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En kursgård vid Öresund. Tankfartyg tågar förbi i vårdiset. Kronborg och Helsingör skymtar mellan skroven.

Första dagen, f. m.

Moderator Hej, jag heter departementsdirektör Bert Persson, och jag hälsar er alla hjärtligt välkomna till det här symposiet kring temat Människans slutskede. Det är vi i MÄSS som har ordnat det, och de flesta av oss känner ju varandra därifrån. Och MÄSS det är alltså projektgruppen för vissa frågor rörande människans slutskede inom Socialdepartementet. Jag välkomnar särskilt deltagarna utifrån som har velat ställa upp och ge oss sina synpunkter och som vi är tacksamma att kunna testa våra idéer på. Så här i ett tidigt skede av en helt ny planering vill vi gärna sträcka ut våra tentakler åt olika håll och suga in kritik och kunskaper i en informell diskussion.

Människans slutskede: det rör sig ju här om ett utomordentligt brett spektrum av frågor som sträcker sig från teologi och filosofi till sociologi, biologi och kemi.

När vi skickade ut inbjudningar och PM nämnde vi också ett par spelregler som måste gälla för konferenser i såna här opinionskänsliga frågor. Jag hoppas ingen misstycker om jag i korthet erinrar om dem. Först och främst: det här är en sluten konferens. Media har inte tillträde och får inte kontaktas vare sig nu eller senare om vad som avhandlas här annat än efter samråd med mig. Det är min skyldighet att påminna om den nya lagen om sekretesskydd för samhällsplaneringen som har full giltighet i ett fall som detta. För det andra: en vädjan till samtliga att inte bryta internatet utan mycket vägande skäl. Det har visat sig att kontinuiteten i samvaron har stor betydelse för debattkontakten och därmed hela utfallet av ett symposium. Det var den obehagliga biten. Vi hoppas kunna kompensera lite med rumsservice, bastu, biljard, bordtennis. Och själva nöjet att umgås förstås.

Dagordningen har ni liggande framför er. I mitt inledningsanförande kommer jag att ge en problemöversikt och en policyorientering från departementets synpunkt. Det blir också en kort återblick på tidigare utredningsarbete på det här området. Sedan har vi två föredrag. Caspar Storm från institutet för medicinsk etik talar om Vårdetik och samhällsetik. Efter lunch kommer så Aksel Rönning att ge vad han kallar en Återblick på människovärdets historia. Aksel Rönning är dansk idéhistoriker och skriftställare men verksam och känd i Sverige sen många år. Diskussionen är fri hela tiden på så sätt att det är tillåtet att avbryta talaren med frågor och kommentarer — det är bäst att dom får komma in fräscha i sitt löpande sammanhang. Jag vill också passa på och be alla att försöka avstå från speciella fackuttryck, vi är ju här genom ämnets karaktär en mycket blandad och tvärprofessionell församling. Tack för det.

Nu ska jag sluta förmana och komma till saken. Låt mig först blicka tillbaka lite.

Vi hade på 70-talet en utredning om sjukvård i livets slutskede. Men definierade alltså utredningsuppgiften som ett sjukvårdsproblem, inte som totalt samhällsproblem. Det medförde till att börja med att vårdyrkena, det vill säga som vanligt medicinprofessorer och överläkare, fick en kompakt majoritet gentemot företrädarna för övriga samhällsintressen. Utredningen blev patientoch personalcentrerad, hälsoekonomin fick knappast komma till tals. Den är ju över huvud taget ett försummat område i Sverige. Mot slutet av 70-talet kom ett antal rapporter, mycket bra delvis men i huvudsak beskrivande, utan uppfordrande slutsatser. Och till slut ett betänkande som egentligen inte ville ändra på något och heller inte ledde till något genomgripande. Tiden var ännu inte mogen för de tunga eutanasibesluten. Det var vad vi kallar en uppehållande utredning och det var också meningen. Hjärndöds- och transplantationsproblemen reglerades som bekant separat.

Vi måste komma ihåg bakgrunden: de så kallade dödshjälpsaffärerna under 60- och 70-talet som omgavs av affektbetonade debatter som vi aldrig fick något grepp om. Det var dom som förde in frågorna på ett spår som helt enkelt inte kunde leda till konstruktiva lösningar. För det var ett individualistiskt spår. Vi minns ”aktionsgruppen för rätten till vår död”. En borgerlig och marginell gräsrotsrörelse, men högutbildad och med starkt publicitetssinne i ledningen. Vi hade ju mycket sånt på den tiden. Syftet var naturligtvis utmärkt: man skulle genom ett särskilt dödstestamente kunna undanbe sig livsuppehållande behandling i ett hopplöst och kanske plågsamt läge. I förlängningen skisserades statliga dödskliniker, där sjuka och livströtta efter prövning skulle få sin spruta eller sista cocktail i en sympatisk miljö. Man ser det anglosachsiska mönstet, ett slags dödskomfort, personligt skräddarsydd.

