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dighet, en ny rittighet”
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Handliggning

Den 28 januari 2004 beslutade Europeiska ekonomiska och sociala kommittén att i enlighet med artikel
29.2 i arbetsordningen utarbeta ett yttrande pd eget om “Hilsoskydd: en kollektiv skyldighet, en ny
réttighet”.

Facksektionen for sysselsittning, sociala fragor och medborgarna, som svarat for kommitténs beredning av
drendet, antog sitt yttrande den 22 september 2004. Foredragande var Adrien Bedossa.

Vid sin 412:e plenarsession den 27-28 oktober 2004 (sammantrddet den 27 oktober) antog Europeiska
ekonomiska och sociala kommittén féljande yttrande med 164 roster for, 3 roster emot och 7 nedlagda

roster:

1. Inledning

1.1  Hilsoskydd f6r EU-medborgarna ar en av grundstenarna
inom folkhalsan. Darfor krdvs det att man infor en mer langt-
gdende kollektiv skyldighet for de ansvariga myndigheterna
(dven om det ibland handlar om bioterrorism) och att medbor-
garna med utgdngspunkt i detta tillimpar sin ratt till oppen
information om beslut som fattas inom dessa omraden,

1.2 Hilsoskydd och vérdsystem dr tvd termer som brukar
betraktas som ndra sammanhdngande, om dn pd ett osynligt
satt, medan begreppet folkhilsa fortfarande 4r utsatt for socio-
logiska krafter och for en medicinsk tradition som priglas av
individuell diagnostisk och terapeutisk formaga.

1.3 De chocker som Europa upplevt pd senare tid visar
tydligt att halsoriskerna inte lingre bara hanfor sig till det strikt
medicinska omrédet, utan med eftertryck har tagit steget in pa
det sociala och politiska omradet. I det laget har det blivit allas
gemensamma ansvar — och framfor allt politikernas att utarbeta
en strategi for hilsosikerhet. Allmidnheten méste kunna forlita
sig pd dessa garantier.

1.4  Hailsoskyddet dr ingen isolerad foreteelse. Det berikar
och kompletterar folkhilsans traditionella omrdden, inte minst
epidemiologin, det bygger pé reflexion och pa de kontroll-
system som omgardar ldkemedlen, och det okar i betydelse i
takt med att man uppticker de bieffekter som alla former av
medicinsk behandling har.

1.5  En hilsoskyddsstrategi skiljer sig dock inte nimnvirt
fran en medicinsk strategi. Den bestdr av olika etapper; i ett
givet ogonblick utgor den en serie sannolikhetsbaserade val
som styrs av en nytto-/kostnadsanalys och en riskbedomning.
Kvaliteten pa halsoskyddet avspeglar ocksd vardsystemets
kvalitet.

1.6 Hilsoskyddet bygger pa ett medicinskt forfaringssitt och
ar dven i akut behov av en hilsoskyddsmetodik samt av ett dkta

engagemang fran myndigheternas sida. Hilsoskyddsomradet ar
naturligtvis mycket mer omfattande dn sa, for det skall ses i
relation till stindiga medicinska innovationer.

1.7  Hilsoskyddsbegreppet dr av nodvindighet utvecklings-
bart. Niar man exempelvis fruktar bioterroristiska attacker,
rdcker det inte med gamla invanda recept. Man madste finna ett
jamviktslige mellan & ena sidan en strdvan efter en ouppndelig
hundraprocentig sikerhet och & andra sidan forsumlighet eller
medvetna beslut att avstd fran dtgdrder. Kravet pa allt effekti-
vare hilsosystem medfor ett behov av hilsoskydd, och man fir
i det sammanhanget inte glomma bort att jamfora med de fatti-
gaste linderna, for vilka huvudproblemet i dag ar att forst och
framst skaffa sig de grundldggande byggstenarna till ett folkhal-
sosystem.

1.8 I Europeiska unionen, som ir rikare och har satsat mer
pa olika sitt att gora riskerna till en dmsesidig angeldgenhet, ar
ett institutionellt hilsoskyddsansvar ndsta etapp som madste
forverkligas. For att diskutera beslut om hilsoskydd och
framfor allt for att offentliggora dem, mdste man utnyttja alla
tillgangliga medel for att erbjuda EU-medborgarna andra alter-
nativ dn panik eller fortigande. Endast pa sd vis kan EU bli en
mogen demokrati med avseende pa folkhélsan.

