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Inledning

Nir far vi hora ett rytande frin Statens medicinsk-etiska rad? Fragan still-
des vid en dag med samtal om de minskliga rittigheterna i virden som ra-
det ordnade den 7 december 1998. Den f6ranleddes av en ling rad inligg
frin deltagarna: vardpersonalen upplever konflikter mellan den bristande
omsorg de kan fgna patienterna och signalerna frin sina egna etiska red-
skap: empati, samvete, f6rnuft och intuition. Konflikten férstirks nir man
genom etisk reflektion ldr sig kritiskt granskade virderingar som sidgs rada
och stiller dem mot verkligheten. Det dr ofta ling vig mellan deklaratio-
ner om minskliga rittigheter och deras faktiska tillimpning i virdens och
omsorgens vardag. Deltagarna ville att Statens medicinsk-etiska rad
skulle dokumentera vad som kom fram under dagen och didrmed bidra till
dialogen om hur minskliga rittigheter bittre kan respekteras i vird och
omsorg.

Nu ir rytande inte ett bra sitt att frimja dialog. Denna maste bygga pa
kunskap och lyssnande. Radet hoppas att kunskapen om minskliga rittig-
heter i varden skall gagnas av att vi hir dokumenterar de 4tta féredragen.
De inleds med en presentation om de minskliga rittigheterna, fortsitter
med sex olika perspektiv som giller funktionshindrade, vérd i livets slut-
skede, vard av barn, psykiatrisk dldrevird, mangkultur och vardpersonal
samt avslutas med en méijlig etisk plattform.

Det framgick av den engagerade diskussionen att det finns plats f6r
mycket lyssnande for att férbittra tillimpningen av de minskliga rittig-
heterna i varden. Nittiotalets stora férindringar dér en tredjedel av vard-
platserna férsvunnit tillsammans med stora delar av omvardnadspersona-
len har lett till nya situationer dir etik och verklighet ibland hamnat langt
frin varandra. Sirskilt mirks detta for patienter i situationer nir livet dr
som svérast. Stodet vid katastrofer dr fortfarande bristfilligt. Méanga kom-
mentarer gjordes om “klinikfirdiga” patienter som skickas hem utan rim-
lig majlighet att ta hand om sig. Inte ens den déende kan rikna med att



ha sillskap 1 sin sista stund. En deltagare sade om dagens diskussion:
”Man hamnar vildigt hégt bland idealen och sedan suckar man och kom-
mer hem till sin verklighet”. Suckandet leder i en del fall till utbrindhet
och littare depressioner och Ersta sjukhus har t.o.m. specialiserat sig pa
att ta hand om den drabbade vardpersonalen.

En rad forslag till forbittringar ventilerades:

* Vissa utkrivbara rittigheter for patienter — om man kan hitta en till-
rickligt snabb och effektiv 6verprovningsinstans som kan bedéma bide
rittsliga och medicinska fragor; ordet prioriteringsdomstol anvindes
ocksa

* 7”Skyddsombud for patienter” — nigon pa virdhemmet eller sjukhuset
som patienten kan vinda sig till nir rittigheterna inte respekteras

* Genomtinkta prioriteringar — politiker skall inte lova f6r andras rik-
ning

* Storre andel av samhillets resurser till vard och omsorg

* Allmin fortbildning 10 % av arbetstiden

* Hogre loner och bittre status f6r virdpersonalen

* Mer diskussion om vardens situation, bl.a. genom en hemsida pé In-
ternet for Statens medicinsk-etiska rad.

Men framfér allt tog manga upp den enskildes ansvar for att patala klyftan
mellan etik och verklighet. Politiker och administratérer maste fa bra in-
formation om hur virden fungerar si att bista mojliga avvigningar kan
goras av hur samhillets knappa resurser anvinds. Nir virden inte fungerar
som avsett kan man skriva avvikelserapporter som kan bli underlag for
diskussion hela vigen frin den egna enheten upp till de beslutande poli-
tiska forsamlingarna, sirskilt pd lokal nivd. Det civilkurage som krivs f6r
detta kan stottas genom diskussioner i etikgrupper och utbildning 1 etik,
varvid etiska plattformar dr anvindbara verktyg.

Och de minskliga rittigheterna giller ocksa ritten att yttra sig, bilda
téreningar, tillhéra politiska partier eller f respekt f6r sin religion. Det
finns méanga mojligheter att delta i samhillsdialogen. De minskliga rit-
tigheterna giller i hela samhillet och kan anvindas dven for att forbittra
térhallandena i varden. Det finns ett brett folkligt stéd for den solidaritet
med de svaga som ligger i en god vérd av svart sjuka och déende. Vi har



alla som potentiella patienter ett intresse av att hilla medvetandet om den
solidariteten vid liv.

Gunnar Bengtsson
Ordférande 1 Statens medicinsk-etiska rad






God vard — en folkrittslig forpliktelse?

Elisabeth Rynning
Docent i offentlig ritt, Uppsala Universitet

Skydd f6r minskliga rittigheter

Nir vi hor begreppet “minskliga rittigheter” ndimnas i olika sammanhang
ir det ofta friga om rittigheter av den allra storsta betydelse for respekten
t6r minniskovirdet och enskilda individers existens. Vi tinker kanske pa
ritten till liv, till personlig frihet och sikerhet, skydd mot diskriminering,
mot tortyr och slaveri, ritt till religionsfrihet och asiktsfrihet, tillging till
rittvisa och opartiska domstolar och skydd mot godtyckligt intrang i pri-
vatlivet. Det hir dr rittigheter vi menar att alla minniskor skall vara till-
térsikrade, och som aterfinns i FN:s allminna férklaring om de minskliga
rittigheterna (1948), vilken i ar firar 50-arsjubileum. En s.k. forklaring,
eller deklaration, anses visserligen normalt inte vara juridiskt bindande i
sig sjilv, men nir det giller just den hir FN-deklarationen menar man att
den har tillimpats i en sddan utstrickning att den dtminstone till vissa de-
lar blivit sedvaneritt, och dirigenom bindande for staterna.’

Riktigt vad detta innebir i friga om vissa rittigheter har dock inte varit
sd enkelt att faststilla. I FN-deklarationen om minskliga rittigheter sigs
t.ex. 1 artikel 25 att envar har ritt till en levnadsstandard som ir tillricklig
t6r hans egen och hans familjs vilbefinnande, diri inbegripet f6da, klider,
hilsovdrd och nédvindiga sociala formaner. Vad ir det f6r skyldighet som
hir aldggs staten? Den verkar inte riktigt vara av samma karaktir som, lat

siga skyldigheten att skydda medborgarna fran slaveri och tortyr?

! Malanczuk, Akehurst’s Modern Introduction to International Law. 7 u, Routledge1997
s. 213.



Olika slags minskliga rittigheter
Minskliga rittigheter kan tydligen vara av olika slag. Man skiljer bl.a.

mellan positiva rittigheter och negativa rittigheter — ocksa kallade frihe-
ter.” Under det att de negativa rittigheterna innebir en ritt for den en-
skilde att slippa nagot, t.ex. frihetsberévande eller ominsklig och forned-
rande behandling, innefattar de positiva rittigheterna ritten att fa tillging
till ndgot, t.ex. hilsovard, som dirmed ocksé maste tillhandahéllas genom
statens forsorg.

Man kan ocks skilja mellan 4 ena sidan s.k. medborgerliga och poli-
tiska rittigheter, och 4 andra sidan ekonomiska, kulturella och sociala rit-
tigheter.> De medborgerliga och politiska rittigheterna har linge ansetts
vara sirskilt viktiga, och sigs vara absoluta, pi sa sitt att de méste respek-
teras oberoende av statens utvecklingsnivi och resurser. Hit hor t.ex. rit-
ten till liv och rérelsefrihet, asikts- och yttrandefrihet. De ekonomiska,
sociala och kulturella rittigheterna, som t.ex. ritten till utbildning, bostad
och hilsa, anses emellertid idag ofta vara vil si viktiga,® inte minst i ut-
vecklingslinderna, samtidigt som de brukar betecknas som relativa, vilket
betyder att de inte miste forverkligas omgiende, men att staten #nda
miste anvinda sina tillgingliga resurser for att nd sa lingt som mojligt.

Hilso- och sjukvird som minsklig rittighet

Vad betyder da detta nir det giller hilso- och sjukvard som minsklig rit-
tighet? Vilken skyldighet att tillhandahalla hilso- och sjukvard aligger
egentligen staten, och hur skall den vird som tillhandahills vara beskaf-
fad? Har staten en folkrittslig férpliktelse att erbjuda sina medborgare en
god hilso- och sjukvard, med allt vad det kan innebira? Ritten till exem-
pelvis personlig frihet och sikerhet, skydd for privatlivet osv. maste vil
gilla ocksd inom hilso- och sjukvirden, men hur skall olika slags rittig-
heter tolkas i dessa sammanhang? Eftersom FN-deklarationen frin 1948
inte ger nagra klara besked rar vi gi till andra dokument rérande minsk-

Cameron, An Introduction to the European Convention on Human Rights. 3 u Iustus Fér-
lag 1998 s. 59.

3 A.st. samt Malanczuk, a.a. s. 212-213.

den Exter & Hermans, Constitutional Rights to Health Care: The Consequences of Placing
Limits on the Right to Health Care in Several Western and Eastern European Countries.
European Journal of Health Law 5: 261-289 (sirskilt s. 263) 1998.
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liga rittigheter, som har antagits av olika internationella organ. Av bety-
delse f6r omréidet har sirskilt varit Europaridet, som ju bildades 1949 just
tor att skapa ett europeiskt system som kunde garantera demokratins fort-
bestind och ge skydd f6r de minskliga rittigheter en demokratisk stat
miste iaktta.’

I den europeiska konventionen om skydd f6r de minskliga rittighe-
terna och de grundliggande friheterna, frin 1950, kommer ménga av rit-
tigheterna frin FN:s allminna férklaring igen, och ges ett starkare skydd
genom bl.a. Europadomstolens démande verksambhet, dir stater som inte
toljer sina ataganden enligt konventionen kan stillas till svars. Europa-
konventionen dr emellertid inriktad just pd medborgerliga och politiska
rittigheter, och nimner egentligen bara hilso- och sjukvirden i anslut-
ning till vissa undantagssituationer dir rittigheter kan inskrinkas, till
skydd for bl.a. folkhilsan.

Nir det giller den minskliga rittigheten tillgang till hilso- och sjuk-
vird finns bestimmelser av intresse i bl.a. FN-konventionen om ekono-
miska, sociala och kulturella rittigheter (1966) och i den europeiska soci-
ala stadgan (1961, reviderad 1996). Si viirst specifika krav pd varden hittar
vi emellertid inte heller dir.

I den nimnda FN-konventionens artikel 12 erkinns envars ritt till
hogsta uppnaeliga fysiska och psykiska hilsa, och det slis fast att staterna
tor att realisera denna rittighet bl.a. dr skyldiga att skapa forutsittningar
for att tillforsikra alla hilso- och sjukvird i hindelse av sjukdom. Mot
bakgrund av artikel 2, vari féreskrivs att staterna med maximalt utnytt-
jande av tillgingliga resurser skall vidta atgirder for att successivt térverk-
liga de angivna rittigheterna, rar den rittsliga forpliktelsen dndi anses
ganska svag.®

I den europeiska sociala stadgan finns ocksa artiklar om bl.a. ritten till
hilsoskydd, social trygghet samt medicinsk hjilp (artikel 11 och 13) men
inte heller hir finner vi nigra fértydliganden av hur virden egentligen
skall vara beskaffad.

Europaradet har visserligen kommit med ett antal vigledande rekom-
mendationer inom hilso- och sjukvirdsomridet,” men dessa rekommen-
dationer ir inte formellt bindande och atnjuter alltsd inte samma rittsliga

5 Danelius, Minskliga rittigheter i europeisk praxis. En kommentar till Europakonventionen
om de minskliga rittigheterna. Norstedts Juridik 1997 s. 17.
% Malanczuk, a.a. s. 216.
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status som exempelvis en konvention. Dirfor fir det anses vara av stor be-
tydelse att Europaradet i november 1996 presenterade en ny konvention
om minskliga rittigheter och biomedicin.® Har har vi alltsi ett folkritts-
ligt bindande dokument, som specifikt behandlar de minskliga rittighe-
terna i samband med hilso- och sjukvird och medicinsk forskning. Jag
skall 1 korthet forsoka beskriva nagot av vad denna konvention kriver av
de stater som ansluter sig, och hur virden skall vara beskaffad for att de
miinskliga rittigheterna skall anses respekterade.” Innan vi tittar nirmare
pa konventionen kan det emellertid vara intressant att som jimforelse pa-
minna oss om vilka krav vi hiir i Sverige stiller pa hilso- och sjukvarden.

