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Resumé

Spergsmalet om, hvordan man sikrer en retfzerdig og legitim for-
deling af sundhedsydelser har p&kaldt sig stigende international
opmeerksomhed gennem de senere ar. | denne artikel preesenterer
vi de veesentligste infaldsvinkler til en besvarelse af dette spargs-
mal. Vi indleder med at diskutere nogle centrale teorier om for-
delingsretfeerdighed. Pa grundlag af denne diskussion konkluderer
vi, at det ikke er muligt at udforme konkrete retningslinjer for en
prioritering, der kan skabes konsensus omkring med udgangs-
punkt i rent teoretiske overvejelser vedrgrende fordelingsprincip-
per. P& denne baggrund diskuterer vi, hvad viden om befolknin-
gens holdninger og inddragelse af offentligheden i beslutnings-
tagningen kan bidrage med, og endelig praesenterer vi en model
for prioritering, som bygger pa et princip om fair procedurer.

Udviklingen inden for den medicinske teknologi medforer, at
mulighederne for effektiv behandling til stadighed forbedres,
og at kravet om tilfersel af resurser til sundhedsvasenet oges
overalt i verden. Samtidig er resurserne begrensede. Der er al-
tid pa et givet tidspunkt kun en vis meengde resurser til radig-
hed og altid andre vigtige formal, som skal indfris. Pa denne
baggrund har spergsmalet om, hvordan man sikrer en retfeer-
dig og legitim fordeling af sundhedsydelser pakaldt sig sti-
gende international opmaerksomhed gennem de senere ar.

I denne artikel vil vi se pa, hvordan dette spergsmal kan
besvares. Vi vil sdledes dels prasentere og diskutere nogle af
de vaesentligste teorier om fordelingsretfzerdighed, dels disku-
tere, hvad inddragelse af offentligheden kan bidrage med og
endelig praesentere en model for prioritering, som bygger pa
et princip om retfzerdige procedurer.

Fordelingsretfeerdighed: livskvalitet eller mulighedslighed
I de fleste avancerede industrilande er alle borgere sikret ad-
gang til sundhedsydelser uathengigt af deres betalingsevne.
Det betyder, at der sker en omfordeling af resurser fra de oko-
nomisk mere velstillede til de skonomisk darligere stillede.
Det forhold, at denne omfordeling er bredt accepteret pa
tveers af det politiske spektrum, kan danne grundlag for forse-
get pa at finde nogle verdier og principper for prioriteringen.
Man kan siledes sporge, hvad det er, der gor sundhedsydelser
specielt betydningsfulde?

Et svar pa dette gives af utilitarismen. Ifolge denne teori
er lykke eller livskvalitet det eneste, der har veerdi i sig selv,
og det, vi ber tilstrabe, er, at den samlede livskvalitet mak-

simeres [1]. Sundhedsydelser er specielle inden for denne
teori, fordi de spiller en veasentlig rolle for opretholdelsen af
menneskers livskvalitet, men herudover har de ingen serlig
status [2].

Utilitarismen udmerker sig ved at veere en simpel teori.
Den setter et klart mal for prioriteringen, nemlig at vi skal til-
streebe at fa det storst mulige loft i livskvalitet i forhold til de
resurser, vi bruger. En forudsatning for, at dette mal kan ind-
fris, er, at man kan male forbedringer i livskvalitet tilstraekke-
lig preecist og palideligt til at gore det muligt at sammenligne
resultaterne af forskellige behandlinger. Inden for sundheds-
okonomien har man til dette formal udviklet forskellige em-
pirisk baserede resultatmal som f.eks. Quality Adjusted Life
Years (QALY) [3].

Maksimeringsprincippet er blevet kritiseret for ikke i til-
streekkelig grad at tage hensyn til de darligst stillede [4]. Det
er siledes uden betydning fra et maksimeringssynspunkt, om
man opndr en given forbedring af livskvaliteten hos en pa-
tient, der allerede er i en gunstig position, eller om man opnar
en tilsvarende forbedring hos en alvorligt syg patient. Det be-
tyder, at behandling af mennesker, som selv med behandling
kun har en forholdsvis kort levetid, generelt vil blive nedprio-
riteret. Yderligere betyder det, at billige interventioner, som
har en beskeden gavnlig effekt pd mange, kan opnd en hojere
prioritet end livsreddende interventioner, som kun kommer
relativt f3 patienter til gavn.