Nå, det var ju en återvändsgränd. Läkarna lät sig inte rubbas av en så svag och oauktoriserad opinion. Utredningen blev tillsatt just som buffert för att fånga upp ”affärerna” och såg till att det inte blev tal om någon skyldighet till vare sig passiv eller aktiv eutanasi. För säkerhets skull var ett par av de tunga sakkunniga benhårda motståndare till eutanasi över huvud taget. Jag behöver väl knappast tillägga att Caspar Storm, som redan då var vår främste medicinetiker, inte deltog i utredningen. Tiden var ännu inte mogen för honom.

Det är lätt att se bakgrunden till läkarnas negativa attityd. Den var tvåfaldig. Ett: man ville inte stå som potentiella bödlar inför en oförberedd opinion och riskera osäkerhet och ryktesspridning kring sjukvården. Två: man ville inte medverka till att än en gång splittra läkarkåren som man med möda lappat ihop efter abortreformen. Skulle man bli överkörd igen så måste det till en liknande massiv opinion i samhällets regi. Och det var ju riktigt resonerat. Det är så förändringarna ska trumfas igenom.

Så långt 70-talet, ”det villrådiga 70-talet”. Åren har gått, vi är inne på tolfte krisåret. Läkarnas ställning som kast har försvagats sedan vi i stället för läkarbrist fick arbetslöshet bland läkare. Frågorna kring Människans slutskede är inte längre deras privilegium. Samhällsekonomiska värderingar har också här ryckt in för att bereda väg för nödvändiga reformer. Jag behöver knappast måla upp läget, några snabba streck kan räcka. Befolkningspyramiden ser ut som en cigarr, och om allt får fortsätta som hittills kommer den att anta formen av en kantarell. De barn som aborterna berövar oss får vi tredubbelt igen som improduktiva gubbar och gummor i pyramidens topp. Var fjärde svensk är ålderspensionerad och var åttonde i aktiv ålder förtidspensionerad. Sjuttiofem procent av vårdkostnaderna går till långoch hopplösvården, där är taket nått och genombrutet sen tio femton år tillbaka. Bland de tjugofem procenten produktiva som bär upp alltsammans finns ett mer eller mindre förtvivlat missnöje, men det missnöjet är tystat av en dubbel munkavle. Den ena heter rösträtten och den tystar politikerna: de gamla har sin rösträtt kvar om de så blir hundra år, och två miljoner väljare har inget parti råd att förlora. Den andra är ett gammalt tabu som heter vördnaden för människolivet och den tystar alla. Så förblir det alltså tyst, trots att skattetrycket blir allt olidligare, arbetslösheten ökar och en depression som verkar ändlös äter sig ända in på benen på vårt samhälle.

Nu är det kanske någon av våra gäster som blir orolig. Vart vill Persson komma? Ingen fara, jag har inte glömt Hitler, vi planerar inga massmord på åldringar och handikappade och andra onyttiga munnar. Och hade jag glömt honom så skulle de gamla påminna mig, för de var unga då. Om det är något Hitler har lyckats med så är det att göra såna tankar omöjliga i västerlandet för överskådlig tid. Frågan är om blotta namnet Hitler och dess associationer ska blockera också varsamma och humana gallringar som kan behövas för att rädda en nation från undergången. I så fall har han slutgiltigt besegrat oss.

Hela det här komplexet av farliga tabuföreställningar kan sättas på en enkel formel: det är förbjudet att låta ekonomin styra moraliska beslut. Men vad är ekonomin, de materiella resurserna, annat än ramen kring hela vårt liv? Det är lättare att hoppa över sin egen skugga än att spränga den ramen. Det är ett enda gigantiskt hyckleri, detta tabu som bryts dagligen och stundligen, fastän det fortfarande anses ofint att säga det rent ut. Sen decennier värderar vi alkoholskador, trafikolyckor och självmord i samhällskostnader för vård och produktionsbortfall. Till och med de som fortfarande fiskar pensionärsröster med att tala om mer resurser åt långvården, värdebeständiga pensioner och liknande faller till slut tillbaka på ett ekonomiskt argument: att de gamla har rätt till en komfortabel ålderdom därför att de har som det heter ”byggt upp det här samhället”. Men om deras ålderdom blir så dyr att dom själva river ner vad dom byggt upp? Alldeles bortsett från att argumentet utesluter de handikappade i alla åldrar.