2. Historik 6ver Europeiska unionens strategi

2.1  Fore Fordraget om Europeiska unionen (Maastrichtford-
raget) av den 7 februari 1992, inneholl EG-texterna endast peri-
fera hdnvisningar till hilsopolitiken. Fordraget om upprattandet
av Europeiska atomenergigemenskapen av den 25 mars 1957
inneholl sirskilda bestimmelser om befolkningens hilsoskydd
mot de faror som uppstér till f6ljd av joniserande strlning.

2.2 1 Romférdraget av den 25 mars 1957 foérekom “hilso-
skydd” bara i form av en hinvisning i artikel 36, som foreskrev
foljande:
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2.2.1  “Bestimmelserna i artiklarna 30 och 34 skall inte
hindra sddana forbud mot eller restriktioner for import, export
eller transitering som grundas pd hinsyn till allmdn moral,
allmén ordning eller allmin sikerhet eller intresset att skydda
miénniskors och djurs hilsa och liv, att bevara vixter, att
skydda nationella skatter av konstnarligt, historiskt eller arkeo-
logiskt varde eller att skydda industriell och kommersiell dgan-
dertt. Sddana forbud eller restriktioner far dock inte utgora ett
medel for godtycklig diskriminering eller innefatta en forticke
begrinsning av handeln mellan medlemsstaterna.”

2.3 Genom inforandet av en artikel 118a genom Europeiska
enhetsakten dr 1986 utokades gemenskapsinstitutionernas
behorighet, och kommissionen tillits att ligga fram forslag pa
hilsoomradet med utgdngspunkt i "en hog skyddsniva”.

2.4 En annan indirekt hanvisning till hilsoskydd é&terfanns i
Romfordragets artikel 130r, som infordes genom Enhetsakten
och som foreskriver att gemenskapens miljopolitik bland annat
skall ha som mal att "bidra till ... att skydda manniskors hilsa”.

2.5  Genom Fordraget om Europeiska unionen forandrades
framtidsperspektiven f6r den europeiska integrationen pé hilso-
omradet radikalt i och med att ett en avdelning X, "Folkhalsa”,
infordes i EG-fordraget. Dar foreskrivs att “en hog hilsoskydds-
nivd for manniskor skall sikerstdllas”. Enligt punkt 4 i fd.
artikel 129 kan rddet for att uppnd sina mal besluta antingen
om stimulansdtgarder i enlighet med f.d. artikel 189b eller om
rekommendationer.

2.6 Pa motsvarande sitt dterkommer begreppet hilsoskydd i
andra artiklar i EG-fordraget. I f.d. artikel 129a, "Konsument-
skydd”, ndmns bland annat skydd av konsumenternas hilsa och
sikerhet.

2.7 En tydlig rittslig ram kan gora det mojligt for institutio-
nerna att utveckla sin verksamhet pa folkhilsoomradet, och i
artikel 179 i utkastet till férdrag om upprittande av en konsti-
tution for Europa aterfinns en sddan ram i forbittrad form:

1. "En hog hilsoskyddsnivé for manniskor skall sakerstallas vid
utformning och genomférande av all unionspolitik och alla
unionsdtgarder.”

2. "Unionens insatser, som skall komplettera den nationella
politiken, skall inriktas pa att forbattra folkhélsan, forebygga
ohilsa och sjukdomar hos méinniskor och undanrdja faror
for fysisk och mental hilsa. Sddana insatser skall innefatta
kamp mot de stora folksjukdomarna genom att frimja
forskning om deras orsaker, hur de &verfors och hur de kan

forebyggas samt hilsoupplysning och halsoundervisning

2.8 De nya strukturer som har inforts (Europeiska likeme-
delsmyndigheten m.fl) kan fa sdrskilt stor betydelse i och med
att EU-institutionerna i okad utstrackning bedriver en politik
som dr inriktad pd samarbete med andra linder och med de
stora internationella organisationerna, framfér allt med Virlds-
hilsoorganisationen (WHO), Europarddet, OECD, Internatio-
nella atomenergiorganet for strilningsskydd samt FN:s organ
for drogkontroll och férebyggande av drogrelaterad brottslighet
(UNDCP). Detta samarbete maste fullfoljas och forstirkas

3. Halsoskyddets grundprinciper

3.1 Beslut pd hdlsoomrddet

3.1.1  Medicinska beslut ar behiftade med flera osikerhets-
faktorer med avseende pd kunskaper om olika sjukdomar samt
om olika behandlingsformers effekter och risker; brister i fraga
om den medicinska informationen om patienterna, om valet av
kompletterande undersokningar och om hilsovardsutrustning;
bristande precision i diagnostiska patientsamtal, som domineras
av kédnslor och oro, samt i kliniska undersokningar, som till sin
natur dr enbart ungefarliga.

