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Om amnet

Vi gar mot en utveckling dar individer i allt storre
utstrackning involveras pa nya satt i sjukvard
och forskning — ett stérre medborgardeltagande
(pa engelska: citizen participation). Detta har
konsekvenser for flera olika omraden sadsom e-
hélsa, precisionsmedicin, registerforskning och
medborgarvetenskap (citizen science). Nya
tekniker och nya roller for patienter och
medborgare innebdr en rad etiska utmaningar
for hélso- och sjukvarden och for det vidare
samhallet.

Inledning

De senaste rens genombrott inom medicin och
nya digitala tekniker har orsakat en innovations-
vag pa hilso- och sjukvdrdsomridet. Nya
metoder f6r utveckling av likemedel och
medicinteknik samt en 6kad anvindning av
hilsodataregister och nitverksbaserade tjinster
innebir stora forindringar f6r hilso- och sjuk-
varden. Den snabba utvecklingen innebir ocksd
nya mojligheter f6r individer att pa olika sitt
involveras 1 medicinsk forskning och sjukvird —
som patienter, forskningspersoner, medborgare
eller konsumenter. Det 6kade engagemanget
frdn medborgare 1 medicinsk forskning och
sjukvird kallas ibland p8 engelska {6r citizen

participation vilket kan 6versittas ungefir med
“medborgardeltagande”.

De nya formerna f6r medverkan innefattar dven
okade mojligheter for individer och intresse-
grupper att paverka politiska beslut om forsk-
nings- och sjukvirdssatsningar.

Denna kommentar géller

European Group on Ethics in Science and New
Technologies. The ethical implications of new
health technologies and citizen participation -
Opinion 29. 2015. Tillganglig pa:
https://ec.europa.eu/research/ege/pdf/opinion-
29 ege.pdf

Medborgardeltagande i forskning — ”Citizen
Science”

Traditionellt har forskning i princip varit {6r-
behillet forskare. I dag har allminheten dock
fler mojligheter att bidra till forskningsprojekt
jimfort med tidigare. Man kan exempelvis
rapportera in observationer av vixter och djur
till den svenska databasen Artportalen eller
hjilpa forskare att 16sa proteinstrukturer i data-
spelet Foldit. Att lekmin bidrar till forskning pd
olika sitt ir ingen nyhet men denna verksamhet
har 6kat markant de senaste dren. P4 engelska
kallas fenomenet for citizen science vilket kan
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oversittas till medborgarvetenskap eller med-
borgarforskning. Denna aktivitet ir kanske
storst inom biologisk forskning men fore-
kommer ocksd inom dmnena medicin och hilsa.
Ibland kan forskningen dven finansieras av med-
borgare genom insamlingsprojekt (crowd-

funding).

P4 det medicinska omrddet har medborgares/
patienters medverkan som forskningspersoner
linge varit en grundliggande forutsittning for
forskningsframsteg, men ocks3 p detta omride
har nya former f6r deltagande vuxit fram. Inte
minst har digitala tekniker som internet-
yjdnster, mobilappar och kroppsnira teknik
(wearables) inneburit nya mojligheter att bidra
med hilsodata till forskningsprojekt.

Biohacking-rorelsen ir ytterligare ett exempel
pd medborgarvetenskap dir lekmin experi-
menterar med ny teknik, oftast utanfor forsk-
ningsprojekt och utan involvering av professio-
nella forskare. Rérelsen innefattar ett brett
spektrum av aktiviteter sdsom experiment med
hemmagjorda implantat och microchip under
huden, amatorlaborationer med genteknik eller
testning av kost och farmakologiska substanser
1 syfte att piverka kroppens funktioner och f6r-
magor.