Hilso- och sjukvardslagens definition av god vard

I 2 § hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) framgir att malet for den
svenska hilso- och sjukvirden skall vara en god vird pa lika villkor f6r hela
befolkningen, samt att virden skall ges med respekt for alla minniskors
lika virde och f6r den enskilda minniskans virdighet. En definition av
vad som avses med god vird farvii2 a §. De krav som uppstills ér i kort-
het att virden skall vara av god kvalitet, vara litt tillginglig, bygga pa res-
pekt for patientens sjilvbestimmande och integritet, samt frimja goda
kontakter mellan patienten och personalen.'® Viarden skall vidare bedrivas
i samrad med patienten, vilken ocksd — enligt 2 b § — skall ges individuellt
anpassad information om sitt hilsotillstind och om de metoder f6r under-
sokning, vird och behandling som finns."!

Se t.ex. R 779 (1976) on the rights of the sick and dying, R (80) 4 concerning the patient as
an active participant in his own treatment, R (92) 3 on genetic screening for health care pur-
poses, m.fl.

Convention for the protection of human rights and dignity of the human being with regard
to the application of biology and medicine: Convention on human rights and biomedicine,
Council of Europe DIR/JUR (96) 14.

For en grundligare genomgéng av konventionen i férhéllande till svensk ritt pad omradet, se
Rynning, Minskliga rittigheter och biomedicin — om Europaréidets konvention och svensk
ritt. I: De lege. Juridiska fakulteten i Uppsala drsbok, argang 7, Iustus Forlag 1997 s. 311-
350.

10 Se vidare Sahlin, Hilso- och sjukvirdslagen med kommentarer. 5 u Publica 1997 s. 52 ff.

1 Se prop. 1998/99:4, Stirkt patientinflytande, s. 21 ff.
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Denna goda vird kan visserligen inte med rittsliga medel utkrivas f6r
den enskilda patientens rikning, men det foreligger en lagstadgad skyl-
dighet for de offentliga sjukvirdshuvudminnen att tillhandahilla den.'

Europaridets nya konvention om minskliga rittigheter och
biomedicin

Den nya konventionen om minskliga rittigheter och biomedicin erbjuder
skydd for minniskor just i samband med hilso- och sjukvard och biome-
dicinsk forskning. Den innehaller bl.a. principer och foreskrifter rérande
information och samtycke, stillféretridare for icke beslutskompetenta pa-
tienter, gendiagnostik och genterapi, forskning och forsok pa minniskor,
tagande och anvindning av biologiskt material m.m. Konventionen utgor
ett ramverk som avses omfatta alla medicinska och biologiska atgirder
med minniskor, sivil férebyggande insatser, diagnostik och behandling
som forskningsrelaterade itgirder.”> Den bygger vidare pi basen av tidi-
gare nimnda dokument, slar fast giltigheten av de grundliggande princi-
perna om respekt fér minskliga rittigheter och minniskovirdet 1 sig och
anger riktlinjer for hur dessa principer skall kunna uppritthillas i den allt
mer komplicerade miljo som hilso- och sjukvirden och den medicinska
forskningen utgor.* Det vi just idag intresserar oss for ir vad konventio-
nen har att siga om god véird som en minsklig rittighet.

Konventionens krav pa varden

I artikel 3 alidggs siledes de fordragsslutande staterna att, under beaktande
av savil behov som tillgingliga resurser, vidta limpliga atgirder for att i
rittvis fordelning tillhandahalla hilso- och sjukvird av passande kvalitet.
Bedémningen av vilka atgirder som ér "limpliga”, samt hur avvigningen
mellan behov och resurser skall utfalla, limnar naturligtvis de férdragsslu-
tande parterna ett utrymme f6r tolkning och skonsmissiga bedémningar.
Artikeln avses inte heller utgora grund for nagra individuella, rittsligt ut-
krivbara rittigheter for enskilda personer.”® Vi har att gora med samma

12°Se 3 och 18 §§ hiilso- och sjukvirdslagen samt Sahlin, a.a. s. 96 ff och 183 ff.

13 Se Explanatory Report to the Convention on Human Rights and Medicine, Council of Eu-
rope, CM (96) 175 final (i det f6ljande kallad kommentaren) p. 7-10.

4 Kommentaren p. 11-15.
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slags sociala rittighet som definierats redan i de tidigare dokumenten, och
som i den svenska hilso- och sjukvirdslagen motsvaras av de offentliga
sjukvardshuvudminnens skyldighet att erbjuda god vard.

Kravet pi att virden skall vara av "passande kvalitet” kompletteras 1 ar-
tikel 4, dir det foreskrivs att alla atgirder inom hilso- och sjukvirden
maste genomforas 1 enlighet med tillimpliga yrkesaligganden och profes-
sionell standard. I svensk ritt fordras ocksé att virden skall vara av god
kvalitet, och personalen maste utfora sitt arbete i enlighet med vetenskap
och beprovad erfarenhet, se 2 a § hilso- och sjukvirdslagen samt 2 kap.
1 § lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa hilso- och sjukvirdens om-
rade.

Frigan om patientens sjilvbestimmande knyter forstas an till sidana
grundliggande fri- och rittigheter som ritt till personlig frihet och skydd
mot krinkande behandling. I detta avseende slas det i konventionens ar-
tikel 5 fast att medicinska atgirder endast fir genomforas efter det att ett
fritt och informerat samtycke har inhimtats frin den person atgirden av-
ser. Vederborande skall desst6rinnan ha fatt relevant information rérande
atgirdens syfte och art, samt dess konsekvenser och risker. Informatio-
nens innehall och utformning skall vidare anpassas till den enskilda pa-
tientens forutsittningar och behov, och eventuella frigor maste besvaras
pa ett adekvat sitt.'® Ett givet samtycke kan enligt artikel 5 nir som helst
iterkallas. Detta innebdr dock inte att ex-empelvis en patients aterkal-
lande av sitt samtycke under en pagiende operation behover utgéra hinder
tor att ingreppet avslutas pa ett sadant sitt att allvarligare hilsorisker f6r
patienten kan undvikas. Nir det giller vissa typer av ingrepp uppstills i
konventionen sirskilda krav pd samtyckets form, t.ex. vid forskning och
organdonation (artikel 16.v, 17.1.iv och 19.2).

Kompletterande bestimmelser rérande ritten till information finns 1
artikel 10 ddr det bl.a. framgér att envar har ritt att fa vetskap om all till-
ginglig information rérande sin hilsa, men att den enskildes 6nskan att
inte bli informerad ocksé skall respekteras. Undantagsvis far inskrink-
ningar i dessa rittigheter foreskrivas i nationell ritt, fér att tillvarata pa-
tientens intressen. I svensk lagstiftning uppmirksammas ocksa ritten till
information, och vissa inskrinkningar i denna ritt, nir tystnadsplikt fore-

15 Kommentaren p- 26.
16 Kommentaren p- 35-36.
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ligger mot patienten sjilv. Den svenska lagen 4r emellertid mindre tydligt
formulerad och ritten att s/ippa information berdrs inte uttryckligen.

Artikel 6 innehaller sirskilda bestimmelser till skydd f6r personer som
inte sjilva har forméga att avge samtycke. Hir foreskrivs forst och frimst
som huvudregel att dtgirder for personer som saknar beslutskompetens
endast fir genomforas om de ir till direkt nytta f6r den som atgirden av-
ser. I friga om underariga som enligt gillande ritt inte anses beslutskom-
petenta maste tillstind till atgirden limnas av den undeririges stillfore-
tridare, eller av en myndighet, person eller annat organ, i enlighet med
vad som ir foreskrivet. Det sigs ocksi att allt stérre hinsyn skall tas till
barnets egna synpunkter och 6nskemal i takt med stigande alder och mog-
nad. Dessa krav 6verensstimmer i huvudsak med svensk ritt."”

Vad diremot giller atgirder med vuxna personer som pa grund av sjuk-
dom, psykisk stérning eller liknande saknar férméga att avge samtycke,
kan svensk ritt idag knappast anses leva upp tal konventionens krav. Aven
i dessa fall giller nimligen, enligt huvudregeln i artikel 6.3, att samtycke
till den aktuella dtgirden maste limnas av patientens stillféretridare eller
av foreskriven myndighet, person eller organ. De enda rittsligt reglerade
stillféretridare for beslutsinkompetenta vuxna som férekommer i Sverige
dr god man och forvaltare, férordnade av allmin domstol, eftersom anho-
riga inte har nigon bestimmanderitt alls i dessa fall. Vilka atgirder r6-
rande huvudmannens person som kan anses falla inom ramen for ett upp-
drag som god man eller forvaltare 4r dock mera oklart, inte minst vad
avser beslut rérande medicinska behandlingsatgirder.'® I minga av de si-
tuationer dir en vuxen patient saknar férmaga att sjilv avge samtycke, er-
bjuder svensk ritt dirfor inte nigon reell méjlighet att inhdmta samtycke
frin en behorig stillforetridare.

For nédsituationer foreskrivs i artikel 8 att om erforderligt samtycke
inte kan inhdmtas fir medicinskt nédvindiga atgirder indid genomféras
omedelbart, till f6rmén for den berérda patientens hilsa. Endast sadana
atgirder som inte kan uppskjutas far vidtas, vilket dock inte innebir att ut-
rymmet dr begrinsat till livsnodvindiga insatser. I svensk ritt anses den
allminna noédregeln i 24 kap. 4 § brottsbalken ge lagstéd for behandlings-
atgirder av detta slag, men det vore nog limpligare med en sirskild be-
stimmelse utformad just for hilso- och sjukvirdens behov.'?

7 Rynning, Samtycke till medicinsk vird och behandling. Tustus Forlag 1994 s. 285 fF.
8 Aa.s. 299 ff.
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I'artikel 9 foreskrivs vidare att om en beslutsinkompetent patient tidi-
gare har uttalat sina 6nskemal avseende en medicinsk édtgird, skall dessa
beaktas. Artikeln hinfor sig bade till nédsituationer och till andra fall dir
en beslutskompetent person i forvig har gett uttryck f6r sin instéllning till
vird och behandling i en framtida vardsituation, dir vederbérande saknar
beslutskompetens. Liksom ir fallet i svensk ritt anses emellertid sidana
tidigare uttalanden inte formellt bindande.?’ I fall dir man exempelvis pa
grund av. indrade férhallanden har anledning att ifrdgasitta om uttalan-
det ger uttryck for patientens aktuella instillning, 4r man siledes inte
tvungen att f5lja detsamma. Nagot generellt hinder mot lagstiftning avse-
ende rittsligt bindande virdtestamenten torde artikeln ddremot inte ut-
gora.

Utover allmidnna bestimmelser av det slag som nu har redovisats inne-
haller konventionen, som sagt, ocksé ett antal artiklar som behandlar spe-
ciella omriden av vird och forskning, sisom psykiatrisk tvingsvard, gen-
diagnostik och genterapi, medicinsk forskning och anvindning av
minskligt material f6r transplantation och andra syften.

Det verkar allts finnas vissa folkrittsliga krav pa hur den vard som er-
bjuds bor vara beskaffad for att de minskliga rittigheterna skall anses
uppritthallna i virden. Sammantaget kan man konstatera att den svenska
torestillningen om god vard ganska vil svarar mot konventionens krav,
men att det ocksa finns punkter dir vi inte riktigt nér upp till denna mi-
nimistandard.

Vilka krav stills pa de stater som ansluter sig till
konventionen?