3.1.2  En medicinsk atgird ar ofta resultatet av en kaskad av
sannolikhetsbaserade beslut som fattats i en osdker situation. Ju
mer en diagnos eller en behandling involverar olika val och
beslut, desto storre blir risken — och till och med sannolikheten
— for att missta sig, utan att detta nodvindigtvis innebir att
nagon kan beskyllas for att ha gjort fel.

3.1.3 I varje medicinskt beslut eller medicinsk atgird finns
en oberiknelig del, en osdkerhetsfaktor som dagens vetenskap
inte kan bemistra, en ofrankomlig statistisk risk som utgor en
integrerad del av lakarvetenskapen.

3.1.4  Bakom denna osikerhet inom halsovarden ligger savil
minskliga faktorer — felbeslut eller misstag som likaren inte
kan lastas for — som faktiska orsaker: kidnda men statistiskt
oundvikliga risker i dagens vetenskapliga kunskapslige och
hittills okdnda risker som aldrig helt kan uteslutas.

3.1.5 Det gér inte att tala om hilsoskydd utan att ta upp
dessa grundliggande drag som kidnnetecknar ett medicinskt
beslut. Nar liv eller hilsa stir pa spel ar det ofta svért att accep-
tera att man bara kan begira det som dr mojligt. Likval finns
det inga riskfria medicinska atgirder, eftersom det inte finns
nagot liv utan risker.
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3.2 Forhdllandet mellan nytta och risker

3.2.1  For varje beslut pa hilsoomradet liksom f6r alla medi-
cinska beslut giller att ett beslut att avstd frdn atgird i sig ar
liktydigt med en 4tgdrd. Ett problem kan hinforas till just det
faktum att man avstatt fran dtgérder.

3.2.2  Det giller att gora en avvdgning mellan behandlings-
riskerna och de risker som upptrader spontant. En irrationell
vdgran att ta risker kan i hilsosammanhang sdgas vara lika
oansvarig som att negligera riskerna.

3.2.3  Denna "nytto-[riskkultur” befinner sig langt frdn de
farhdgor som karakteriserar ett europeiskt samhille som i hog
grad har lyckats minska de naturliga riskerna.

3.2.4  For att kunna bedoma hilsoskyddsaspekterna av en
atgdrd eller produkt dr det viktigt att tillimpa en riskskala som
gor det mojligt att faststdlla minsta mojliga risk — och inte noll-
risk. Denna nytto-[riskbalans bor omfatta foljande fem kriterier:

— Graden av risk.

— Hur verklig risken ar.
— Hur frekvent den ar.
— Hur langvarig den ar.
— Hur n6dvindig den ir.

3.2.5  Det ankommer darfor pd myndigheterna, som utsatts
for samstimmiga eller motstridiga pétryckningar fran den
allménna opinionen och sjukvardsproducenter, att i en osiker
situation vilja mellan & ena sidan att hélla fast vid den mest
pessimistiska hypotesen med avseende péd folkhilsa, dvs. den
mest forsiktiga hypotesen, och & andra sidan att gora en si
rimlig bedomning som mojligt.

3.2.6  Vidare mdste hilsovardsbeslut ibland fattas i ett kris-
lage. I siddana fall stills myndigheterna infér en rad problem
samtidigt, ibland déligt fungerande system samt djupa menings-
motsdttningar i friga om de beslut som skall fattas.

3.2.7  For att man inte skall tvingas hemfalla it improvisa-
tion méste man kunna rikna med péd forhand faststillda och
vél inarbetade utvidrderingsforfaranden, kontroller och atgarder.
Dirfor dr det ocksd nodvindigt att analysera tidigare kriser och
forfoga over en metodik for hilsoskydd.

3.2.8  Oavsett vilka vetenskapliga och medicinska garantier
som finns innehaller bedomningen av férhédllandet mellan nytta
och risker i slutindan ofta ett métt av inre Gvertygelse.