Medborgardeltagande i sjukvdrden

Nya digitala tekniker kan ocksd medféra en
storre delaktighet 1 den egna sjukvirden, ex-
empelvis genom att patienten sjilv registrerar
medicinska mitvirden och symtom vid sjuk-
domar. Ny teknik kan ocksd anvindas for att ge
medicinsk konsultation pa distans (s.k. tele-
medicin), exempelvis genom videosamtal. Ett
dkat informationsfldde om medicin och hilsa
som ir tillgingligt for allmidnheten via internet
har ocksa bidragit till ett 6kat medborgar-
engagemang. Dessutom finns ett stort antal
sjilvtester f6r medicin och hilsa tillgingliga for
patienter utanfér sjukvirden.

Det ir inte enbart framvixten av digitala
tekniker som har paverkat patienters delaktig-
het i sjukvirden. Aven synsittet angiende
patient-likarrelationen har gradvis férandrats
over tiden sd att patientens egen vilja och
onskemal har storre betydelse 1 dag in tidigare.

Sammanfattning av rapporten fran EGE

EU-kommissionens etikrdd European Group on
Ethics in Science and New Technologies (EGE)
har sammanstillt etiska aspekter pd medborgar-
deltagande inom sjukvard och forskning i en
rapport. EGE menar att férdelarna med de nya
formerna f6r medborgardeltagande kan vara
stora: mer vilinformerade, delaktiga patienter
som tar storre ansvar for sin egen hilsa samt ett
mer effektivt sjukvardssystem som drar nytta av
de forskningsframsteg som gors genom stora
datainsamlingar. Medborgardeltagandet ir inte
begrinsat till hilso- och sjukvirdsomridet utan
kan ses som en del av en vidare demokratise-
ringsprocess dir kunskap och medbestimmande
1 allt hogre utstrickning forflyttas till med-
borgarna, menar EGE.

Det nya medborgarengagemanget kan dock
innebira nya etiska utmaningar som bor be-
aktas. Exempelvis finns det en risk att det fri-
villiga engagemanget dvergar till ett pdtvingat,
att patienten mot sin vilja avkrivs att ta ett
storre ansvar for sin hilsa, eller att medverkan 1
forskningsprojekt sker pd ett instrumentaliserat
sitt som nirmast liknar exploatering.

I det f6ljande redovisas EGE:s huvudsakliga
stillningstaganden och rekommendationer i fér-
enklad form.

EGE:s évergripande reflektioner

EGE vilkomnar en offentlig debatt om centrala
koncept som berér hilsa, medicinsk forskning
och sjukvard. Debatten bor fokusera pé en
gemensam forstdelse av foljande omriden:

- Friskvdrd, vilmdende och hélsa. Begreppet
hilsa bor dven inkludera preventiva insatser.
Vi bér striva efter en holistisk och global
forstdelse av hilsa och sjukdom (dir
tendenser till medikalisering samtidigt bor
uppmirksammas). Samhilleliga strukturer
som paverkar hilsan ir viktiga att uppmirk-
samma.

- Balansen mellan individens och allmdnbetens
intressen 1 sjukvdrd och forskning, vilken kan
paverkas av nya former f6r medborgar-
deltagande. Diskussionen bor ocks3 in-
kludera i vilken omfattning samhillet bor
begrinsa individens intressen.
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- Inneborden av att vara en patient.
Forskjutningar har skett under det senaste
decenniet mellan passivitet och aktivitet,
mellan individen och samhillet, och 1 makt-
forhillandet mellan likare och patient.

EGE:s rekommendationer om begrepp

EGE rekommenderar att EU-institutionerna i
samverkan med medlemslinderna strivar efter
en gemensam forstdelse av begrepp som hilsa,
vilmdende och livsstil. Detta kan ha direkt
betydelse fo6r medborgares férvintningar pd
sjukvird, men ocks3 vid reglering av exempelvis
nya medicinska tekniker och hilsoappar.

EGE:s rekommendationer om information och
utbildning

EGE rekommenderar att nya omriden som
medicinsk online-information och hilsoappar
inkluderas 1 vrdutbildningar. Vard-
professionerna bor uppmuntras till att utnyttja
nya sitt att interagera med patienter. De bor
ocksd medverka till att kunna skilja trovirdiga
medicinska informationskillor frén mindre till-
forlitliga. Likare bor dven erbjudas utbildning
for att kunna anvinda sig av precisionsmedicin/
individanpassad medicin.