I lyset af disse problemer kan man preve at finde et andet
fordelingsprincip. Man kan s3ledes overveje, om det vil vaere
rimeligt at vaelge et princip, som giver absolut prioritet til de
darligst stillede. Et sidant princip er blevet kaldt maximin [4].
Dette princip udmerker sig ved at vere lige sa simpelt som
maksimeringsprincippet, men det er samtidig lige sa proble-
matisk. Selv om man mener, at det er szrlig betydningsfuldt
at hjzelpe de darligst stillede, kan det forekomme urimeligt at
bruge meget store maengder af resurser pa alvorligt syge pa-
tienter, hvis gevinsten er beskeden, og man kan opnd en me-
get storre forogelse af livskvaliteten ved at bruge resurserne pa
nogle andre, som er mindre darligt stillede. P4 denne bag-
grund kan man valge ogsa at forkaste dette princip og i stedet
forsege at formulere et mere komplekst princip, som bade til-
laegger det at gavne de svageste og det at anvende resurserne
effektivt, betydning [1]. Problemet med sidanne principper er
imidlertid, at de ikke kan give pracise anvisninger pa, hvor-
dan man skal prioritere. En afvejning af omkostningseffekti-
vitet mod hensynet til de svageste kan foretages pa mange
mader, og der synes ikke at veere principielle grunde til at
foretraekke en veegtning frem for en anden.

Ud over at man kan vare skeptisk over for maksimerings-
princippet, kan man havde, at det ikke er et generelt enske
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om at fremme livskvalitet, der begrunder et kollektivt finan-
sieret sundhedssystem. Nar vi finder det rimeligt, at syge og
handicappede sikres adgang til sundhedsresurser uathaengigt
af deres betalingsevne, er det ikke, fordi vi mener, at deres
subjektive praeferencer er specielt vigtige, men fordi vi mener,
at de har et objektivt behov for disse ydelser. Et sddant syns-
punkt er blevet forsvaret af Norman Daniels [5), som tager ud-
gangspunkt i John Rawls teori om retfzerdighed [4].

Ifelge Rawls ber vi acceptere en social ansvarsfordeling.
Samfundet er ansvarligt for at garantere individets basale fri-
hedsrettigheder samt for at sikre fair, lige muligheder og en
fair andel af de primzre sociale goder, som bl.a. omfatter ind-
komst og formue, siledes at individerne selv kan forfolge de-
res egne forestillinger om det gode liv. Individerne er til gen-
geeld ansvarlige for at velge deres mal pa en sddan méde, at
der er en rimelig chance for, at de kan tilfredsstilles i et retfzer-
digt samfund. Denne opfattelse indeberer, at individets pree-
ferencer, uanset hvor steerke de matte vere, ikke medferer
serlige krav pa samfundsmaessige resurser [6].

Det er med udgangspunkt i princippet om, at samfundet
har en forpligtelse til at sikre fair, lige muligheder, at Daniels
argumenterer for, at sundhedsydelser har en speciel status [5].
I denne forbindelse tilslutter han sig det biomedicinske be-
greb om sygdom, som er formuleret af Christopher Boorse, hvor
sygdom forstds som afvigelse fra den naturlige funktionelle
organisation hos et typisk medlem af en art [7]. P4 baggrund
af dette sygdomsbegreb kan man tale om objektive behov for
sundhedsydelser forstdet som behov, der nedvendigvis ma
indfris for, at den artstypiske normalfunktion kan oprethol-
des. Samtidig kan man argumentere for, at disse behov er
objektivt vigtige, idet afvigelse fra den artstypiske normal-
funktion reducerer individets mulighedsspektrum, dvs. dets
evne til at deltage i det politiske, sociale og skonomiske liv
i samfundet.

Daniels teori forekommer os at indfange nogle centrale
intuitioner vedrerende betydningen af sundhedsydelser, men
den kan kritiseres pa flere mader. Det er siledes et problem,
at den er knyttet til Boorses teori om sygdom, idet denne teori
er steerkt kontroversiel [8]. Samtidig er det ikke klart, hvorfor
princippet om mulighedslighed kun skal geelde i forhold til de
virkninger af det naturlige lotteri, som er knyttet til sygdom
og handicap. Der synes ikke at vere noget principielt argu-
ment imod, at man udvider princippet, si det fokuserer bre-
dere pa at sikre menneskers mulighed for at fungere som frie
og lige borgere, som det er blevet foreslaet af Amartaya Sen [9).
Uanset om man ber acceptere et sidant bredere begreb om
mulighedslighed, kan man imidlertid fastholde, at bekaem-
pelse af sygdom spiller en vasentlig rolle for sikringen af men-
neskers muligheder, og at dette kan begrunde en samfunds-
mueessig forpligtelse til at serge for et tilstraekkeligt udbud af
sundhedsydelser, som fordeles pa basis af behov og ikke ud
fra evnen til at kunne betale [10].