4. Hilsoskyddets medicinska aspekter

Pé detta omrade kan man urskilja fem faktorer:

4.1 Beredskapen pa halsoomrddet

4.1.1  Eftersom epidemiologisk overvakning dr en viktig
bestdndsdel i folkhilsoskyddet krivs en sirskild halsoskyddsbe-
redskap, som ett europeiskt hilsoskyddscentrum bor kunna
svara for (Se punkt 6.3).

4.1.2  Detta centrum skall ha till uppgift att uppticka medi-
cinska olyckor samt sjukdomar som uppstar inom sjukvarden,
identifiera oférutsedda eller oonskade effekter som kan
hanforas till vissa behandlingsmetoder, genomfora kontroller
och analysera slutsatserna samt utvirdera effektiviteten i olika
system for hilsovdrdsinsatser. Alla dessa uppgifter for
centrumet dr av stor betydelse for hilsoskyddet.

4.1.3 Denna overvakningsfunktion har genomgdtt en inter-
nationell utveckling i och med att system f6r informationsut-
byte och 6msesidiga varningar har inréttats under 6verinseende
av WHO och Europeiska unionen.

4.1.4  Samarbetet pa alla nivder, pa alla omrdden och i alla
delar av virlden regleras i multilaterala avtalstexter. Detta gor
det mojligt att snarast vidta lampliga atgdrder for att garantera
halsoskyddet pa basta mojliga sitt.

4.2 Valet av behandlingsstrategier

4.2.1  Kvaliteten och sdkerheten i valet av behandlingsstrategi
beror i forsta hand pd det aktuella kunskapsliget inom veten-
skapen och pé hur vil insatta lakarna ar i detta.

— Den framsta faktorn ndr det giller att forbattra dessa
kunskaper dr uppenbarligen den medicinska och farmaceu-
tiska forskningen samt de framsteg i frdga om behandling
och diagnostik som den resulterar i.

— Den andra nyckelfaktorn for hilsoskydd med avseende pa
val av strategier dr en medicinsk grundutbildning som ar
anpassad till utvecklingen inom vetenskapen och inom
hilsovardssystemens organisation.

— Den tredje faktorn dr den medicinska vidareutbildningen:
Att man kan ta till sig de senaste ronen ar precis som i alla
andra hogteknologiska riskutsatta sektorer av avgorande
betydelse for sikerheten.

— Den sista faktorn med avseende pd sdkerheten i valet av
behandlingsformer dr den medicinska utvirderingen, som
har blivit en forbindelselink mellan forskning, utbildning
och det dagliga arbetet inom halsosektorn.

— Medicinsk utvirdering kan definieras som summan av olika
kvalitetskontrollforfaranden inom vérdsystemen.
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— Utvirderingen av metoder och strategier for diagnos och
behandling bestdr i att bedoma de verktyg som stallts till
forfogande for de yrkesverksamma inom halsovardssektorn:
medicinsk teknik, diagnosmetoder, likemedel samt alla
olika forfaranden och tjanster.

— Denna utvirdering av kvalitet och ddrmed kvaliteten inom
vérdsystem definieras med hjilp av de termer som anvinds
av WHO:

"Att kunna garantera varje patient den uppsittning diagno-
stiska atgdrder och den behandling som ger bist resultat
med avseende pd hilsan, i enlighet med vetenskapens nuva-
rande kunskapsldge, till ldgsta kostnad for samma resultat,
med minsta mojliga behandlingsrisk, och som patienten ar
mest nojd med ndr det giller forfaranden, resultat och
ménskliga kontakter inom vérdsystemet.”

— Utvérderingen skall slutligen ge upphov till referensvirden,
dvs. man skall utarbeta rekommendationer som bygger pé
ett mer eller mindre brett samférstand inom ett kollegium
bestdende av likare eller vetenskapliga sillskap/foreningar
inom sektorn, kallat "samforstdndskollegium”. Arbetet skall
sedan utmynna i riktlinjer.

4.3 Halsovdrd och medicinska dtgdrder

43.1  Att skyldigheterna respekteras kontrolleras av alla
myndigheter, och det finns en rikhaltig och kontinuerlig ratts-
praxis som preciserar de skyldigheter som de yrkesverksamma
inom sektorn har och dessutom begreppet samvetsgrann vird,
en vard som virnar om patienterna och Gverensstimmer med
aktuella vetenskapliga ron.