EGE menar att EU-institutioner och med-
lemslinder bér striva efter att hoja kunskaps-
nivdn och ansvarstagandet f6r den egna hilsan
hos allminheten. De bér dven stimulera till
oppna diskussioner om pélitliga informa-
tionskillor samt vikten av att géra informerade
val kring deltagande i forskning och tillginglig-
gorande av hilsodata. Myndigheter 1 medlems-
stater bor tillhandahilla certifierade webbsidor
med information och rddgivning om medicin
och sjukvird. EGE efterlyser ocksd mer forsk-
ning om konsekvenserna av ett storre med-
borgarengagemang i forskning och sjukvird.

EGE:s rekommendationer om reglering

EGE menar att EU-kommissionen bor upp-
mirksamma de nuvarande luckorna i regel-
verken angdende digitala hilsotekniker
(exempelvis mobilappar) som inte ticks av
nuvarande EU-direktiv. Stérre f6ljsamhet till
nuvarande regelverk bor ocksd efterstrivas.

Fundamentala rittigheter angdende skydd av
personuppgifter bor integreras i EU-policys.
Det kan exempelvis ske genom att kriva in-
dividuellt samtycke till anvindning av hilso-
uppgifter. Vidare bor det nuvarande kravet
bibehillas angiende att bearbetning av data
mdste 6verensstimma med forsknings-
indamilet.

Enligt EGE bor EU-institutionerna klargora
begreppen kring dgarskap av data. Skydd mot
dataanvindning av tredje part bor finnas.
Balansen mellan skyddet f6r kommersiella data
och behovet av transparens och 6ppenhet
behover justeras. EGE vilkomnar den nya EU-
regleringen om krav pd storre transparens 1
kliniska prévningar.

Vid anvindning av telemedicin (sjukvérd pd
distans exempelvis via internet) méste nyttan
maximeras och skador undvikas. Telemedicin
far inte leda till en standardsinkning av sjuk-
virden, menar EGE. Det ska utgéra ett komp-
lement till - inte ersitta — personliga méten.
Vidare ska telemedicinen striva efter att mot-
verka 1 stillet for att 6ka ojimlikheter angdende
tillgdng tll sjukvard.

Eftersom vissa diagnostiska metoder ir till-
gingliga over landsgrinser (ex. internet-
formedlade gentester) bor europeiska standard-
angivelser och system fér dversyn utarbetas.

EGE uppmuntrar till ett vidare och mer
meningsfullt medborgarengagemang p3 alla
nivier. Férutom att delta i forskningsprojekt
kan medborgare iven medverka vid utformning
av prioriteringar och mél fér forsknings-
strategier. De nuvarande vetenskapliga krav
som finns pd forskning — gillande sikerhet,
metodik, etik och noggrannhet — miste dock

bibehillas.

EGE:s rekommendationer gdllande solidaritet
och riittvisa

EGE menar att nya former f6r medborgar-
deltagande i forskning och sjukvard fordrar
modifieringar av den etiska dversynen. Med-
borgardeltagande 1 vetenskapliga experiment
miste f6lja samma etiska regler som 6vrig
forskning.
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EGE vilkomnar ett mer aktivt deltagande frin
patienter vid beslut om den egna sjukvirden.
Patient- och intresseféreningar kan ocks3 ha
viktiga roller nir det giller att paverka ut-
formning och prioriteringar av sjukvird, men
det dr viktigt att inte falla i fillan att lyssna
enbart till de mest hogljudda résterna. EGE
rekommenderar vidare att varje medlemsland
garanterar att alla patienter har littllginglig
dtkomst till sina patientjournaler.