I forbindelse med spergsmalet om, hvordan man mere
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precist skal prioritere sundhedsydelser, konfronteres princip-
pet om fair mulighedslighed med problemer af samme type,
som dem vi sd i forbindelse med livskvalitet. Ogsd her ma
man tage stilling til, om nogle mindre forbedringer for et stort
antal kan opveje betydelige forbedringer for nogle f3, og til
hvordan effektiv brug af resurserne skal afvejes i forhold til
hensynet til de darligst stillede [10]. Det betyder ikke, at teo-
rien slet ikke kan give anvisninger pa, hvordan vi ber priori-
tere. Princippet om mulighedslighed indebzrer bl.a., at vi
ber forsege at forbedre folkesundheden og at reducere ulig-
hederne i sundhed [11]. Imidlertid er begraensninger i det nor-
male mulighedsspektrum en ret grov mélestok for den relative
betydning af behovet for sundhedsydelser, som kan bruges
péa makroniveau. I forbindelse med prioritering pa de lavere
niveauer argumenterer Szbin & Daniels, som vi skal se senere,
for, at man ma sikre, at prioriteringsprocessen er fair, hvis
beslutningerne skal have legitimitet [12].

Ser man pa de udredninger vedrerende prioritering, der er
udarbejdet i forskellige lande, nir man til samme konklusion:
Det er ikke muligt pa grundlag af analyse og diskussion af de
verdier og principper, der kan lzegges til grund for priorite-
ring, at udforme konkrete retningslinjer, der kan skabes kon-
sensus omkring [13]. De generelle teorier om fordelingsretfzer-
dighed kan hjzlpe os med at formulere nogle overordnede
mal, og de kan vise os, at der kan veere rimelige begrundelser
for opfattelser, som vi ikke selv deler, men hvis vi skal udar-
bejde metoder, som kan sikre legitime og retfzerdige beslut-
ninger i praksis, er det nedvendigt at inddrage andre elemen-
ter i beslutningsprocessen.

Inddragelse af befolkningens synspunkter

Det er en udbredt opfattelse blandt sundhedsekonomer, at
befolkningens preferencer ber spille en vaesentlig rolle, nar
man skal opstille kriterier for fordeling af begreensede resur-
ser. QALY og lignende er siledes preferencebaserede mal for
resultaterne af sundhedsydelser, som traditionelt har veret
anvendt i analyser af omkostningseffektivitet [14]. Sddanne
analyser er baseret pa et princip om maksimering, der som
naevnt kan kritiseres pa et moralsk grundlag. Herudover er der
stigende evidens for, at maksimering ikke generelt accepteres
som det afgerende fordelingsprincip i offentligheden, men at
flere forskellige faktorer opfattes som relevante [15, 16]. Det
har fort til forseg pa at udvikle sundhedsekonomiske meto-
der, som bedre end QALY indfanger folks vaerdier og deres
afvejninger af disse mod hverandre. Det er siledes blevet
foreslaet at anvende begrebet social vaerdi som mal for den
samlede samfundsmessige enskvardighed af sundheds-
ydelser [17].

Yderligere har deri de senere dr vaeret en stigende interesse
for at inddrage befolkningen i beslutningerne om prioritering
med anvendelse af deliberative metoder. Sidanne metoder
omfatter bl.a. borgerjuryer, borgerpaneler og konsensuskon-
ferencer, og de er kendetegnet ved at vaere baseret pa diskus-
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sioner, som involverer grundige afvejninger af begrundelser
for og imod bestemte forslag [18, 19].

Det forekommer oplagt vigtigt, at beslutningstagerne gen-
nem denne form for undersogelser og aktiviteter far kendskab
til, hvilke opfattelser der findes i den befolkning, som bade
finansierer og bruger sundhedssystemet, men det er ikke uden
videre klart, hvordan denne viden skal bruges i beslutnings-
processen.