432 Helt klart dr det hilsoskyddssystemets uppgift att vidta
de édtgdrder som krivs, och dessa kan variera mycket alltefter
atgdrdernas art och forekomsten av "naturliga” risker.

4.3.3  En jamfGrelse mellan svarigheter som kan hinforas till
dtgdrdernas genomférande, dvs. risker som man delvis kan
undvika rent statistiskt, kan, dven om de dr marginella, vara
den enda mojligheten att stilla upp de hilsoskyddsvillkor som
skall respekteras. Har handlar det om ett slags forhéllande
mellan nytta och risker som gor det mojligt att faststilla den
normala, accepterade och forvintade sikerhetsnivan

4.4 Vdrdsystemens organisation och funktionsstt

— Kvaliteten i virdsystemets organisation och funktionssitt dr
i stor utstrickning avgorande for halsoskyddet.

— Kravet pd hilsoskydd innebdr i praktiken en skyldighet for
alla offentliga och privata inrdttningar att halla sig med
vissa resurser som foreskrivs i bestimmelserna och som ar

foremdl for sarskilda tillstdind. Hélsovardssystemet madste
kunna svara mot befolkningens behov och tillhandahalla
hilsovard med hogsta mojliga sikerhetsniva.

4.5 Anvandningen av halsovdrdsprodukter

4.5.1  For de produkter som anvinds till forebyggande vard,
diagnostik eller behandling giller stringa rittsliga bestim-
melser, s kallade "topiska bestimmelser”, i friga om

— ldkemedel,

— medicintekniska produkter som anvinds inom sjukvérden
— produkter av manskligt ursprung,

— laboratoriereagenser,

— rittslig grund for produkter och material frdn méannisko-
kroppen som anvinds i behandlingssyfte.

4.5.2  De bestimmelser om hilsoskydd som ir tillimpliga pa
dessa produkter bildar i sjdlva verket en veritabel kedja av
sikerhet.

5. EESK:s forslag och rekommendationer

5.1 Halsoskyddets forvaltningsaspekter

5.1.1 I EU-linderna har man dnnu inte borjat viga in halso-
skyddets principer.

5.1.2  Halsoskyddet ar varken resultatet av ndgon ekvation
eller tillimpning av ndgra recept. Det bygger pd en anda av
forsiktighet och hinsyn till motsatta stindpunkter.

5.1.3  Halsoskyddet forutsitter medvetandehojande insatser
och en grinsoverskridande uppldggning. Man maste akta sig
for att satta tilltro till en Maginotlinje. Nésta epidemi skulle ldtt
kunna kringrinna den. Hilsoriskerna kan anta vilka former
som helst, odndligt varierande och i regel ovintade. Insatserna
mot sjukdomen utvecklas successivt, virustyperna muterar,
smittodmnena fornyar sig eller forstaller sig.

5.2 Erkinda befogenheter

5.2.1  Eftersom det saknas rdttsakter specifikt till skydd av
folkhalsan har man ibland i vissa EU-lander tagit for vana att ta
till omvégar eller osikra metoder — sdrskilt genom att miss-
bruka regelverket for den sociala tryggheten — sd att hilsoas-
pekter och ekonomiska resonemang blandas i en och samma
debatt. Det dr ju legitimt att berdkna vad folkhilsan kostar och
komma fram till ett utnyttjande av de begrinsade resurserna
som dr sa rationellt som mojligt, men det dr samtidigt riskabelt
att blanda ihop de bada problemomréadena.
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5.2.2  Det ir en sak att bedoma en produkts eller en behand-
lingsmetods effektivitet, kvalitet och oskadlighet, en helt annan
ar att fatta beslut om den skall ersittas av socialforsakringssys-
temet. Att det dr svart att fatta beslut angdende folkhilsan
forstdrks av att det 4r mdnga instanser som konkurrerar.

5.2.3  Att definiera befogenhetsomrddena innebar att ocksa
definiera ansvarsuppgifterna, och dirmed ange vem som ir
verkstillande hilsomyndighet och bir de moraliska, administra-
tiva eller réttsliga bordorna. Det gar inte att ta det fulla ansvaret
ifall texterna har luckor eller tvetydigheter som leder till
konflikter och ingrepp som forvranger valsituationerna.