EGE understryker att medborgare har ritt att
avstd frin att delta 1 de nya formerna f6r forsk-
ning och sjukvard. Kommersiella initiativ bér
inte maskeras som vilgérenhet och transparens
bér finnas vid medverkan av tredje part.

Precisionsmedicin (behandlingsmetoder som
skriddarsys efter individen) kan leda till for-
bittrade behandlingsmetoder men aktualiserar
ocksg frigor om rittvis fordelning av sjukvird.
Satsningar pd precisionsmedicin fir inte tringa
ut sjukvardssatsningar som strivar efter att
utjimna hilsoklyftor, menar EGE.

EGE noterar att det finns individer/grupper
som inte vill eller kan engagera sig i de nya
formerna for sjukvard och forskning. Alla har
inte heller tillgdng till den teknik som krivs.
EGE varnar dirfor for att ny medicinsk teknik
kan komma att 6ka de redan existerande hilso-
klyftorna, och rekommenderar att icke-digitala
alternativ bér erbjudas vid sidan om de nit-
verksbaserade tjinsterna.

Svenskt perspektiv

Nya former f6r medborgardeltagande 1 forsk-
ning och sjukvird ir pd frammarsch ocks3 i
Sverige och det ir sannolikt att denna utveck-
ling kommer att fortsitta. Svenska patienter
bidrar i hég grad med hilsodata till register som
utgdr underlag for forskning. Nya tekniker f6r
nitverksbaserade tjinster och mobilappar som
kan anvindas bide i sjukvird och forskning
utvecklas kontinuerligt. Andra exempel ir
tjinster inom e-hilsa och telemedicin som
anvinds 1 allt stérre utstrickning inom
sjukvirden. De IT-baserade l6sningarna
framhélls ofta som metoder som har potential
att oka vdrdens tillginglighet och kostnads-
effektivitet.

I Sverige har trenden under en lingre tid varit
att patientens stillning i sjukvdrden gradvis har
stirkts. Vi har gdtt frin ett paternalistiskt syn-
sitt till ett mer patientcentrerat dir patienten
har storre inflytande dn férut 6ver beslut om
diagnostik och behandling. Teknikutvecklingen
och ett 6kat informationsfléde om medicin och
sjukvird har bidragit till denna férindring.

Forum och nitverk for personer som vill delta i
citizen science och biohackning ir ocksd pd
frammarsch 1 Sverige och dessa rérelser stricker
sig utanfor landsgrinserna.

Kollektiv
intelligens

Olika former av aktiviteter inom citizen science.
Modifierad bild fran Sanz FS et al, 2014.

Smers kommentarer

Om medborgarengagemang i sjukvdrden

Trenden med en 6kad delaktighet f6r patienter 1
sjukvdrden ir en positiv utveckling ur etisk
synvinkel. Férutom att 6ka patienters sjilv-
bestimmande kan det ocks3 ge en forbittrad
hilsa och medféra besparingar f6r sjukvirden.
En forutsittning for att medborgare ska kunna
delta i beslut om den egna virden och ta ett
storre egenansvar ir dock att de ir vilin-
formerade. Myndigheten f6r Virdanalys
konstaterade i en utvirdering frdn 2013 att den
svenska hilso- och sjukvirden ofta brister nir
det giller information till patienter samt att
mota patienters individuella behov, virderingar
och preferenser. Det kan allts3 finnas mycket
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kvar att gora 1 detta avseende. I rapporten efter-
lyste myndigheten bland annat en helhetssyn pa
patienter som minniskor med bide medicinska
och ickemedicinska behov, nigot som ocksi
Smer stddjer.

Smer vilkomnar ett stérre medborgarenga-
gemang nir det giller beslut om satsningar,
regelverk och prioriteringar i sjukvarden. I
rddets egen verksamhet ingdr som en viktig del
att finga upp medborgares och patientrepresen-
tanters perspektiv pd medicinsk-etiska frigor.