En forestilling, om at resultaterne af empiriske undersogel-
ser af folks afvejninger af vaerdier kan anvendes direkte i prio-
riteringen som en erstatning for en demokratisk afstemning,
er problematisk. Det skyldes ikke alene, at det er vanskeligt at
sikre, at den gruppe, man udsperger, faktisk er repraesentativ
for den befolkning, hvis synspunkter man interesserer sig for,
men ogsa at der er vaesentlige metodologiske problemer for-
bundet med at foretage malinger af social veerdi og vaesentlige
principielle problemer med at aggregere svarene fra forskel-
lige personer. Et problem er, at man ikke ved, om de svar, der
gives, er resultat af reflekterede afvejninger af begrundelser,
principper og intuitioner i forbindelse med de prasenterede
cases, eller om der blot er tale om umiddelbare smagsdomme.
Et andet problem er, at man risikerer at ignorere en eventuel
bagvedliggende moralsk uenighed, hvis man valger at foku-
sere pa det gennemsnitlige og se bort fra den ofte betydelige
variation i de svar, der gives. Disse forhold er betydningsfulde,
hvis man mener, at demokrati er noget andet end blot det at
treeffe beslutninger, der afspejler flertallets synspunkter.

Det er der gode grunde til at mene. Et vaesentligt aspekt
ved demokrati synes at vere, at det indebzerer, at alle de rele-
vante synspunkter, der bringes frem, tages alvorligt, og at be-
grundelserne for dem overvejes, for man skrider til afstem-
ning [20]. Dette deliberative demokrati har bl.a. den fordel, at
mindretallet ved, at deres opfattelser har spillet en rolle i den
proces, som har fort til det endelige resultat. Accepterer man
denne opfattelse af demokrati, kan sdvel empiriske underse-
gelser af befolkningens vaerdiafvejninger, sisom analyser af
omkostningseffektivitet, som deliberative metoder til inddra-
gelse af befolkningen bidrage med et vaesentligt input til be-
slutningsprocessen, men de kan ikke give direkte anvisninger
P4, hvordan vi ber prioritere.

Fair procedurer

P4 baggrund af at det hverken forekommer muligt at finde et
grundlag for retfzerdige prioriteringsbeslutninger, som fremstar
som legitimt i et pluralistisk samfund, i princippeme for forde-
lingsretfzerdighed eller i befolkningens holdninger, har der
veret en stigende interesse for prioriteringsprocessen [21]. Det
Etiske Rad leegger siledes i sin redegorelse fra 1996 vegt pa, at
prioritering i sundhedsvaesenet ber forega i abenhed og dialog
bide om beslutningerne og om baggrunden for disse [22]. Sz-
bin & Daniels har tilsvarende fremhavet betydningen af dben-
hed om beslutningerne og foresldet en model for en fair priori-
teringsproces. Denne model kalder de accountability for reaso-
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nableness [10]. Den indeholder fire betingelser, som priorite-
ringsprocessen skal leve op til for at veere legitim og fair.

Offentlighedsbetingelsen indeberer, at sivel beslutningerne
som deres begrundelser skal vzre tilgeengelige bade for klini-
kere, patienter og borgere. Denne betingelse gor det muligt
at vise, at beslutningerne indgar i et kohzerent og konsistent
overordnet system, og at begrundelser og principper inddra-
ges pa en upartisk made, hvor relevante forskelle og ligheder
mellem forskellige situationer tages i betragtning. Relevans-
betingelsen indebeerer, at de begrundelser, som kan anvendes i
argumentationen for en prioritering, skal veere rimelige i den
forstand, at der kun appelleres til begrundelser, som accepte-
res som relevante af mennesker, som er indstillet pa at indga i
et gensidigt forpligtende samarbejde. Revisions- og appelbetin-
gelsen indebeerer, at der skal vaere mekanismer, som sikrer, at
beslutningerne kan udfordres og revideres i lyset af ny evi-
dens eller nye argumenter. Denne betingelse er central, fordi
den gor det muligt at inddrage beslutningerne i en bred social
refleksionsproces. Reguleringsbetingelsen indebeerer, at der er
mulighed for at sikre, at beslutningen lever op til de ovrige tre
betingelser.