5.3 En erkdnd halsoskyddsadministration

5.3.1  Pa europeisk niva ar folkhilsoskyddets administration
otillracklig, och den har mycket svagt stod i lagstiftningen. Den
saknar ocksd medicinsk legitimitet pd grund av de begrinsade
resurserna. Allt detta maste forbittras.

5.3.2  De offentliga dtgirderna kan bara bli verksamma om
de bygger pd en verklig legitimitet, och halsovardsmyndighe-
terna kan bara skota sin folkhalsouppgift till fullo om de har
denna dubbla legitimitet, nimligen ett erkdnnande frén over-
vakningsorganen i alla EU-linder och givetvis frdn den
allminna opinionen, det vill siga konsumenterna.

5.3.3  Vetenskaplig och medicinsk-teknisk trovardighet forut-
sdtter att resurserna forstirks, att man rekryterar hogkvalifi-
cerad teknisk personal, men ocksd att alla institutioner pa euro-
peisk och nationell nivd samarbetar.

5.3.4 Man kan utgd frin fem grundliggande funktioner,
ndmligen att rekommendera, att Gvervaka, att kontrollera, att
ge sakkunnigutlitanden och att géra utvirderingar.

5.3.5  Om ett europeiskt folkhilsonitverk inrittas vittnar det
om att alla europeiska offentliga myndigheter vill samla akt6-
rerna pé folkhdlsans omrdde och skapa enhetlighet och en ny
effektivitetsgrad 1 de hdlsoovervakningsinstrument som finns i
alla EU-lander.

5.4 Det krvs sakkunskap utanfor administrationen

5.4.1  Hilsoskyddsinstanserna ma vara aldrig sa tekniskt och
vetenskapligt hogkvalificerade, men det dr en absolut nodvin-
dighet att tillimpa den traditionella och erkdnda kontradikto-
riska principen i utévandet av hilsoskyddsuppgifterna.

5.4.2  Att oberoende sakkunniga anlitas dr ett led i strdvan
att de europeiska myndigheterna skall ha tillgdng till hogsta
mojliga eller mest specialiserade kompetens, och dirmed kunna
fora en dialog for att fordjupa och komplettera informationen
fore beslutsfattandet.

5.4.3 P4 de kansligaste eller mest hogteknologiska omrddena
torde det till och med vara helt nédvindigt att komplettera den
externa sakkunskapen med utlindsk expertis med varldsrykte.
Genom denna internationella 6ppning kan man nd fram till det
nodvindiga samforstdndet i samtliga berdrda linder, och
ddrmed undvika tidsforskjutningar som drabbar samtliga (bade
de som dr sjuka och alla typer av aktorer).

5.4.4 P& sd sitt kan man komma runt de kulturellt betingade
sdrdragen i de olika lindernas vardforvaltning och metoder for
utbildning av vardpersonal.

5.5 Separering av funktionerna sakkunnig, beslutsfattare och admini-
strator

5.5.1  De verkstillande hilsoskyddsbefogenheterna innebir i
praktiken Dbeslutskompetens (att godkdnna eller inte, att
forbjuda eller inte), och de kan bara utovas med legitimitet om
hinsyn tas till samtliga aspekter av det aktuella folkhalsopro-
blemet.

5.5.2  Det giller alltid att bedoma relationen fordelar/risker.
Denna bedomning kan inte vara uteslutande vetenskaplig, och
den far inte genomdrivas av administratoren eller en aktor som
har materiellt eller intellektuellt intresse av att den fir sprid-
ning.

5.5.3 I linje med att de sakkunnigas och beslutsfattarnas
roller klargors behover man tydliggora kopplingarna mellan
sakkunniga och administratorer. Det giller att hivda och
respektera en strikt yrkesetik i sakkunnigkontakterna. Detta ar
inte alltid sd sjalvklart, framfor allt inte nidr det aktuella
problemet dr hogteknologiskt. Det finns da mycket fd sakkun-
niga, och de har ofta bindningar till de berorda institutionerna
eller foretagen.

5.5.4  Beslutsfattandet i anslutning till hilsoskyddet maste
priglas av oppenhet och insyn, vilket forutsitter att alla
sakkunniga som knyts till hilsoskyddsmyndigheterna deklarerar
eventuella kopplingar till organ, foretag eller personer som
berdrs av expertuppgifterna.