Konventionen har heller inte tritt i kraft innu, men férvintas gora det un-
der ar 1999, da ett tillrickligt antal stater anslutit sig. Sverige har medver-
kat vid konventionens utarbetande, och undertecknade den i april 1997,
men vi har dnnu inte ratificerat den. De stater som ansluter sig till kon-
ventionen forbinder sig att anpassa sin nationella ritt sa att konventionens
bestimmelser ges effekt, samt erbjuda ett tillfredsstillande rittsligt skydd
tor att garantera de foreskrivna rittigheterna och principerna — inklusive

% Rynning, Patientens rittsliga stillning — en probleminventering. Bilaga 2 till SOU 1997:154,
s. 325 f.
2 Kommentaren p. 62, samt Rynning, Samtycke till medicinsk vird och behandling s. 380 f.
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rittsliga sanktioner och ekonomisk ersittning vid vissa krinkningar (arti-
kel 1 samt 23-25). Det skydd som konventionen erbjuder ir ett minimi-
skydd, vilket innebir att staterna har full frihet att erbjuda ett mera langt-
giende skydd f6r minniskan och de minskliga rittigheterna (artikel 27).

Konventionen anger emellertid inte nagra sirskilda sanktioner f6r an-
slutna stater som inte lever upp till sina dtaganden. Ansvaret for att en-
skilda individer verkligen kommer i 4tnjutande av det skydd som avses 1
konventionen liggs siledes helt pa staterna sjilva. Principiella fragor r6-
rande konventionens tolkning skall visserligen kunna behandlas av Euro-
padomstolen for minskliga rittigheter (artikel 29), men inte tillimp-
ningen i ett konkret fall. Diremot foreligger naturligtvis inte nédgot hinder
mot att en enskild vicker talan vid Europadomstolen nir en otillaten in-
skrinkning samtidigt utgor en krinkning av nagon rittighet som skyddas
i den ursprungliga Europakonventionen om de minskliga rittigheterna
och grundliggande friheterna.?!

Avslutning

Det rader fortfarande oklarhet i friga om hur langt man kan kriva att en
stat skall g4, i anstringningar och resursomfordelning, fér att uppfylla den
folkrittsliga skyldigheten att erbjuda medborgarna tillgang till hilso- och
sjukvird. P4 den punkten sker inte heller nagot klarliggande genom Eu-
roparddets nya konvention om minskliga rittigheter och biomedicin. Den
ger oss diremot tydligare besked om hur de grundliggande minskliga
rittigheterna skall tolkas och tillimpas inom hilso- och sjukvardens om-
rade, och hur den goda véird som bér erbjudas medborgarna skall vara be-
skaffad. Konventionen har pa detta sitt bidragit till att definiera god vard
som folkrittslig férpliktelse och som en minsklig rittighet.

21 Kommentaren p- 165.
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De minskliga rittigheterna och
funktionshindrade

Barbro Carlsson
Generalsekreterare 1 SHIA

(solidaritet, humanitet, internationellt arbete)

You are still alive Barbara — du lever fortfarande — ropar min gamle vin
Joshua Maligna fran Zimbabwe nir han kommer emot mig vevande i sin
utslitna rullstol pa en av vira motesplatser 1 virlden. You too — du ocksa —
ropar jag tillbaka som si manga ginger f6rr som svar pa vir signal.

Erfarenheter och gemensamma mal forenar

Den hir gingen méts vi i Kapstaden i Sydafrika f6r att bida medverka i
en konferens om funktionshindrades minskliga rittigheter. Och vi vet
bada att vart gamla hilsningsrop har en alldeles speciell innebérd utéver
att tvi gamla vinner ses igen. Vilever i tvé vitt skilda samhillen, vars kul-
tur och vilfirdsanordningar starkt skiljer sig at. Samtidigt delar vi erfaren-
heten av att fi polio som barn och dirfor lever vi med vara rorelsehinder
som en del av vir identitet. Detta forenar oss som individer. Vi har ocksa
samma vision av en virld, av samhillen dir de minskliga rittigheterna
omfattar alla, i verklig mening alla. Och vi 4r 6vertygade om att det bara
ar tillsammans med andra som vi kan ta ett steg mot malet till ett samhille
dir alla minniskor riknas med och erkinns. Jag tror att vi bida dr beredda
att fortsitta virt gemensamma arbete f6r detta — si linge we are still alive.
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Men forhéllandena ir olika

Joshua kommer frin ett av de minga linder i virlden dir minniskor med
funktionshinder ir fattigast bland fattiga, dir sambandet mellan funk-
tionshinder och fattigdom ir stort och patagligt. Man kan siga att fattig-
dom leder till fler funktionshinder och att funktionshinder leder till 6kad
fattigdom. Det blir en ond spiral. I Zimbabwe dr BNP per invinare 537
dollar (cirka 4 400 sv kronor). Dir skulle enligt WHO ungefir 60 % av
synskador ha kunnat undvikas om pengar hade funnits till rent vatten, mat
och medicin i tillricklig omfattning.

Joshua kommer frin ett land dir barn och vuxna fortfarande insjuknar
ipolio och dn virre dir nu den stora HIV/aids epidemien obénhorligt sve-
per fram och ligger hela byar mer eller mindre 6de.

Han kommer fran ett av de manga linder dir kvinnor och flickor med
funktionshinder ér sirskilt utsatta och diskriminerade. UNESCO berik-
nar att endast cirka en procent av de funktionshindrade kvinnorna och
flickorna dr laskunniga i dessa linder. Laskunnigheten bland funktions-
hindrade i sin helhet uppskattas till 3 %.

I dag nir de rika linderna intensifierar sina insatser for att férebygga
HIV-farsoten i den fattiga virlden si hamnar t.ex. déva, synskadade och
utvecklingsstorda kvinnor utanfér. De nés inte av den information och £6-
rebyggande verksamhet som dr utformad f6r kvinnor som hor, ser och for-
stir vad som sigs. Samtidigt utsitts de funktionshindrade kvinnorna ofta
tor vild och o6vergrepp. Forbrytarna undkommer nistan lika ofta sina
straff eftersom kvinnorna inte riknas med, de anses inte trovirdiga och
tillforlitliga som vittnen.

Joshua har fattigdomen och férdomarna att kimpa emot. Han lever i
en region dir lindernas regeringar bara undantagsvis tar med funktions-
hindrades situation pa sin politiska dagordning. Men bada Joshua och jag
vet att undantagen kan bli den viktiga springkraft som férindrar. Sydaf-
rika dr ett sidant undantag och det var dérfor vi triffades 1 Kapstaden.

Min inre dialog

Joshua var didr f6r att tala om minskliga rittigheter utifran ett afrikanskt
perspektiv och jag var dir for att beritta om hur Sverige — landet med en
BNP pa 26 000 dollar (186 400 kr.) per invinare omsiitter principen om
alla minniskors lika virde i praktisk handling f6r sina medborgare. Jag
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hade 1 uppgift att beskriva om allas lika virde verkligen ocksa blir allas lika
ritt till utbildning, arbete, till att kunna firdas, till vard och omsorg, till
inflytande och sjilvbestimmande.

Jag kunde beritta om att den svenska modellen bygger pa att all lag-
stiftning skall omfatta alla medborgare och att vi dirfor hittills haft fa spe-
ciallagar som avsett vissa bestimda medborgargrupper. Jimlikhet, solida-
ritet, trygghet och rittvisa har varit grundpelarna i vilfirdsbygget vilket
bl.a. innebir att sjukvard och omsorg enligt vira lagar skall ges lika f6r alla
och efter behov. Jag sa ocksd som sd manga ginger f6rr att vir svenska vil-
tird bidragit till att fler ménniskor dn kanske nigon annanstans pi jorden
kunnat leva ett nagorlunda sjilvstindigt och gott liv.

Sa langt kommen ser jag den tysta frigan i Joshuas 6gon: Ar den
svenska vilfirden still alive Barbara?

Jag blir forvirrad och forstummad f6r ett 6gonblick. Vad skall jag siga
omgiven som jag dr av minniskorittskimpar och apartheidmotstindare
som alla riskerat sina liv i kampen mot fortryck och orittvisor.

Hur skall jag kunna forklara att det rika landet med sin hoga BNP idag
tycker att gamla och funktionshindrade minniskor bérjar kosta fér
mycket, att de ddrfor har blivit konkurrensutsatta och att man har infort
jimforpriser.

Hur skall jag forklara att detta lands kommuner kan trotsa lagen och
domstolens beslut utan att det blir nigon pafsljd.

Vad skall jag siga om all den tid och méda som senare ér lagts ner pa
utredningar som kommit med forslag som hittills lite beaktats. Utred-
ningen om prioriteringar i sjukvirden, handikapputredningens Ett sam-
hille f6r alla, utredningen om bemétande av dldre och nu senast den pa-
giende utredningen om bemétande av personer med funktionshinder,
vars betinkande Kontrollerad och ifragasatt? aterigen visar den vanmakt
och otrygghet manga minniskor med funktionshinder upplever i det rika
landet.

Vad skall jag sidga om ett land ddr 6verbefilhavaren ir beredd att strida
till sista blodsdroppen fér sina férsvarsmiljarder men didr vi dnnu inte sett
motsvarande strid f6r att motverka nedskirningarna inom sjukvéird och
omsorg.

Skall jag avsl6ja att 1 landet som har rad med en mycket vil fungerande
infrastruktur och utbyggd kollektivtrafik kan inte alla firdas fritt — och de-
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finitivt inte pa storhelger. D4 utgar ett sirskilt pibud for en del av med-
borgarna att resurserna inte ricker till for alla som vill dka.

Och det jag siger

Eftersom min uppgift dr en annan si siger jag inte detta. I stillet talar jag
om att ocksd goda system dven om de bygger pa principen om alla min-
niskors lika virde och dirmed lika ritt — dr skéra — att de méste bevakas
noga for att inte borja vittra sénder, att krinkningar mot méinniskors so-
ciala, ekonomiska och kulturella rittigheter sévil som mot politiska sker 1
alla samhillen oberoende av om de ir fattiga eller rika. Att principen om
alla minniskors lika virde inte ir en ging fér alla given. Att den stindigt
miste erovras pa nytt. Att vi ocksi i Sverige erfarit detta och att dven vi
ddrfor dr pa vig att dndra kurs mot en rittighetslagstiftning som ér riktad
till bestimda grupper av medborgare.

Ett verktyg f6r funktionshindrades rittigheter

I dag har virt land tillsammans med 6vriga virldens linder i FNs stan-
dardregler om delaktighet och jimlikhet f6r minniskor med funktions-
hinder fatt verktyget for att utveckla och stirka funktionshindrades rittig-
heter. Reglerna som redan frin bérjan fick stor uppslutning av minga
regeringar och dirmed en unik férankring, antogs av FNs generalforsam-
ling 1993. De dr 22 klara rittighetsregler som om de genomférs fullt ut
kan komma att bidra till att f6rindra levnadsvillkoren f6r manga méannis-
kor i virlden. Férutom att de uttrycker tydliga principer om rittigheter,
mojligheter och ansvar ger de ocksd konkreta f6rslag om hur lindernas re-
geringar kan undanréja hinder f6r funktionshindrade och skapa tillgéing-
liga samhillen. Aven om tiden ir kort sedan reglernas tillkomst s ir en
rorelse pa ging. Ett trettiotal linder har ny lagstiftning som bygger pa
standardreglerna — flera av dem finns 1 utvecklingsregionerna.

Sydafrika dr ett exempel pa ett land som alldeles nyligen arbetat fram
ett handlingsprogram f6r en handikappolitisk utveckling. Detta har skett
inom ramen for den sydafrikanska regeringens stora rekonstruktions- och
utvecklingsprogram som i verklig mening omfattar alla medborgare, dvs.
minniskor med funktionshinder riknas med och finns med fran bérjan i
reformarbetet pd alla nivaer i samhillet. Programmet bygger pd en stark

21



vision och vilja att skapa ett samhille for alla. Lyckas detta kommer Syd-
afrika att bli det f6rsta land i virlden som integrerar ett handikapperspek-
tiv i all utveckling frin grunden — en férebild som kommer att fa stor be-
tydelse f6r bade rika och fattiga linder.

Joshua och jag kommer inom kort att dterigen motas i Sydafrika — (om
we are still alive) — for att fortsitta virt gemensamma arbete for minskliga
rittigheter. Det finns planer pa att i borjan av nista artusende utropa ett
afrikanskt artionde for att sirskilt uppmirksamma och utveckla insatser
som ror funktionshindrade. Om de afrikanska regeringarna stéder ett si-
dant initiativ kan det innebira savil liv som ett bittre liv f6r mdnga manga
minniskor.