Låt mig ta en ny infallsvinkel, mera historisk. På 60-talet hade vi rekordår i Sverige och behövde fler mammor ut i produktionen. På 70-talet gick det sämre — stagnation, arbetslöshet — och papporna dirigerades till hemmen. Schematiskt uttryckt! Och nu då det ser verkligt illa ut har vi en åldringsexplosion. Vi behöver snabbt fler döda för att säga det brutalt. Men hur ska det gå till? Det anses onaturligt att dö. Mer än någonsin. Och roten till det onda är inte primärt att eutanasin är olaglig, utan att den är det därför att så få begär eutanasi. Ett viktigt skäl till detta är förstås att smärtlindringen har gjort så stora framsteg, och det är ju utmärkt i och för sig. Men vi har också det som kallas ”den nya dödsskräcken”, och det är den vi måste komma åt. Vi behöver en ny attityd till döden och åldrandet, inte bara hos de gamla själva. Det måste bli naturligt igen att dö när den aktiva tiden är förbi. Vi måste lösa problemen med de gamla, inte mot dem.

För vad annat kan vi göra med vårt nuvarande politiska system? Glistrup på sin tid ville att man skulle ta rösträtten ifrån pensionärerna på samma gång som körkortet. Men så länge dom har den kvar är dom ju tillräckligt många för att rösta ner ett sånt förslag. Av samma skäl går det inte att nämnvärt sänka deras standard. Att höja den på bekostnad av mat- och trafiksubventioner var en desperat idé som en politiker kom på för en del år sen. Han ville framkalla en reaktion hos den övriga befolkningen som skulle bryta dödläget i frågan. Och den kom: han blev inte omvald. Det visar att systemet kört fast. Politikerna kommer inte ur fläcken. Vi i planeringen måste hjälpa dem på traven.

Läget är alltså följande. Vill vi bevara tryggheten måste vi göra den selektiv, eftersom någon resursökning absolut sett inte är i sikte. Vill vi bevara systemet är tvångsåtgärder uteslutna. Vad återstår då?

Jag ska här mycket preliminärt försöka skissera en tänkbar lösning. Min utgångspunkt är följande enkla frågeställning: hur kan samhället skapa efterfrågan på eutanasi inom de berörda grupperna och därmed bädda för en ny lagstiftning? Eller i ett tidigare skede: hur öka dödsberedskapen, beredvilligheten att lämna livet hos vår målgrupp? Det här låter kanske utopiskt för en del, och det tyckte vi själva i MASS innan vi började jobba med det. Men det är inte utopiskt. Det gäller bara att undvika en viss politisk terminologi, den som intresseorganisationerna brukar använda, den som vädjar till gruppintresset utan hänsyn till samhällsintresset. Vi har låtit göra en opinionsundersökning på ett urval pensionärer — i något maskerad form naturligtvis. Och den visar att den beredvillighet jag talade om redan finns. Över all förväntan. Särskilt i de grupper som politikerna brukar kalla de svaga i samhället, eller ”småfolket”, finns en stor latent reformberedskap på det här området. En samhällsanda som är beundransvärd om man tänker på dessa människors ofta hårda livserfarenheter. Eller om det är den gamla undergivenheten som sitter i. Alltnog, de plågas av att ligga det allmänna till last i vissa avseenden, att inte kunna ta vara på sig själva i långvården och så vidare. De förstår i grunden mycket väl att man främst bör satsa på de aktiva åldrarna och trygga deras standard. Men samtidigt, och det är viktigt att lägga märke till, slår de vakt om sina pensioner som de upplever som okränkbara just därför att de till skillnad från långvården inte är nådegåvor från de aktiva, som de ser det, utan pengar som de själva arbetat ihop under ett strävsamt liv. Där stöter vi alltså på den ekonomiska intressesynpunkten som fortfarande är något av ett absolut värde i vårt samhälle. Paradoxalt nog finner vi alltså att om samhället ställer frågan pengar eller livet — som ju är en mycket retorisk fråga — så blir svaret från de gamla att de med en suck lämnar ifrån sig livet. Förbluffande ofta i varje fall. Inte de pigga och nypensionerade förstås. Men redan efter de sjuttio, när krafterna börjar tryta och ålderskrämporna sätter in, så börjar också trycket från de yngre att kännas, bördan av krisen och arbetslösheten läggs så att säga på de tärande gruppernas axlar. Och gemenskapens röst, om vi ser till att förstärka den, blir så mycket starkare än den egna livsviljans att man ber att få sluta, kanske just som en sista akt av självständighet.

Här har jag naturligtvis dragit ut linjerna från undersökningens resultat. Vad jag vill peka på är att ett nytt moment, en mutation i eutanasifrågan faktiskt ligger inom räckhåll. Det individuella lidandet har mildrats. I stället ska samhällsandan komma till tals inom oss och be om kvittens från livet när tiden är inne.