5.5.5  Europeiska gemenskapen har borjat definiera sddana
forfaranden. De sakkunniga vill sjdlva att denna 6ppenhet blir
obligatorisk, sd att expertisens objektivitet kan garanteras i
mojligaste mén.

5.6 Insyn i beslutsforfarandena

5.6.1  Det finns nya hilsorisker, och precis som allt som ar
nytt rubbar och ifragasitter de vissa sikra stindpunkter eller
praxis.

5.6.2  Den intellektuella stindpunkten bor vara densamma,
namligen att "lyssna pa tystnaden”.



C 120/52

Europeiska unionens officiella tidning

20.5.2005

5.6.3  Hur vilfungerande &vervakningssystemet dn dr gar det
inte att bortse fran att det kan férekomma "kollektiv blindhet”.

5.6.4  Det behovs en offentlig debatt. Patienter och likare
utanfor experternas krets mdste kunna gora sig horda, stilla
fragor som pldgar dem och sla larm.

5.6.5 Denna uttrycksmojlighet mdste organiseras s att den
inte vicker oro i onddan.

5.6.6  Denna “hilsoskyddspluralism” kravs for att det skall
finnas fler mojligheter att undvika nya tragedier, och den forut-
sitter att beslutsforfarandena utvecklas mot bittre insyn. Med
forbehall f6r skydd av sjukvardens tystnadsplikt eller industri-
hemligheter skall bade expertutlitanden och motiven for hilso-
skyddsbeslut offentliggoras.

5.7 En pliktetik for information om halsoskydd

5.7.1  Trots den breda spridning de fir har informationsin-
satser i folkhdlsofragor sirdrag som bara forstarks nar det galler
halsoskyddet.

5.7.2  Att informera i dessa frigor innebir ofta att sprida
uppgifter om sjukdom eller dod. Overblickbarhet och matt-
fullhet maste styra hur denna kénsliga funktion i hilsovérdssys-
temet ldggs upp.

5.7.3  Oppenhet och insyn ir ett absolut krav for att skapa
fortroende och undvika den oro som vicks ndr uppgifter
avslojas. Sensationen kan skapas av det intryck av hemlighets-
makeri som kringgdrdar dem.

5.7.4  Det dr myndigheterna och institutionerna inom halso-
skyddet som maste svara for detta, precis som ldkaren madste
informera sin patient. Eftersom det handlar om risker med
koppling till vars och ens hilsa miste en “"sanningsplikt” gilla.

5.7.5 Denna moraliska forpliktelse maste emellertid paras
med kravet att vara mattfull. Informationen sprids ofta i all
hast, men den mdste vara forstdelig och vetenskaplig och man
mdste gardera sig mot risken att det uppstar kakafoni, sensa-
tionsmakeri och hysteri. En forutsittning dr hir gemensamma
arbetsregler for massmedier, sjukvardspersonal, patientsam-
manslutningar och offentliga organ. Valsituationen ar inte att
antingen sprida panik eller ruva pa hemligheter.

5.8 Rutinkommunikation

5.8.1  Nar det handlar om halsofrdgor riskerar informationen
alltid att upplevas sarskilt starkt av patienterna.

5.8.2  Det finns en karaktirsskillnad mellan information som
utformats for likare och information som riktas till allmin-
heten.

5.8.3 I det forsta fallet finns det vetenskapliga forkunskaper
i den population som den riktas till. Den har sina egna kanaler:
kurser, konferenser, kongresser, bransch- och néringslivsorgan.

5.8.4  Kommunikation till den breda allminheten kan &
andra sidan inte — utan risk for att sprida felaktigheter eller
forvirring — utgd ifrdn att man har nodvindiga medicinska
kunskaper for att forstd vad den offentliggjorda informationen
innebdr. Man madste gora en avvigning mellan behovet av att
informera om nya eller traditionella behandlingar och de risker
som dr forknippade med felaktig tolkning av dessa uppgifter.

5.8.5  Utgdende information kan skapa onddig eller Gver-
driven panik bland befolkningen eller ge upphov till grundlosa
forhoppningar om behandlingar. Den ir ett inslag i hilsoutbild-
ningen av befolkningen, som ger ett direkt bidrag till en
verksam politik for hygien och forebyggande av risker och
tidiga insatser fran halsovardens sida.

5.9 Kriskommunikation

5.9.1  Vid akuta hilsoskyddsincidenter eller allvarliga risker
for folkhilsan maste tre krav stillas pd kommunikationen:

— Forst och framst giller det att informationen absolut mdste
std i proportion till hilsorisken.