1998 idr det dr dé vi firar att det 4r femtio 4r sedan deklarationen om
minskliga rittigheter féddes — med den vilkinda inledningen alla min-
niskor ir f6dda fria och lika i virde och rittigheter”.

1998 kan ocksa betecknas som det ar da funktionshindrades minskliga
rittigheter uppmirksammats pi allvar. Och di inte bara uppmirksam-
mats utan ocksa identifierats som rittighetsfrigor, som berér alla centrala
omraden 1 samhillet — hilsa, utbildning, arbete, ekonomi.

Den svenska regeringens var skrivelse till riksdagen om demokrati och
minskliga rittigheter i utvecklingssamarbetet innehaller ett sirskilt av-
snitt om funktionshindrades rittigheter.

Och t6r forsta gingen pa femtio ar fick handikappfrigan en egen punkt
pa MR-kommissionens dagordning nir Bengt Lindqvist, inbjuden av
Mary Robinson, talade p4 kommissionens méte den 31 mars i1 ar. P4 mo-
tet som redan kan betecknas som historiskt antog kommissionen enhilligt
— bl.a. genom svensk medverkan — en resolution om funktionshindrades
minskliga rittigheter. Resolutionen ses redan som ett viktigt redskap 1
rittighetskampen. Bengt Lindqvist 4r inbjuden att om tvé ar redovisa en
rapport om krinkningar mot minniskor med funktionshinder f6r kom-
missionen.

Enligt artikel 14 i FN-konventionen om medborgerliga och politiska
rittigheter har alla atalade ritt till information om anklagelserna mot sig
pa ett sprik som de forstar. Trots detta kan Marlon Parazo, 27 ir, vilket
ogonblick som helst bli avrittad genom en giftinjektion pa Filippinerna.
Marlon Parazo dr dév och mycket fattig. Han har inte gitt i skolan, kan
inte teckensprak och har inget tal. Han stilldes infor ritta — anklagad for
valdtikt och mordférs6k — utan att forst eller kunna folja med vad som
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hinde i domstolen. Enligt Amnestys rapport nimnde inte Marlon Para-
zos advokat hans funktionshinder. Marlon har saknat alla méjligheter att
térsvara sig. Svenska handikapporganisationer, Inclusion International,
Amnesty, en juristorganisation fér minskliga rittigheter har vidjat till
president Estrada pa Filippinerna om att Marlon skall fa en ny ritteging.
Jag vet inte i talande stund om Marlon Parazo fortfarande lever. Det jag
vet dr att det finns manga som i likhet med honom déms och straffas for
brott utan att ha fatt information om anklagelserna pa ett sprik som man
har forstatt.

Solidaritet som drivkraft

Kampen f6r funktionshindrades minskliga rittigheter handlar om likhet
infér lagen, om att bli respekterad och sedd som en minniska med for-
maga. Den handlar om att forutsittningar ges for att kunna bli delaktig 1
det samhiille man lever i.

I det arbete for funktionshindrades rittigheter som gors idag sévil 1
Sverige som internationellt har lagstiftning blivit nigot av ett nyckelord.
Men utveckling handlar om mer 4n lagstiftning. Samtalet om solidaritet
och ett gemensamt ansvar — om en etisk plattform — méste dirfor fortsitta
med of6rminskad kraft och engagemang.

For mig dr solidaritet ndgot som dr starkt och levande eftersom solida-
riteten bygger pa 6msesidighet och eftersom solidariteten inte kidnner
nagra grinser. Det innebir att vi alla dr beroende av varandra och dérfor
ocksa kan stilla sjilvklara krav pa varandra.

Genom ett solidariskt férhallningssiitt fir vi ocksd var och en majlighet
att bidra med véra erfarenheter. P4 det siittet blir vara varierande behov
och férutsittningar kinda vilket dr nodvindigt om lagarna skall fi effekt
och vi skall kunna undvika motsittningar mellan olika medborgargrupper.

Men slutligen och viktigast av allt: Ett solidariskt forhallningssitt dr
grundliggande for all demokratiutveckling djupare sett. En utveckling dir
allas erfarenheter tas tillvara och bedéms som lika viktiga for att berika det
gemensamma. Dirmed erkinns alla minniskors lika virde och dirmed
lika rtt.
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Miinskliga rittigheter

och varden 1 livets slutskede

Gunnar Eckerdal
Owerlikare inom geriatrik och rehabilitering, Milndals sjukbus

Som inledning vill jag visa ett dokument som var lagtext i Sverige p4 med-
eltiden. Det dr det férsta dokument jag kunnat hitta ddr man resonerar om
prioriteringar i sjukvard.

"Nu blir en man sjuk ute pi ett skepp; de skola bida pd medvind och
virda mannen. Nu tager sjukdomen till hos mannen; dnnu skola de bida
pa medvind och virda honom. En siger honom vara déd och en annan le-
vande; dnnu skola de bida pa vind och virda mannen, dnda till dess alla
siger honom vara déd och ingen levande. De f6ra honom sedan till en
obebodd 6. De ligga honom dir mellan sten och torv; bort segla de se-
dan.” (Upplandslagen)

Den lagen har savitt jag vet inte blivit upphivd av svensk riksdag och
borde anvindas oftare. Det dir med medvind hinger samman med att far-
tygen pa den tiden inte gick att segla bidevind. Om det var motvind fick
alla ro. D miste verkligen alla ro, ingen kunde dgna sig it sjukvard. Men
den nya lagen pabjod att nir nagon var sjuk var varden viktigare dn allt an-
nat.

Ritt till trygghet

Dagens dmne dr FN-deklarationen och di framfér allt den artikel som
stadgar att man har ritt till sjukvard och trygghet i hindelse av sjukdom.
Jag tror att vi skulle beh6va lyfta fram att det ér inte bara sjukvérd vi har
ritt till. Det stir dessutom faktiskt inte att vi har ritt till sjukvdrd, utan det
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ir "trygghet 1 hiindelse av sjukdom” som vi har ritt till. Och det skall gilla
generellt enligt FN-forklaringen.

Det finns en annan FN-associerad skrivning som jag girna vill visa.
Den presenteras ibland som om det var ett FN-dokument antaget av ge-
neralférsamlingen. Det stimmer inte. Det hir dr ett dokument som ir
framtaget vid en konferens dir FN var initiativtagare. Dokumentet an-
vinds ritt mycket i undervisning f6r att man skall fokusera kring vad som
dr viktigt ndr man maéter svart sjuka och déende. I Goteborg har vi ett do-
kument som fastligger vilken etisk grund vi har att st pa i sjukvirden av
svart sjuka och déende. I det dokumentet ingér deklarationen som en del.

"Den déendes rittigheter ("The Dying Person’s Bill of Rights”).

Jag har riitt att bli behandlad som en levande minniska #inda fram till min déd.
Jag har riitt att bevara mitt hopp, oavsett om innehallet i detta férindrar sig.

Jag har ritt till vard och omsorg frin dem som bevarar mitt hopp, dven om detta for-
dndras.

Jag har ritt att uttrycka mina kinslor infér min forestiende déd pa mitt eget sitt.
Jag har ritt att delta i beslut som giller min vérd.

Jag har ritt att forvinta mig fortsatt medicinsk behandling och vard, dven om syftet
inte lingre 4r bot utan vilbefinnande.

Jag har ritt att inte behéva d6 ensam. Jag har ritt till optimal smirtlindring.
Jag har riitt att {3 drliga svar pd mina frigor.

Jag har riitt att inte bli f6rd bakom ljuset.

Jag har riitt att fa hjilp av och f6r min familj att acceptera min déd.

Jag har ritt att fi do 1 frid och med viirdighet.

Jag har riitt att fa vara den jag #r och att inte f6rdémas for mina beslut, dven om de av-
viker frin andras mening.

Jag har ritt att samtala om och ge uttryck fér mina religiosa och/eller andliga upple-
velser, oavsett vad de betyder f6r andra.

Jag har ritt att forvinta att kroppens okrinkbarhet respekteras dven efter doden.

Jag har ritt att bli virdad av omsorgsfulla, medkinnande och kunniga minniskor som
forsoker férstd mina behov och som upplever det som givande att hjilpa mig att méta
min dod.”
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Jag har ritt att bli behandlad som en levande manniska inda fram till min dod.
Det idr ganska sjilvklart, men dnda miéste vi prata lite om det. Kan man
vara nistan dod? Ibland behandlar vi svart sjuka som om de var det, men
sd fir man inte resonera enligt den hir definitionen. Antingen lever man
eller sa 4r man dod.

Jag har ritt att bevara mitt hopp stir det. Det kan ju ingen ifragasitta. Det
gér bra att hoppas bést man vill, varsigod. Men dndi maste vi sjdlvkritiskt
siga att i sjukvirden arbetar vi ofta pi ett sitt s att hoppet forsvinner. "Du
ar firdigbehandlad” kan vi siga. Hoppet sparkas at sidan. Men sé har vi

inte ritt att gora!

Jag har ritt att uttrycka mina kinslor infor min forestdende dod pa mitt eget
sitt. 1 de flesta vérdsituationer 1 vért land har man ritt att uttrycka sina
kinslor pé sjukvirdens sitt, men har vi alltid ritt att uttrycka det p vart
eget sitt? T.ex. om siittet r ilska?

Jag har ritt att delta i beslut som géller min vird. Det har man i svensk lag-
stiftning lyft fram bade i hilso- och sjukvardslagen och i socialtjinstlagen.
Men i tillimpningen i virdens vardag ger man avkall pa detta varje dag.
Det har vi redan ritt hora exempel pa. Man siger att "du har ritt till det
hir, men vi har inte resurser, si du far vinta.”

Jag har ritt att inte behiva di ensam. Det dr en besvirlig punkt. Det dr en
punkt som lekmin gillar. "Inte skall man vil behéva dé ensam 1 ett rikt
land.” Det fina med den dir punkten dr att om jag vill, skall jag slippa d6
ensam. Men det finns en och annan som faktiskt vill d6 ensam och di kan
vi vil fa lita honom gora det. Det dir ér inte si enkelt som manga friska,
kicka minniskor tror. Manga minniskor 1 vért land d6ér ensamma. Flera
av dem ville inte det.

Jag har ritt till optimal smirtlindring. Detta ir en forsvenskning av en eng-
elsk grundmening dir det star att jag har ritt till smartfrihet. Jag dr smirt-
likare, och jag vill inte sdga att man har ritt till smirtfrihet. Jag kan ge
smirtfrihet for alla, det ir inget storre problem, bekymret dr om patienten
ir beredd att ta det pris som en smirtfrihet innebir? T.ex. priset att inte
kunna gi, priset att inte kunna tinka klart, priset att inte kunna vara va-
ken. I den svara avvigningen mellan effekt och bieffekter kan det inte ut-
lovas smirtfrihet. Vi kan utlova optimal smirtlindring, men till l6ftet om
smirtfrihet kan vi inte leva upp.
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Dir déden dr dir vill vi inte vara

"Jag ir inte ridd f6r déden,
men jag vill inte vara med nir det hinder”. Woody Allen

Det dr besvirligt det ddr med hur det blir 1 livets slut. Dir livets slut 4r, ddr
vill vi inte vara. Det giller nog mycket av deklarationen om minskliga
rittigheter. Allt det dir som deklarationen handlar om, det ir sidant som
vi helst inte vill veta av. Vi vill inte vara nirvarande, dir minskliga rittig-
heter hotas. Om minskliga rittigheter hotas i livets slut, si vill vi inte vara
dir heller. Vem vill ga pa besok till en désende minniska som har kissat ner
sig? Det dr vil inte trevligt. Vivet t.ex. att de som dr doende med demens-
sjukdom far mycket fa besok.

Det dir att déden och livets slut ir otrevligt, det dterspeglas ocksa i sta-
diga dokument. Till exempel i statens offentliga utredning 1984:39, "HS
90”. Nagra av er har den i bokhyllan. Sling den inte, den ir rolig! Dir hiv-
dade man att om man satsar riktigt mycket resurser pa hilsa, s blir min-
niskorna inte sjuka, och da kan vi si smaningom ligga ner sjukvarden.
Kommer ni ihag det? Det var lite spinnande. Den trikiga termen “sjuk-
vird” ersattes 1 sann positiv anda med "hilsoproblem”. Sjukdom ir trikigt.
Ett av hilsoproblemen 4r ”dédlighet”. Livets slut ér ett hilsoproblem. Om
vi satsar pd hilsovard behover vi ingen vard i livets slut. For att stryka un-
der allt detta sa skrev man: "Sverige har idag ur internationellt och histo-

riskt perspektiv exceptionellt 1ag dodlighet.”