Beslutningstagning i overensstemmelse med disse fire be-
tingelser kan befordre den demokratiske proces, men ikke er-
statte den. Betingelserne tvinger beslutningstagerne til at gore
det klart, hvilke vaerdier de forpligter sig pa, og tillader, at vi
alle far mulighed for at fi kendskab til implikationerne af
disse forpligtelser og for at udfordre dem pa en velovervejet
made. P4 denne méde forbinder de beslutningerne i sund-
hedsvasenet med en bredere deliberativ demokratisk proces.
Beslutningstagerne ma for at opna og bevare legitimiteten af
deres beslutninger, bade se sig selv som bidragydere til en sa-
dan proces og blive set som sddanne af andre. Der er ingen ga-
ranti for, at de beslutninger, man nar frem til pi denne made,
er retfeerdige i en ultimativ betydning af retfeerdighed, men
det forekommer rimeligt at antage, at kravet om offentlighed
og begrundelse sammen med muligheden for kritisk revision
af de trufne beslutninger gradvist vil fere til, at beslutnings-
grundlaget bliver mere konsistent og kohzrent og dermed op-
fylder en nedvendig betingelse for at vere fair.

Modellen er fundet acceptabel og anvendelig for beslut-
ningstagere [23], og den har dannet grundlag for et antal em-
piriske undersogelser, hvor man gennem en kombination af
beskrivelse af eksisterende prioritering og evaluering af denne
i forhold til de opstillede krav har kunnet give anbefalinger til
forbedring af prioriteringsbeslutningerne i specifikke sam-
menhznge [24-26]. Yderligere empiriske undersogelser vil
kunne bidrage til at preecisere modellens muligheder og be-
grensninger.
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Behovet for nye og bredere perspektiver

Lektor Peter Rossel

Kgbenhavns Universitet, Institut for Folkesundhedsvidenskab,
Afdeling for Medicinsk Videnskabsteori

Efterhanden klassiske etiske problemstillinger inden for laege-

gerningen omfatter bl.a. de etiske afspekter af lege-patient-
forholdet, herunder det informerede samtykke i dagligt kli-
nisk arbejde, tavshedspligten, inddragelse af patienter og ra-
ske personer i leegevidenskabelige forsog, undladelse af at
iveerksette livsnedvendig behandling og aktiv dedshjzlp.
Det er derfor ogsa nogle af de emner, der bliver behandlet i
dette temanummer om etik.

Udviklingen inden for moderne medicinsk viden og tek-
nologi er blevet fulgt af tiltag til en regulering af anvendelsen
heraf, bl.a. lovgivningsmessigt. Udviklingen inden for gene-
tik, moderne reproduktionsteknologi og stamcelleforskning,
der dbner helt nye muligheder for behandling for bl.a. sveert
invaliderende sygdomme som parkinsonisme, er eksempler
herpa. Hermed rejser der sig nye problemstillinger og klassi-

ske sporgsmal, som ikke er ofret samme opmarksomhed som

de indledningsvis nzvnte, aktualiseres. Derfor er der behov

for nye og bredere perspektiver vedr. medicinsk-etiske
sporgsmal pa i det mindste to omrader.

Lovgivning og etik

Det ene omrade er forholdet mellem lovgivning og etik. Efter
en omfattende debat vedtog Folketinget i 1997 lov om kunstig
befrugtning m.v., der bl.a. indebzerer det hojst besynderlige,
at de eneste i dette land, der ikke ma foretage kunstig befrugt-
ning af enlige kvinder og lesbiske, er lzeger. Alle andre ma
godt: bagere, cykelsmede, ja sdgar idehistorikere, eftersom
der ikke er forbud herimod, men altsd ikke lzegerne, der er de
bedst kvalificerede. Der er derfor grund til at se neermere pa
forholdet mellem lovgivning og etik: Hvilke spergsmal bliver
af Folketinget i det hele taget opfattet som etiske sporgsmal?
Hvad er det for en opfattelse af etik, der ligger til grund for ud-
sagn som: »Da dette er et etisk spergsmal, er medlemmerne af
vores folketingsgruppe frit stillet«? Bygger en stillingtagen
blot pa de enkelte medlemmers folelser, eller fremfores der
begrundelser? Ja, hvilke sporgsmal er det i det hele taget be-
rettiget at lovgive om i et pluralistisk og demokratisk sam-
fund? I givet fald hvorledes? Det er sporgsmal som de sidst-
naevnte, der bl.a. er centrale for den sene Raw/s 1, 2] og inden
for den gren af moderne politisk filosofi, der gar under beteg-