— Den andra avvigningen gir ut pd att informationen inte
bara syftar till att hoja allmadnhetens medvetandegrad utan
ocksd att leda till ett forandrat beteende. Informationen
maste foljaktligen uppfylla sitt mél, ndmligen att dels
forvarna om eller begrinsa tillbudet utan att vicka onodig
oro, dels sidkerstilla befolkningens ritt att fd veta vad som
hander. Det finns ocksd en etisk plikt for pressen att
undvika sensationsrapportering.

— For det tredje, slutligen, méste man leverera bestimd infor-
mation med hénsyn tagen till vilka befolkningsgrupper som
den forvintas nd och i vilken grad de bor péaverkas.
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5.9.2  Pressens roll dr genomgdende avgorande for att man
skall lyckas nd ut med krisinformation. Massmedierna madste
ibland acceptera att inte sprida information till den breda
allménheten innan sjukvardens personal fatt fullstindig infor-
mation. Hir finns ocksa ett behov av att utbilda fackjournalister
som kan forstd och vidarebefordra korrekta uppgifter om hélso-
skyddet.

5.9.3  Detta dr komplicerat eftersom det ligger tungrodda
och invecklade analyser bakom bland annat kvantifieringen av
oonskade effekter, skuldfrigorna, massmediernas péverkan pé
informationstakten eller den generella riskbedomningen, samti-
digt som allménheten vintar sig information pa omrddet pd ett
lattfattligt sprak som ocksa talar till kinslorna.

6. Slutsatser

6.1.  Med hidnsyn till de successiva kriser som skakat virlden
de bada senaste artiondena (aids-explosionen, katastroferna
med smittat blod, folkhalsokrisen till foljd av sars, legionérs-
sjukan, bioterrorism i form av hot om myjiltbrand) foreslir
Europeiska ekonomiska och sociala kommittén att man regel-
bundet anordnar europeiska folkhalsokongresser pa hog niva.

6.2.  Konferenserna syftar till att diskutera vilka kollektiva
atgirder som bor vidtas, att ge preciserad information om
kriserna, att ge samstimda svar, att utvirdera externa riskbilder,
att stodja snabb diagnosticering och att svara for adekvata reak-
tioner.

6.3.  Europeiska ekonomiska och sociala kommittén rekom-
menderar att man redan i dag ger det framtida europeiska
centrumet for hilsoskydd i Stockholm ett utvidgat och forstarke
mandat att svara for relevant och kontinuerlig rapportering i

Bryssel den 27 oktober 2004

folkhalsofragor och att se till att EU-linderna vidtar de atgdrder
som krivs, med héansyn tagen till subsidiaritetsprincipen.

6.4. Kommittén menar att den 4r det limpligaste forumet
for att medvetandegora och forvarna det europeiska civila
samhallet.

6.5. Vi efterlyser ett aktivt forhdllningssatt visavi folkhalsan
hos samtliga berorda parter. En 6vergripande syn pa folkhil-
sokriserna bor gora det mojligt att sprida alla erfarenheter nar
halsokriserna blir alltmer internationella.

6.6.  Europeiska ekonomiska och sociala kommittén menar
att man behover driva en brett upplagd informationspolitik pa
europeisk nivd som innefattar specifik utbildning av samtliga
aktorer och pressorgan som har ett sirskilt ansvar i detta avse-
ende.

6.7. Kommittén erinrar om att dess rekommendationer
hianger samman och forutsitter en stark vilja frin EU-lindernas
sida att verkstilla dem:

— Forstarkning av forvaltningskapaciteten, med gransoverskri-
dande losningar, och en administration som erkdnns och
godkidnns overallt.

— Befogenheter och rittsliga instrument till stod for detta.

— Oppenhet och insyn i alla beslutsforfaranden och en
forstarke pliktetik — hos alla parter — nir det géller kommu-
nikation om hilsoskydd.

— Forstarkt samarbete och upprittande av ett globalt nitverk
mellan samtliga Gvervakningsorgan (Europeiska unionen,
Virldshalsoorganisationen, OECD, Europeiska rddet och
storre nationella organisationer som USA:s Center of
Diseases i Atlanta osv.).

Europeiska ekonomiska och sociala kommitténs
ordforande
Anne-Marie SIGMUND