Kan man gora riktiga prioriteringar?

Jag skall visa ett brev frin en anhérig som vi kan kalla Barbro. Hon vet att
jag anvinder det hir brevet i undervisning. Det ir lite dndrat for att
skydda anonymiteten. Jag skall inte ldsa hela brevet utan borjar en liten bit
ner. "Jag talade med professor X idag, det var Pers f6rslag, han har sjilv
talat med honom hiromdagen, och X pastod da att han gjorde allt f6r Per
och holl sig stindigt informerad om hans hilsotillstind men trodde dndé
att en del av Pers mage var bortopererad, vilket ir helt fel. Jag kan inte med
ord beskriva den fullstindiga maktléshet vi kinner och kinslan av att inte
kunna paverka nigot dverhuvudtaget. Vi vet att Pers sjukdom ir ytterst
allvarlig, men jag anser fortfarande att varje minniska har ritt att ma sa
bra som mojligt och har ritt att f en sa bra och adekvat behandling som
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mojligt. Jag fick en kinsla av att jag inte skulle ligga mig i det hela och att
jag inte begrep hur allvarligt sjuk Per egentligen ar.”

Jag tog med det hir, f6r hir anvinds ordet "ritt”. Har man inte ritt att
ma si bra som mojligt? Det stir kanske inte 1 FIN-deklarationen, men det
dr nog manga 1 vart land som tycker det. Om man di méter en professor
som inte precis méter den ambitionen, sd blir man besviken. Per blev be-
sviken nir han mirkte att den doktor som hade opererat honom inte ens
visste vad han hade gjort dir inne i magen. Hustrun blev besviken nir pro-
fessorn inte férstod att maken hade svara smirtor. "Han sade till mig att
jag miste borja vinja mig vid att Per dr dodssjuk, som om jag inte har levt
med det hir hotet 1 10 ar. Jag har emellertid en levande minniska framfor
mig som jag tycker ofantligt mycket om och som jag unnar den bésta méj-
liga vard. Ibland undrar jag om det virsta som kan hinda en minniska dr
att fi metastaser, f6r da 4r man dédsdémd och bortprioriterad. Diremot
fick jag ett telefonsamtal frin en likare i Skovde angiende min 96-driga
morbror om vi ansig att en storre operation skulle utforas eller ej. Enligt
min dsikt har Per storre chans att leva ytterligare nagra ar in vad min mor-
bror har. Fér vi 4nnu en gang be om hjilp med att unders6ka var och varfér
Per har en sidan virk och vilken inverkan tabletterna har. Ibland undrar
jag om det inte vore bittre att nigon pd Mdlndal tog sig an helheten. Vi
behover mycket minsklighet nu, (inte minst jag).”

Hir kommer begreppet "prioritering” upp. Prioritering i sjukvirden
innebir 1 praktiken saker som politiker lovar och sidant som patienter inte
far. Nir en patient anvinder ordet prioritering s betyder det: "jag har bli-
vit missgynnad”. Det borde man reflektera 6ver innan man talar om pri-
oriteringar. Per fick av samhillets resurser oerhort mycket mer dn de flesta
minniskor i vart land. Hans sjukdom var dyr. Anda upplevde han sig som
bortprioriterad.

Lova aldrig det du inte tinkt halla

Ett anmilningsirende: En man ringer och berittar att hans hustru avlidit
pa en vardavdelning. Hon var svart sjuk 1 cancer, virdades hemma men
hade fatt 16fte om att vid eventuell férsimring fi komma direkt tillbaka
till avdelningen, utan att passera akutmottagningen. Det blev inte sa, utan
den dag hon behévde komma tillbaka till sjukhuset fick hon stanna 6ver
natten pi intagningsavdelningen och férst nista dag komma till avdel-
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ningen. Dir fick hon ligga 1 korridoren utan ens en ringklocka sa att hon
kunde tillkalla hyilp.

I det fallet levde vi inte heller upptill kraven. Det som ér allvarligt med
det hir och det som vi sig f6rut dr att man lovar nigonting och sa héller
man det inte. Det dr ingen som har bett oss lova si mycket i samhillet.
Men nir man blir lovad och sedan sviken, d4 blir besvikelsen dnnu storre.

Pi det sjukhus jag arbetar kriver vi att den vardavdelning som lovar en
sadan hir sak skall skriva ner det pa papper. Jag har minga exempel ur var-
dagen pa att patientens uttalande om 16fte har blivit ifrdgasatt. D4 halar
patienten upp sitt papper: “hir star det svart pa vitt.” Det fungerar. Det édr
dessutom kostnadseffektivt om det dr nidgon som gillar det. Patienterna
vigar stanna hemma lingre!

Ni fir ta mig med en nypa salt, men jag tycker att jag dr nistan lika klok
som FN. Hir dr min deklaration.

"Envar har ritt att fi det han blivit lovad.
Ingen har ritt att lova det han inte tinkt halla.
Ingen har ritt att lova nigonting 4 andras vignar.”

Kan vi gd hem och leva upp till det?

Inom hospice dir jag arbetar talar vi ocksa om hur vi skall leva upp till pa-
tientens forvintningar. Dame Cicely Saunders dr den person som startade
hospicerorelsen. I hennes dokument stér ofta ordet "you”

"You matter because you are you

and you matter to the last moment of life.
And we do all we can,

not only to help you die peacefully,

but to live until you die.”

Det stir vildigt lite om "we”. Ordet fé6rekommer bara tvd ganger. Det tror
jag vi miste trina pd. Om vi skall organisera virden si att den passar de
svarast sjuka och déende, sd maste vi inrikta varden pa vad som ir intres-
sant for den personen, “you”, och inte pd vad som ir intressant for oss. Inte
heller sirskilt mycket inriktas den pd vad som ir intressant f6r de som ir
friska. Det dr den som ir sjuk som ir i centrum och det stimmer vil med

FN-deklarationen.
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Vimaiste samtala om det lingsamma d6endet

Hur skall vi kunna méta framtiden sa att de svérast sjuka far sina rittig-
heter tillgodosedda? Jag tror att vi behover ett samtal i hela samhillet.
Samhillet vill inte samtala om de hiir frigorna. Man vill liksom Woody
Allen inte vara dir déden dr. Déden har blivit sa ovanlig, den gommer vi
nagonstans ddr vi inte 4r. Manga i vart land dér ensamma, inte bara i det
rum dir de avlider, utan ensamma 1 sitt sociala nitverk. Vill vi ha ett si-
dant samhille? Kan vi géra nagot it det? Hur skulle vi sjilva vilja ha det
nir vi dér? De undersokningar som finns visar att de flesta vill fly undan
problemet. Over hilften av de tillfragade siger att "jag vill d6 knall och fall
utan forvarning, men inte nu.” Da fir man inget samtal om livets slut. De
flesta av oss kommer inte att d6 si. Vi har prioriterat hilsoinsatser som
just motverkar plotslig déd. Vill vi motverka en langsam dod sa skall vi
inte goéra sidan hilsoinsatser!

Vem skall fora det hir samtalet? Maste inte alla féra det? Nir jag som
arbetar nira de déende pratar, sa siigs det alltid att jag talar i egen sak. Nir
de som snart skall do vill prata sa hinner de inte, f6r de dér. Vem skall da
prata f6r de déende? Borde vi inte gora det allihopa? Eftersom vi snart dr
dir sjilva och vill ha smirtlindring och en virdig dod.

Forbittra kompetensen

Varje gang jag har vardat en politiker eller en politikers mamma sa far jag
alltid hora: ”dr det sd hir det ér i verkligheten?” Om vi skall géra négot
konkret mer 4n att 6ka och vidga samtalet sa ir det att f6rbittra kompe-
tensen hos dem som méter svart sjuka. Dir dr mycket kvar att gora. Hel-
hetssyn, smirtlindring, psykologiska mekanismer dr exempel pd dmnen
som dr alltfor lite foretridda 1 vara utbildningar. Vanférestillningar om
smirtlindring, smirtlindringsmetoder, daligt uppf6ljd behandling, felak-
tiga delegationer m. m. ér vanliga dir svart sjuka och déende virdas. Det
dr manga som arbetar med hur man organiserar vard. D4 méste man for-
soka att med fantasi och inlevelse sitta sig in i de déendes 6nskemil och
rittigheter och inte bara beakta alla de friska minniskornas énskemal och
rittigheter.

Det samhille vi har byggt upp har satt oss i en situation dir det édr dyrt
att d6. Nu fir vi sopa upp det. Vi har forbittrat hilsoldget 1 vart land si
att minniskor blir gamla och dér lingsamt. Det ir ett svek mot dem som
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dr i det liget att inte ge dem den vérd de behover. Varfor hjilpte vi dem da
att leva linge om de skall fi det uselt nir de skall do?

Prioriteringar inom virden maste synliggoras i varje storre struktur- el-
ler budgetbeslut. Det finns ingenting som forstor och irriterar vardaren
och vérdarens arbetssituation mer dn obegripliga strukturférindringar.
Alltfér mycket energi gir it till fel sak. Prioriteringar gors och nir en pri-
oritering gors miste den vara synlig. Om prioriteringen ir fel maste det
patalas. Vibehover en hogsta domstol for sjukvardens beslut och priorite-
ringar. Om det dr méjligt eller ens 6nskvirt vet inte jag. Men jag ser ofta
ett behov. Hur kan man fatta beslut som gér stick 1 stiv med de flesta mén-
niskors prioriteringar utan att ens tala om det f6r dem? De svarast sjuka 1
vart samhille fortjanar att bli tagna pa allvar, f6r det handlar inte om dem,
det handlar om oss.
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De minskliga rittigheterna och barnen

Lars H Gustafsson

Docent i socialmedicin, barnlikare, Ornskéldsvik

Jag vill uppehalla mig vid samspelet mellan minskliga rittigheter, i det hir
fallet barnets minskliga rittigheter, och etik. Fragorna har berért mig
starkt bade pd det personliga planet och som yrkesman sedan jag som
etiskt intresserad barnlikare fick forménen att vara Ridda Barnens repre-
sentant 1 Geneve under tillkomstprocessen av FN:s barnkonvention, som
antogs 1989.

Efter forsta virldskriget borjade man for férsta gingen pé allvar tala om
barnets minskliga rittigheter. Det skedde i sparen av en katastrof, dir
man hade sett hur fruktansvirt illa barn for under kriget. Det var en grupp
kvinnor i England och Sverige, kvikare och pacifister, som bildade Ridda
Barnen-rérelsen och som tog som sin férsta uppgift att formulera ett ut-
kast till en deklaration om barnets rittigheter, den s.k. Genéve-deklara-
tionen, som f6rst undertecknades 1923 och sedan adopterades av Natio-
nernas Foérbund 1924. For barnens del har det alltsd linge funnits ett
internationellt instrument, dven om det frin bérjan bara var i form av en
enkel deklaration i fem punkter.

Ett etiskt grundackord

Den gamla barndeklarationen bir en stark prigel av det som hade hint
under kriget, och det finns ocksi ett slags etiskt grundackord i den som
inte gér att ta miste pa. Dir talas om barnets ritt att alltid f6rst £ hjilp i
katastrofsituationer. Sirskilt kind har kanske den sista och femte satsen
blivit, som 1 Selma Lagerl6fs svenska version lyder: "Barnet skall uppfost-
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ras med tanke pa att dess bista egenskaper skall komma dess medmiénnis-
kor till gagn”. Vi skulle kanske tala om empatitrining eller nigot mera
platt.

En av dem som skrev under den hiir deklarationen nir den fortfarande
bara var ett utkast och man foérsokte paverka Nationernas Foérbund att
anta den, var den da som nu bekante polske barnlikaren Janusz Korczak,
som dessutom skrev ett eget tilligg till barndeklarationen. Jag kom att
tinka pa det alldeles nyss dirfor att han i en av sina artiklar proklamerat
barnets ritt till sin déd, nigot som vickte mycket uppstindelse da. Han
var likare pa ett barnhem 1 Warszawa-gettot. Man antog att han talade
om barnets ritt till en virdig dod, men helt siker pi vad han menade var
man inte.