Om medborgarengagemang i forskning

Smer anser att det ir positivt med ett dkat
deltagande 1 forskningsprojekt eftersom det kan
bidra till virdefulla forskningsresultat.

Det kan dock finnas anledning att ha en 6kad
vaksamhet pd nya typer av forskning och forsk-
ningsprojekt dir medborgare involveras pd olika
sitt (s.k. citizen science). Nir det giller forsk-
ning ir det viktigt att reglerna for etikprévning
foljs oavsett om nya sitt att hitta och involvera
forskningspersoner anvinds. Eventuellt kan det
finnas behov av kompletterande etiska riktlinjer
pa vissa omrdden om inte reglerna for etik-
provning ir tillimpbara i alla situationer som
nya typer av forskningsprojekt kan medfora. Ett
etiskt forhallningssitt som inkluderar respekt
for den personliga integriteten och fullt in-
formerat samtycke frin forskningspersoner bér
ligga till grund fér all forskning. Forskningens
vetenskapliga kvalitet mdste givetvis ocksa bi-
behillas oavsett pa vilket sitt medborgare
involveras.

En annan etisk friga ir pa vilket sitt individer
rekryteras till forskningsprojekt och forsk-
ningsdatabaser. Det ir viktigt att individer inte
lockas att bidra med hilsodata av vilseledande
information eller av en alltf6r offensiv mark-
nadsforing.

Det bor ocksd uppmirksammas att férut-
sittningarna for och virdet av citizen science
varierar beroende pa vilken fas 1 forsknings-
arbetet det ir friga om: problemformulering,
insamling av material, metodfrigor, rapport-
ering av forskningsresultat och tillimpning av
dem. Dirfor ir det viktigt att beakta de etiska

aspekter som féljer av medborgardeltagandet 1
olika faser i forskningsarbetet.

Om solidaritet och tillgédnglighet

Nir det giller medborgarengagemang i prio-
riteringsprocesser instimmer Smer 1 EGE:s
bedémning att man inte enbart bor lyssna pd de
grupper som ropar hogst. Virden bor vara
behovsstyrd — inte efterfrigestyrd. I tidigare
sammanhang har Smer varnat {6r undantring-
ningseffekter exempelvis om stora satsningar
gors pd nya dyra medicinska tekniker som bara
ir aktuella for ett fital patienter. I begreppet
solidaritet ingdr att striva efter att jimna ut
hilsoklyftor mellan olika samhillsgrupper.

EGE:s ambitioner om att teknik ska finnas
tillginglig for alla samt att dven icke-digitala
alternativ ska finnas ir villovliga. Det finns
dock en stor risk att kostnadsetfektivitet blir
den styrande mekanismen 1 ett sjukvirdssystem
med begrinsade resurser.

Om egenmditning av hélsodata

Egenmitning av hilsodata via mobilappar och
kroppsnira teknik (wearables) aktualiserar
etiska frigor som Smer arbetar med 1 ett pé-
gdende projekt. Frigor som berors ir i vilken
utstrickning egenmitningar stirker individens
sjilvbestimmande och autonomi och 1 vilken
utstrickning individens autonomi och integritet
hotas. Andra frigor beror exempelvis kvalitet
och informationssikerhet samt jimlik vird. En
rapport 1 imnet publiceras av Smer hésten 2016.

Smers preliminéra bedémning

Sammanfattningsvis ser Smer positivt pd ett
okat engagemang frin enskilda eller organi-
serade medborgare 1 medicinsk forskning och 1
sjukvdrd. Det finns dock en rad etiska frigor
som aktualiseras och som varierar beroende pd
vilken typ av medborgarengagemang som avses
inom detta breda filt. Den snabba utvecklingen
av medicinska metoder, digitala tjinster och nya
former av forskning understryker vikten av
etisk analys och 6versyn pd nationell och inter-
nationell nivd. EGE har gjort en bred genom-
lysning av etiska och regulatoriska frigor som ir
viktiga att beakta 1 den fortsatta utvecklingen.
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