som dr sammanhéngande for att ge vdra liv mening och riktning. Olika indivi-
der har radikalt olika behov av berittelser for att ge mening och sammanhang &t
det egna livet. Det narrativa anspriket dr ohéllbart, menar Strawson. Om Arthur
Frank’s antaganden om de sjukas ”brutna historier” ddarmed vilar pa svag grund
maste nog den narrativa medicinen vara aterhallsammare i sina ansprak (Straw-
son, 2004).

Att umginge med litterdra texter under vissa omstédndigheter faktiskt kan gora
klinikern klokare, bidra till utvecklandet av phronesis, dr dndé ett rimligt anta-
gande (Ahlzén, ibid). Att bade illness och sickness kan belysas rikt och méngsidigt
i fiktionens form kan létt bekréftas. Men litterdr erfarenhet ar lika litet en garanti
for bred sjukdomsforstéelse, for empatisk formaga eller allmdnmaénsklig klokhet,
som humanistisk bildning ar det. Litteraturvetaren Wayne Booth skriver om “The
company we keep” (Booth, 1988). For honom mojliggdr umgéanget, den pagaende
dialogen, med litterdra verk en vidgning av den krets individer vi méter och lédr
kdnna. Vér erfarenhet och var kunskap om verkligheten berikas, véxer. Fiktion
ar per definition pahittad, “icke-verklig”, men ger utkast, férslag, till mojliga ver-
kligheter. Verkligheten fordjupas, blir potentiellt mer nyansrik. Att bli berord, for-
ford, bli road och underhallen, skakad och uppriven, forundrad eller forbryllad - i
detta ligger, vill &ven jag tro, en potential for védxt i phronesis, praktisk visdom

Men lédsarten, det gar inte att bortse fran den — alltsd hur och vad vi ldser! Fra-

gan dr for stor att ens borja ndrma sig hdr, men en paminnelse om ldsarens aktiva
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roll kan vara p4 sin plats. Lt oss se det s& har: Forfattaren anropar ldsaren, vill
henne nagot, vill "ha nagot sagt”. Lasaren svarar med an-svar. Ldsakten ar inte
neutral, inte oskyldig. Som en annan litteraturvetare, Anders Tyrberg, uttrycker
det:

Det dir genom en pakt mellan berdttare och lyssnare som beriittandets performativa
kraft mojliggors. (...) Att ldsa en bok ir att gora sig moraliskt disponibel for pdverkan,
det md vara besmittelse, forforelse, dvertalning, till synes neutral information eller
underhdllning. Och att gora sig tillginglig for ndgon annans pdverkan kan aldrig
vara en helt och hillet harmlos handling (Tyrberg, 2002: 27).

Ett forsok till slutsats

Vi kan konstatera att flera teoretiska perspektiv har lanserats som botemedel for
den inneboende risken att den moderna medicinen skjuter subjektiviteten &t si-
dan. Inget talar for att ndgon magisk kula kommer att dyka upp som ensam for-
madr rdda bot pa den epistemologiska obalans som ovan beskrivits, och gott &r
kanske det. Mojligen kan detta beskrivas som en sorts “flerparadigmatisk” situa-
tion. Den kliniska medicinens epistemologi slar en brygga mellan det som C.P.
Snow en géng kallade “de tv4 kulturerna” (Snow, 1959). Vi behover da en rikedom
av teoretiska perspektiv, vi behover fantasi, forestdllningsférmaga, skarp analys,
konsistens och precision. Vi beh6ver den 6dmjukhet som véxer fram ur insikten
om historisk féranderlighet och den ménskliga kunskapens provisoriska karak-
tar. Lagg till detta en stolthet 6ver vad den moderna medicinen faktiskt kan gora,

och vi har ett mgjligt fundament for en klinisk etik fér 2000-talet.
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