Nir man borjade beskriva barnets rittigheter pa det hir sittet omfor-
mulerade man ett antal etiska principer till rittighetssprik Pa den vigen
fortsatte man nir sedan FN 1959 antog sin barndeklaration, som sedan
har omarbetats och nu finns i form av barnkonventionen fran 1989. Den
ir inte bara omarbetad utan det dr egentligen ett helt nytt dokument.

Barnets bista 1 frimsta rummet

Det finns ett antal etiska principer férborgade i barnkonventionen, men
ocksa en hel del aktuell kunskap om barns grundliggande behov. Hir
finns i den nu snart tio 4r gamla konventionen forstis en artikel som
handlar om alla barns lika virde (artikel 2), eller om alla barns lika rittig-
heter, som helt ansluter till Konventionen om de minskliga rittigheterna.
Hir finns ocksa den bekanta artikeln om barnets bista (artikel 3). Det dr
en intressant princip, som man egentligen kan reflektera mycket 6ver. Vid
alla dtgirder som ror barn skall barnets bista komma i frimsta rummet.
Skulle man pa motsvarande sitt kunna siga att vid alla dtgirder som ror
en manniska skall manniskans bésta komma i frimsta rummet? Eller lig-
ger man till en ytterligare dimension? Ar det si att man menar att barn
har en sa sirbar och utsatt position att om man inte sérskilt framhiéller att
barnets bista skall komma i frimsta rummet si kommer det i sista rum-
met? Den mest sjilvklara portalartikeln i barnkonventionen dr ocksé, som
vi senare skall se, en av de sviraste att uttolka.
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Asikts- och yttrandefrihet

Konventionen innehaller ocksi en artikel om barnets ritt att fa komma till
tals (artikel 12). Den dr mycket omdiskuterad idag. Det stir att ett barn
alltid skall fa siga sitt innan man fattar beslut om det. Man gir till och
med si langt att man siger att inga beslut som giller ett barn far fattas
utan att man forst hort barnet 1 fraga. Det finns ingen nedre dldersgrins.
Det ir en radikal skrivning man har enats om, sirskilt med tanke pa att
den hir konventionen antogs genom konsensusprincipen: Alla skulle vara
overens.

Det finns skrivningar om barnets ritt att yttra sig fritt i tal och skrift
(artikel 13), om foreningsfrihet och religionsfrihet (artikel 14-15) och om
ritt till privat- och familjeliv (artikel 16). Den senare artikeln dréjer jag
girna vid. Barnen sjilva brukar pipeka att man inte fir glomma den. Man
far inte titta i barns brev och dagbocker utan att friga forst — det dr en
grundliggande minsklig rittighet som barn har!

Ett helt knippe med etiska virderingar finner vi 1 artikel 29, som egent-
ligen handlar om vad undervisningen i férskolan och skolan skall syfta till.
Undervisningen skall syfta till att utveckla barnets fulla mojligheter i fraga
om personlighet, anlag och fysisk och psykisk forméga. Ligg mirke till att
FN nimner utvecklingen av barnets personlighet férst! Det ir verkligen
inte sjdlvklart for alla. Vidare skall undervisningen utveckla respekt for de
minskliga rittigheterna och de grundliggande friheterna, for vistelselan-
dets och for ursprungslandets nationella virden och for kulturer som skil-
jer sig fran barnets egen.

Undervisningen skall ocksa forbereda barnet for ett ansvarsfullt liv i ett
fritt samhille i en anda av férstielse, fred, tolerans, jimstilldhet mellan
konen, vinskap mellan alla folk, etniska, nationella och religisa grupper
och personer som tillhor urbefolkningar — och utveckla respekten f6r na-
turmiljon. De indianska organisationerna ville ha en annan formulering:
att ldra barn att leva 1 harmoni med naturen”. Men det tyckte nigra av de
visteuropeiska delegaterna lit for flummigt!

Hir finns alltsd en hel samling tydligt formulerade virderingar. Ligger
man till dessa ett antal andra skrivningar i konventionen sa fir man en
ganska stabil virdegrund att std pa. Det ir tydligt att konventionen i sig
innehaller en etik. Fragan dr bara: Vilken etik? Och varifran 4r den him-
tad?
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Barnets ritt och forildrars rittigheter

Nir man liser vidare i konventionen ser man att det finns en del andra
etiska problem som man fitt finna kompromisslosningar pa. Ett sidant idr
hur man skall virdera barnets ritt i férhallande till f6rildrarnas rittighe-
ter. P4 denna punkt pagick en mycket livlig diskussion i arbetsgruppen i
Geneve. Foretridare for ndgra nationer menade nimligen att virlden inte
behovde en barnkonvention, diremot en konvention om familjens rittig-
heter for att stirka familjens stillning gentemot staten. Man sdg det till
och med som stétande att barnet skulle ha egna rittigheter ocksi gente-
mot foérildrarna, medan vi frin bland annat de skandinaviska lindernas
liksom frin manga frivilligorganisationers sida med kraft hivdade just
detta: att barnet maste ses som en individ och tillférsikras i grunden
samma minskliga rittigheter som varje vuxen och att det ibland kunde
finnas intressekollisioner ocksa mellan barn och forildrar.

Samtidigt som konventionen dirfér betonar barnets ritt till integritet
ocksa gentemot férildrarna, bland annat genom barnets ritt till yttrande-
frihet och ésiktsfrihet, sa sigs 1 artikel 5 att staterna skall respektera det
ansvar och de rittigheter och skyldigheter som tillkommer férildrar. En
artikel dir det blir sirskilt tydligt hur man har slitit med frigan ir den om
religionsfrihet (artikel 14). Det stir dir att staterna skall respektera bar-
nets ritt till tankefrihet, samvetsfrihet och religionsfrihet. Barnet skall
alltsd ha ritt att tinka och tro vad barnet vill. Men sedan ligger man f6r-
siktigtvis till att staterna skall respektera foraldrarnas och 1 f6rekommande
fall virdnadshavares rittigheter och skyldigheter att pa ett sitt som ér for-
enligt med barnets fortlopande utveckling ge barnet ledning di det utévar
sin ritt. Vad dr det? Diskussionen i Genéve handlade bland annat om hur
man skall géra som forilder om ens 14-aring forsvinner in i en sekt. skall
jag dd inte ha ritt att dka och himta honom/henne?

Sadana diskussioner forde till en balansgang mellan tva egentligen
oforenliga principer. Den stora fragan ir: Ar barnet verkligen en fullvirdig
minniska som dirmed skall ha en minniskas samtliga minskliga rittig-
heter sig garanterade? Eller 4r barnet mer en minniska i vardande, dir
ind4 forildrarna méste ha ett huvudansvar? Nir ér i sa fall barnet beslut-
smyndigt? Det ir inte s sjdlvklart och alls inte enkelt.
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Kirlekslira 6versatt till FN-sprak

Nir det bérjade std klart att barnkonventionen efter nistan tio ars arbete
verkligen skulle bli verklighet var jag bjuden pa en fest hos Ridda Barnens
representant i Genéve, Simone Ek. Vid ett glatt samsprik dir pd kvillen
sade en kvinna som jobbade pé katolska barnbyran i Genéve: "Det ir si
fantastiskt med den hir barnkonventionen — den ir egentligen Jesu kiir-
lekslira pd FN-spriak!” Da svarade en muslim fran Algeriet som satt pa an-
dra sidan bordet: ”Vad lustigt att du siger si, hemma brukar vi siiga att det
hir dr islam pd FN-sprak, och vi ir s férvanade att ni i Visterlandet dnt-
ligen borjar acceptera vissa grundliggande principer 1 islam!” Vi satt och
tittade pa varandra och tyckte att dessa uttalanden var ganska mirkvir-
diga. Tio drs médosamt filande pa formuleringar hade inda givit resultat!

Tink om det ir si att man genom att férsoka se det gemensamma i
stillet for det som skiljer, genom att ta sikte pa det som forenar de stora
virldsreligionerna och tankesystemen i virlden, kli av dem deras ur-
sprungliga sprak och kld ut dem 1 FN-sprak — sa gar det att komma 6ver-
ens om ganska mycket! I sa fall 4r en konvention som denna oerhért vik-
tig. Den loser inte alla problem, men den ger oss 4ndi en form av
gemensamt fundament att sti pa.

Jag hor till dem som i var inhemska diskussion om skolans virdegrund
har pekat pa mojligheten att anvinda FN-dokumenten som vi har talat
om tidigare hir som viktig stenar 1 byggandet av virdegrunden. Barnkon-
ventionen omfattar alla: vira egna barn, vara flyktingbarn, ungdomar och
familjer frin olika hall i virlden. Barnkonventionen ir virt gemensamma
dokument. Lat oss bérja dir och se hur langt det biir!

Etiska principer och lagar ricker inte

Nir vi arbetar med barnkonventionen ser vi snart att problemen dnda inte
dr 16sta. Det finns en etik i konventionen, liksom i de 6vriga instrumenten
tor minskliga rittigheter — men det krivs ocksé en etik for att tolka dem!
Jag tycker det ir fascinerande att fundera 6ver just den dualismen. Lit oss
ta artikeln om barnets bista igen! Vi kidnner igen principen fran var egen
familjerittslagstiftning: Om tvé forildrar sliss om virdnaden om ett barn
s& skall domstolen naturligtvis lyssna pd vad de bada har att siga, men nir
den fattar sitt beslut skall den gora det utifrin iden vad som kan vara bist
tor barnet. Det giller ocksa 1 méil som giller till exempel omhinderta-
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gande av barn. Allt detta liter gott och vil, men alla som har arbetat med
dessa fragor vet att nir principen skall tillimpas i praktiken uppstar dndé
en mingd problem. Vem vet till slut vad som ir ett barns bista? Vem har
tolkningsféretride? Ofta kan det finnas mycket olika uppfattningar om
det. En forilder har en syn pd saken, en annan férilder en helt annan, bar-
net har en tredje syn, barnpsykiatrin en fjirde, socialtjinsten en femte —
och nir tingsritten eller linsritten sedan skall fatta sitt beslut maste man
bérja jimka. Man kommer ofta till olika uppfattningar.

Fragan uppstir: hur tungt skall barnets egen synpunkt viga? Nir det
giller en vuxen minniska menar vi som regel att den vuxne vet bist sjélv.
V1 har kommit 6verens om ménga principer inom varden utifran iden att
patienten kinner sitt eget bista.

Skulle vi kunna séiga att barnet vet bist sjilv? Ar det alltid sa? Elle nr
dr det inte sa? Vem anser sig ha ritt att verprova barnets bedéomning?
Hur skall man vikta forildrarnas utsagor? Hur skall man vikta experternas
utsagor? Nu kommer minniskosynen, synen pa minniskovirde och andra
etiska virderingar in. Empiri talar vi om, men empiri dr ocksa den ofta
bara ett slags férvirvad etik.

Dessutom ir det uppenbart att man ibland kan vara 6verens om vad
som ir barnets bista, men man ser inda problem att realisera det, dirfor
att @ven barn maste maka it sig ibland. Barn kan inte fa allt. Frigan har
ofta diskuterats nir det giller utvisnings- och avvisningsbeslut. Aven den
beslutande myndigheten ser ibland att en avvisning till Turkiet, eller vilket
land det nu kan vara, inte ir till barnets bista, men det finns ett antal an-
dra intressen att ta hinsyn till. Behovet av reglerad invandring talar man
om ibland, men det kan ocksé vara sa att den aktuella pappan ir spion pa
sina landsmin eller att det finns andra starka och speciella skil for varfor
familjen skall utvisas. Skulle man da bara utvisa pappan och lata barnet
stanna sa splittrar man familjen. Hur skall barnets, den vuxnes och sam-
hillets intressen vigas mot varandra i sidana drenden?

Barnets bista diskuteras ocksé nir det giller nedskirningar. Manga har
till exempel hinvisat till principen om barnets bésta i debatten kring ett
nedliggningshotat barnbibliotek. Det ir inte férenligt med barnets bista
att stinga ett barnbibliotek, har man sagt. Men, som en kulturchef i en
kommun sade: "Menar du att vi skall ta bort alla bocker pd langvarden och
alla bocker for alla dldre manniskor innan vi tar den forsta boken pa barn-
biblioteket?” Négonstans maste det ske en rimlighetsbeddmning, en
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jimkning, en avvigning av barnets intresse mot den vuxnes. Men vem gor
det och hur? Vilka principer och vilken etik dr det di som styr?