Självklart står vi ännu bara i början av en utveckling, som måste styras med tålmodig och sofistikerad information och upplysning innan en slutlig lösning kan ta form. Denna slutliga lösning vill vi i MÄSS beteckna med den välbekanta formeln frivilligt obligatorium. Med frivilligt menar jag förstås ett i god demokratisk ordning fattat centralt beslut. Inte sant, då klarnar perspektivet? ATP-reformen, varken mer eller mindre, är det självklara mönstret för den välfärdslösning vi siktar på. Låt mig än en gångjämföra med Rätten till vår död-gruppen och dess dödstestamenten. Det var den individuella lösningen: en individuell försäkring mot ett plågsamt döende. Vad vi vill ge är samhällets lösning: en lagfäst rätt till trygghet mot ett utdraget åldrande och dess vedermödor. Den kollektiva och obligatoriska lösning som passar oss svenskar bäst. Alla ska kunna känna sig trygga för att när en viss nivå av hopplös sjukdom, hjälplöshet eller ålderdomssvaghet är nådd — eller ännu hellre dessförinnan, vid ett fixerat åldersstreck — så ingriper samhället och administrerar en befriande och smärtfri död. Det är inte något man ska behöva tigga om som man tiggde förmåner i det gamla samhället! Innan vi är mogna för ett generellt streck vid 70, kanske 75 år, kan samhället delegera de enskilda avgörandena till parlamentariskt sammansatta nämnder med en läkare som ordförande, efter mönster av våra domstolar. Till exempel. Modaliteterna kan alltid diskuteras, vi har en lång väg att gå innan vi är där. Och på den vägen finns givetvis många stötestenar att undanröja. Men fler än de flesta kanske tror är redan undanröjda, i all tysthet. Jag kan nämna som exempel att på våra sjukhus tillämpas sen länge en underhandsinstruktion om att full behandling inte får sättas in på hjärtinfarkter hos pensionärer. Detsamma gäller, helt officiellt, för vissa svårt defekta barn. Det ger besparingar som inte ska föraktas. Vidare har vi en del prioriteringsrutiner i intensivvården som Caspar Storm kommer att närmare informera om.

Till sist ska jag peka på ett par av stötestenarna, så att ingen tror att vi underskattar de svårigheter som onekligen finns. Som bekant bedriver samhället sen 60-talet intensiva hälsokampanjer över ett brett fält. Hälsoundersökningar, kampanjer för motion och egenvård och bättre arbetsmiljöer, hetskampanjer mot sprit och tobak, propaganda för viss kost och så vidare. Allt i syfte att öka produktiviteten och avlasta vårdapparaten. Bättre trimmade människor gör det inte bara möjligt att driva upp arbetstakten; de är också mer flexibla och omflyttbara. Det ständiga sysslandet med fysisk hälsa och trivsel fyller dessutom ut fritiden på ett meningsfullt och i varje fall inte skadligt sätt. En sorts kroppsideologi har växt fram i olika varianter och blivit en mäktig sammanhållande kraft i samhället. Man tycker detta är gott och väl, men i en krisekonomi som vår med stigande arbetslöshet leder det till ett dilemma, en pinsam motsägelse. Vi har fått fram människor som inte bara lever längre utan också behåller full arbetsförmåga mycket längre än förr. Vi har sett faran och kopplat ur vissa styrmekanismer, försöker till och med bromsa här och där — släpper till exempel fram professorer som varnar för överdrifter i motion och renlevnad. Vilket hade varit hädelse och otänkbart för tio år sen. Men det tycks inte hjälpa, snöbollen rullar vidare. Och här sitter vi nu med en massa vältränade pensionärer som mycket väl kunde arbeta vidare och också skulle göra det om dom fick chansen. Men det går ju inte, jobben räcker inte till och den arbetslösa ungdomen tränger på. Men också utan arbete lever ju gamlingarna vidare på sin spänst och motion och lagrar hälsa och krafter för årtionden. Och för all denna överåriga och fullkomligt onyttiga livskraft betalar samhället allt högre lagerkostnader: 60 miljarder om året är vi uppe i. Och det ska betalas på skattsedeln av den aktiva befolkningen. Och om vi nu får se en generation av hundraåringar så blir det ju ändå till sist långvården som får hand om dem, om inte annat så för att ingen renlevnad i världen kan hålla dom klara i skallen.

Där har vi alltså ännu en ond cirkel att lägga bredvid den politiska.

Men jag ska stanna där tills vidare. Jag har med avsikt kastat fram mina inledande synpunkter i en osystematisk form för att undvika all dirigering som kan hämma ett friskt och livaktigt tankeutbyte. Genom den PM vi har skickat ut är ni som inte tillhör MÄSS redan förtrogna med en del av dom här tankegångarna, som är gemensamma för MÄSS och vår policy grupp på departementet. Vad jag har velat göra här är att teckna samma bild men utförligare och med skarpare linjer. Så att debatten ska få den öppenhet och gärna fränhet som situationen kräver. Ett rejält korsdrag behöver vi. Var så god, Caspar Storm.
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