Vem avgér barnets mognad?

Artikeln om barnets riitt att fi komma till tals (artikel 12) kan diskuteras
pa samma sitt. Barnet skall alltid horas. Redan den principen for lingt.
Forildrarna och doktorn fir till exempel inte bestimma 6ver barnets hu-
vud att barnet skall opereras. Barnet maste horas f6rst. Men sedan maste
man viga det barnet siger mot nigon form av rimlighetsprincip. Det stir
ocksa i artikeln att barnets dsikter skall tillmitas betydelse i forhallande till
barnets ilder och mognad. Men vem avgér hur moget ett barn ir? Ar det
sjdlvklart att man blir mer mogen ju dldre man blir?

Ibland undrar jag faktiskt 6ver det. Nir jag har arbetat med en syskon-
krets kan jag ibland tycka att femaringen har en mer mogen och klarsynt
bild av en situation dn vad niodringen har. Det idldre barnet kanske dr mer
uppbundet av lojaliteter till sina férildrar och férsoker bevaka dem.

Vilken etik skall alltsd leda oss hir nir vi skall tolka etiken i konventio-
nen eller i lagen? Vi miste hélla oss till ndgonting — men vad? Récker det
med négot slags privat etisk reflektion? Den saknar jag ibland inom var-
den och socialtjinsten liksom inom skolan. Men ricker det med den? El-
ler beh6vs det nidgon form av institutionell etik?

Det slar mig ofta nir man samtalar om siddana hir frigor, till exempel
i skolan eller inom socialtjdnsten, att man siger: ”V1 f6ljer bara lagen!” La-
gen anses 1 sig innehalla den etik som man skall folja. Men alla som har
torsokt att i den hir typen av svara avvigningar tolka lagen vet att lagens
bokstav inte alltid ricker.

Svira avvigningar

I kris- och katastrofsituationer stills principerna pa sin spets. I Sverige
kan det gilla flyktingbarn frin krigsdrabbade linder eller barn fran famil-
jer som lever under krigsliknande férhallanden, det vill siga barn i familjer
som befinner sig i svira samlevnadskonflikter eller virdnadstvister. Tink
er en situation med en vardnadstvist dir en mamma frin Stockholm har
levt i norra Bergslagen en tid och dir fatt tre barn. Sedan skiljer forald-
rarna sig, mamman flyttar tillbaka Stockholm med de tre barnen och fir
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interimistiskt virdnaden om barnen. Men umginget bérjar ga pa kryckor.
Barnen fir inte triffa sin pappa, och dirfér bestimmer tingsritten att bar-
nen skall flyttas och i fortsittningen bo hos pappa i norra Bergslagen. Si
bérjar en ling tid ndr man skjutsar barnen emellan, mamman kér dem till
Bergslagen, pappan kér dem till Stockholm. Men efter hand bérjar mam-
man beskylla pappan f6r misshandel och missbruk. Hon talar negativt om
honom och 6éppnar ett nytt virdnadsmal. Ritt vad det ér sa blir barnen
kvar i Stockholm och kommer inte tillbaka frin mamman. Pappan begir
verkstillighet genom linsritten, som utser en medlare. Medlaren hor bar-
nen hemma hos mamma. Barnen siger att de vill bo hos mamma och si-
ger att pappa slar dem. Hur skall utredaren och ritten virdera det?

Det kommer sa smaningom fram att mamman har sagt till barnen att
hon inte kommer att orka skjutsa dem lingre, utan de rar vilja: antingen
miste de flytta till mamman eller ocksi blir de kvar hos pappan, men di
far de inte triffa mamman mer. Barnen har utifrin denna information
gjort en ur deras synpunkt realistisk bedomning: "Det ir sikert sant det
hon siger. Om vi inte fir flytta 6ver till mamma sa mister vi henne.”

En betraktare utifran kan tycka att detta dr utpressning. Skall man
verkligen falla undan fér sidant? Men ur barnens synpunkt 4r det bara
fraga om realism. Till detta kommer si avviigningarna om vad som ir bra
pa kort eller ling sikt: Kanske det dr bra pa kort sikt att barnen far vara
med mamma? Kanske det ir férodande pi ling sikt, eftersom de kanske
da forlorar sin pappa? Vem kan bedoma det? Vem avgér vad som dr "bar-
nets bista”» Hir korsar plotsligt alla mojliga etiska principer varandra:
Barnets ritt till ndra personlig kontakt med bada sina forildrar. Barnets
ritt till sanning och hederlighet. Barnets ritt att behilla en positiv bild av
bada sina f6rildrar.

Jag har alltsi som avslutning gjort en snabbskiss av ett ganska vardag-
ligt dilemma inom det socialpediatriska arbetsfiltet. Barnkonventionen
och lagstiftningen ger oss bade vigledning och st6d, men vi klarar oss inte
enbart med dem. Det ir dérfor som jag skulle vilja knyta an till den "etiska
plattform” som Erwin Bischofberger talar om. De FN-dokument jag up-
pehallit mig vid dr en del av ett fundament, men var himtar vi de 6vriga
delarna?
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Har alla verkligen lika ritt?
Om psykidel och de miénskliga

rittigheterna

Lena Steinholtz Ekecrantz

Verksam inom Socialstyrelsens uppfolining och utvirdering av

Psykiatrirveformen. Fil.dr i Tema Hilsa och Sambdille

Jag har arbetat med uppféljningen och utvirderingen av psykiatrirefor-
men de senaste tvd dren. Slutrapporten kommer att limnas till Socialde-
partementet i maj 1999. Jag tinker inte hir presentera en massa siffror
som visar hur malgruppen har det i olika avseenden, det finns sa vil be-
skrivet i rapporten "Reformens f6rsta tusen dagar” som kom ut 1998. Jag
skall i stillet reflektera over fragestillningar som jag har st6tt pi nir jag
har arbetat med psykiatrireformen. Reformens intention ir att normali-
sera livet for personer med psykiska funktionshinder. De skall ges mojlig-
het att leva ett liv som andra medborgare och det har satsats ganska stora
stadiga stimulanspengar for att hjilpa till med detta.

Jag skall ta upp tre etiska principer: rittviseprincipen, autonomiprinci-
pen och omsorgsprincipen. Den sista innefattar bade godhets- och skade-
principen, dvs. maximera det goda och minimera risken att gora skada.
Jag skall ge négra exempel pa bryderier och problem som jag har stott pa
nidr jag har talat med personal och psykiskt funktionshindrade personer.

Rittviseprincipen

Rittviseprincipen handlar i reformarbetet om allas lika ritt till bostad,
sysselsittning och adekvat vard och omvardnad. De psykiskt funktions-
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hindrade har statt i fokus for stora insatser sedan reformen tridde 1 kraft.
Stimulansbidragen har bl.a. bidragit till detta. En massa verksamheter har
byggts upp runt om i landet och de har blivit mycket viktiga inslag i det
dagliga livet f6r malgruppen. De har inneburit en garanti mot bade isole-
ring och ensambhet f6r vildigt ménga, men fortfarande ir det stora brister,
framfor allt nir det giller sysselsittningen pa dagarna. Det ér drygt hilf-
ten som har en meningsfull sysselsittning. Det man fragar sig nu ér vad
som kommer att hinda nir stimulanspengarna tar slut? Risken ir att situ-
ationen blir #nnu simre dn vad den 4r. Det dr lingt ifran alla verksamheter
som kommer att fortsitta. Kommunernas resurser ricker inte till for att
permanenta dem, har vi fitt hora. Det dr bekymmersamt. Det betyder att
psykiskt funktionshindrade personer kanske férlorar den fasta punkt som
de sa sméaningom och efter mycket tvekan i flera fall har vant sig vid att gi
till. De upplever det som ett svek om de hir verksamheterna liggs ner.

Insatserna varierar starkt 6ver landet. Stérst édr vil bristerna i storsti-
derna. I kommuner med dilig ekonomi dr det dessutom konkurrens mel-
lan olika handikappgrupper, och vi vet att minniskor med psykiska funk-
tionshinder ofta har nedsatt férméga att ta for sig eller att stilla krav. Efter
ménga dr pd institution har man inte trinats i detta. Risken ér stor att det
kvalitativt bista stédet gar till de resursrika personerna. Foér dem skapas
det bra verksamheter dirfor att det 16nar sig att satsa pd dem. Om dem
som etiketteras som hopplésa fall, t.ex. psykiskt stérda missbrukare, sigs
att de straffar ut sig frin olika verksamheter, men man skulle ocksa kunna
siga att de skapas genom organisatoriska processer och sorteras in i lig-
prioriterade grupper. Man satsar alltsa inte tillrickligt pa den hir gruppen.
Man skulle kunna géra mycket mera.

Jag pimindes hiromdagen om att man redan pa 60-talet sade att "ser-
vices for poor people are poor services”. Det giller i viss mén fortfarande.

Lagen om st6d och service

Endast en brikdel av personer med psykiska funktionshinder fir insatser
enligt lagen om stod och service, LSS. T psykiatriutredningen riknade
man med att mellan 7 000 och 40 000 skulle vara berittigade till LSS-in-
satser. Hittills 4r det ca 2 000 personer som har ritt stod och hjilp enligt
den lagen. Praxis 4r mycket olika 6ver landet. Hilften av landets kommu-
ner ger 6verhuvudtaget inte LSS-insatser till reformens malgrupp.
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En svirighet med LSS-lagen ir att den enskilde sjilv maste anscka om
insatserna. Det kriivs da att han/hon ir vil informerad om rittighetslagen.
Det dr kommunernas skyldighet att upplysa om den pi ett limpligt sitt
och forvissa sig om att informationen har gatt fram. Frestelsen kan vara
stor att forhilla sig ganska passiv 1 det hir avseendet i de kommuner dir
man inte har avsatt de praktiska eller ekonomiska resurser som krivs f6r
att mota behoven av bostad med god omvardnad — kanske dygnet runt —
eller personlig assistans.

Lika mojligheter att leva som andra innebir olika insatser beroende pa
vad den enskilde behover. Att alla skall ta det de behover ir viktigt, speci-
ellt om det dr sa att bristerna i stdd och service uppritthaller eller forstir-
ker beteenden som f6rsvirar mojligheterna att integreras i samhillet. Psy-
kiskt funktionshindrade personers sociala behov har varit eftersatta i
decennier och det vore emot reformens intentioner om detta skulle fort-
sitta, fast nu med andra fortecken.

Sjilvbestimmandeprincipen

Alla de lagar som styr reformarbetet, hilso- och sjukvardslagen, social-
tjdnstlagen och LSS, har orden respekt och integritet i sina texter. Det
som genomsyrar hela reformen ér att man skall ta hinsyn till den enskildes
onskemal sa langt det gar nir man erbjuder st6d och service i det dagliga
livet. Hir skall psykiatrin och socialtjinsten samarbeta med den enskilde
tor att det skall uppnis.

Jag vill hinvisa till en undersékning som siger ndgonting om patien-
tens/klientens mojligheter att géra sin rost hord i samarbetssammanhang.
Resultaten frin en studie som gjordes 1996 och avser medicinskt firdig-
behandlade visar att endast i en tredjedel av fallen si medverkade patien-
ten i en samplanering om sitt eget liv utanfor institutionens viggar. Stu-
dien genomfordes som sagt for ett par ar sedan och man kunde ha hoppats
att det skulle se bittre ut nu. En studie vi gjorde nyligen om medicinskt
tirdigbehandlade med vildigt speciella behov, gav ungefir samma resul-
tat.

Den enskilde har naturligtvis ritt att tacka nej till erbjudna insatser. De
ges pa frivillig basis. Men vilken ritt har personal att ingripa och f6érsoka
dndra pd ett nej, ndr man ser att personens nej leder till ett liv i misér? Eller
ndr man har kommit 6verens om stéd 1 hemmet men hemtjinsten slipps
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inte in i ligenheten, kanske inte ens en matlada tas emot. Hemtjinstper-
sonalen kan naturligtvis forstd att en matldda som 6verricks av en kanske
frimmande person ir vildigt hotande om man ir i ett psykotiskt tillstind,
men vad gér man? Och vad gér man nir situationen i en gruppbostad blir
alltmer ohéllbar dirfér att en av de boende inte tar den medicin som han
ir ordinerad? Han vigrar att ta den fast personalen vidjar till honom. Si-
tuationen forvirras successivt, men personalen har ingen méjlighet att
tvinga honom att ta den. Den stora frigan ir nir skall ett nej vara ett nej?
Nir skall man i stillet ta hinsyn till de andra hyresgisterna i gruppbosta-
den? Vilken grad av autonomi kan man ta fér given nir en person skrivs
ut som medicinskt firdigbehandlad fran psykiatrin och hur gagnar auto-
nomiprincipen den enskilde i det hir fallet?

Konflikt mellan principer

Sjilvbestimmandeprincipen kommer ofta i konflikt med omsorgsprinci-
pen, och det dr den tredje principen jag skall behandla. Den handlar om
att gora gott och inte skada. Nir dessa bada principer stér i strid med var-
andra si aktualiseras det informella tvinget. I gruppbostider si uppstar
ibland ett behov av att begrinsa eller férhindra de boendes majligheter att
komma och gi som de vill. Det giller kanske framfor allt de psykiskt
storda missbrukarna. Man vill f6rhindra att de skall bli utnyttjade av andra
eller bete sig destruktivt pd nigot sitt. Men man har ingen laglig ritt att
ingripa ndr man ser katastrofen nirma sig. Man forsoker 16sa det pé olika
sitt for att slippa inliggning i sluten vérd.

Jag har triffat pa lista ytterdorrar, bade for att hindra att icke 6nskvirda
personer skall ta sig in och for att hindra de boende att ta sig ut. Nigra har
varit betrodda med nyckel eller portkod. Avsikten ér naturligtvis att skapa
en si bra tillvaro som mojligt f6r si manga som mojligt. Men situationen
upplevs som oerhort krinkande och orittvis f6r de som inte dr betrodda,
och den dr ocksa ett dilemma for den personal som tvingas uppritthalla
systemet. Grinserna for vad personalen kan tillatas gora for att undvika
svara situationer dr vildigt svara att dra ute pa filtet.

Omsorgsprincipen ger inte socialarbetaren ett generellt fribrev att sitta
sig 6ver klientens sjilvbestimmande. Sé frigan dr vad som kan rymmas
inom det informella tving som utévas for att gora mera gott 4n ont, men
som samtidigt dsidositter autonomiprincipen.
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Begreppet medicinskt firdigbehandlad #r kopplat till psykiatrirefor-
men och har uppfattats pa minga olika sitt. Beddmningen gors av en spe-
cialistkompetent psykiater och sker innan ansvaret f6r den enskilde Gver-
tors till kommunen. Pa flera hall fragar man sig pa vilka grunder den hir
bedémningen gérs. Man upplever 1 kommunerna att mycket sjuka perso-
ner 6verfors till dem, och man fragar sig om man kan lita pi att alla f6rsok
utifran vetenskap och beprovad erfarenhet har gjorts for att den psykiska
ohilsan skall forbittras. Det man vill ha starka garantier for ir att de som
skrivs ut skall klara livet nagorlunda hyggligt utanfér institutionen och att
man inte utsitter den enskilde f6r en experimentsituation eller testsitua-
tion med inneborden "gar det sa gar det”. Man menar att risken dr stor att
patienten skrivs ut med allt f6r manga olika mediciner i héga doser for att
utslussningen skall kunna ga bra.

Till sist: den sociala kontroll av psykiskt funktionshindrade som tidi-
gare lig inom psykiatrin, har nu i hég grad forts 6ver pa socialtjinsten. En
sd omfattande socialpolitisk nyordning som nu ir ett faktum och som skall
tordela begrinsade resurser pa ett effektivare sitt maste kunna férsvaras pa
etiska grunder, bade nir det giller malsittning och inférande.
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Har alla verkligen lika rdtt?
Om psykidel och de ménskliga

rittigheterna

Jan-Otto Ottosson
Professor em. 1 psykiatri, Giteborg

Jag vill rikta uppmirksamheten mot vér grundlag, regeringsformen frin
1976, dir det stir att den offentliga makten skall utévas med respekt for
alla minniskors lika virde och f6r den enskilda ménniskans frihet och vir-
dighet. Det ir en kirnfull beskrivning av var demokrati. Vad innebir den?
Ingemar Hedenius har uttryckt det sd hir: "Att alla manniskor har samma
virde dr detsamma som att alla minniskor har samma minskliga rittighe-
ter och samma ritt att fa dem respekterade och att ingen minniska 1 detta
avseende ir former in nigon annan. Overf6r vi detta till virdomradet tol-
kar jag det sa att alla méinniskor har inte bara ritt till god vird utan till den
bista varden enligt aktuell klinisk standard.

Jag skall f6rsoka belysa tre frigor. Hur ser de patienter ut som berors av
psykiatrireformen? Far de bista mojliga vard? Har de fatt det béttre sedan
virden kommunaliserades?

Vilka patienter berors av psykiatrireformen?

En avhandling av Per Borgi handlar om en grupp av de hir patienterna
som ligger mycket nira psykiatrireformens patienter. Han studerade tre
omraden kring Stockholm, dels Virmdé och kringliggande 6ar, det var
landsbygden, sedan Nacka kommun, det var férorten, och titorten, det
var en forsamling pa Séder. Han riknade ut hur ménga psykiskt lingtids-
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sjuka det fanns 1 de tre omradena. Det visade sig att andelen tilltar ju nér-
mare stadskidrnan man kommer, sannolikt en eftekt av ut- och inflyttning.
De funktionshindrade drar sig inat centrum, de mindre stérda flyttar ut.
Schizofrena och paranoida patienter utgdér huvuddelen av de psykiskt
tunktionshindrade och spelar alltsa en nyckelroll.

Nagra korta ord om vad vi vet om schizofreni och dess behandling.
Sjukdomen drabbar en procent av befolkningen och fér ovanlighetens
skull dr det inte en 6vervikt av kvinnor, utan kénsférdelningen ir lika. I
ungefir 113 av fallen fir sjukdomen ett lindrigt f6rlopp, hos resten efter-
limnar den ett stérre eller mindre handikapp. Schizofreni drabbar de
funktioner som gor att vi upplever oss som unika individer med en privat
sfir. Grinsen mellan det egna jaget och omvirlden blir oskarp. Man upp-
lever att andra styr ens tankar och att de egna tankarna samtidigt tinks av
andra. Stérande tankar kommer pé telepatisk vig. Hallucinationer och
vanforestillningar om forf6ljelse bidrar till en misstinksam, bisarr och
svarbegriplig bild. Efter hand bleknar de hir symtomen och avlgses av
kianslomissig forflackning, oféretagsamhet och forsjunkenhet i sig sjilv
(negativa symtom eller bortfallsymtom).

I borjan behandlas schizofreni med likemedel, som dock har en dilig
effekt pi de negativa symtomen. Efter hand kombineras likemedlen med
olika psykosociala atgirder, som brukar leda till f6rbittring och i bista fall
frihet frin symtom. De schizofrena ir dock kinsliga for bade éver- och
understimulering, vilket kan resultera i upprepade éterfall.

Pi lingre sikt har de uppfoljningar som gjorts gett en alltf6r dyster bild,
eftersom uppféljningstiden har varit f6r kort. Det finns bara en studie frin
Vermont i USA som haft ett tillrickligt langt perspektiv. Den visar att 30
ar efter sjukdomsdebuten hade 70 procent inga eller endast lindriga sym-
tom. 73 procent levde ett fullgott liv, 50 procent tog inga psykofarmaka
overhuvudtaget. Det anmirkningsvirda var att de patienterna fran borjan
ansigs terapiresistenta. De fick emellertid ga in 1 ett rehabiliteringspro-
gram som led 1 en planerad avinstitutionalisering, ungefir som psykiatri-
reformen. Efter utslussning i samhillet fick de social trining av olika slag
med mycket stéd av personal. Det var handfasta konkreta insatser, och
framf6r allt limnades inte patienterna 4t sitt 6de.
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Fir patienterna bista mojliga vard?

Fir de hir patienterna bista méjliga vard i Sverige? Per Borgés undersok-
ning av de langtidssjukas levnadsforhéillanden visar en allmint glamig bild
av ensamhet och isolering utan guldkanter 1 tillvaron. Psykiatriutred-
ningen som féregick psykiatrireformen visar att de psykiatriska fortids-
pensionirerna har mycket simre livskvalitet 4n de som pensionerats pa
grund av somatisk sjukdom.

Nir det giller de medicinska forhillandena framkom att ju nirmare
stadskirnan patienterna kommer, desto mer sjukhusvard rar de och desto
hogre medicindoser. Ju lingre sjukdomen har varat desto hogre dr ocksé
medicindosen. Det finns ingen rimlig medicinsk forklaring till detta.
Tvirtom brukar behovet av mediciner g ner ju lingre sjukdomen har
fortskridit. Fynden ger intryck av att bristen pd psykosociala atgirder
kompenserats med en ihallande och tilltagande medicinering. Alkohol-
och narkotikaproblem tillstoter i en icke oansenlig del. Svaret pa frigan
om patienterna rar bista mojliga vard maste tyvirr bli nej.

Har patienterna fatt det béttre?

Psykiatrireformen syftade till att hindra hospitalisering, att rehabilitera
patienterna genom att normalisera deras tillvaro, integrera dem i samhil-
let och befrimja deras utveckling. Det finns flera studier frin olika delar
av virlden dir man randomiserat patienter till samhillsbaserad eller sjuk-
husbaserad vérd och f6ljt dem upp till tre dr. Resultaten, kort sammanfat-
tade, visar att symtomen var mindre svara i samhillsbaserad vard, ett av-
vikande beteende mindre ofta férekommande, firre intagna, virdtiden
kortare, den sociala funktionen bittre, eget boende fungerade bittre, livs-
kvaliteten var bade objektivt och subjektivt bittre och kostnaderna var
mindre. Reformen har saledes ett mycket gott vetenskapligt stod.

Kommunerna ir stora sjukviardshuvudmin

Reformen innebar att kommunerna 6ver en natt fick ta éver 4 000 inne-
liggande patienter som uppfyllde kriteriet att vara medicinskt firdigbe-
handlade. Samtidigt blev det en skattevixling, sa att ungefir 20 procent
av resurserna gick over till kommunerna. De fick ocksé ansvar f6r de un-
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gefir 45 000 psykiskt funktionshindrade som redan fanns i kommunerna.
Totalt motsvarar gruppen niistan en procent av Sveriges vuxna befolkning.

Kommunerna har ansvar for boende, arbete, daglig sysselsittning, so-
ciala kontakter, fritid och sjukvard upp till likarniva. Av Socialstyrelsens
rapport 'De forsta tusen dagarna’ framgér att bara 85 procent av kommu-
nerna har slutfort inventeringen av sina psykiskt funktionshindrade. Ti-
digare osynliga har blivit synliga, ibland p4 ett pinsamt sitt. Dir framgar
ocksi att ekonomiska 6verenskommelser drog ut pé tiden och ibland inte
kunde nas utan medling.

Det har gitt bist i medelstora kommuner och man blir glad av att lisa
att ett prestigelost samarbete kornmit igang pé sina hall. Det dr konstruk-
tivt bade f6r patienterna och for personalen i sjukvird och socialtjinst.
Storstiderna, som man tycker borde vara resursstarka, har haft svirast att
enas om gemensamrna aktiviteter och riktlinjer. Glesbygderna har haft
torstaeliga problem att samla tillrickliga resurser, ibland har de samarbetat
over kommungrinserna.

De medicinskt firdigbehandlade

Pa mitt gamla sjukhus, Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg, sa
upptas idag nira en fjirdedel av vardplatserna av sedan linge medicinskt
firdigbehandlade patienter. Deras enda skil att vara kvar pé sjukhuset dr
att de saknar bostad. Det innebir en minskad tillgéng till ett redan lagt
antal virdplatser. Patienter som egentligen borde ha en akut vérdplats far
skétas 1 andra mindre limpade och mer osikra former. Miljon passar var-
ken f6r langtidssjuka eller f6r nyinsjuknade patienter. Av och till patriffas
i kommunen patienter som varken far tillrickliga sociala eller medicinska
insatser.

Det kan invindas att en schizofren patient inte férbittras bara genom
att skrivas ut. Han kan vara lika ostimulerad och lika ménskligt isolerad i
samhillet som pé ett sjukhus. Schizofrena har en benigenhet att dra sig
undan och riskerar att bli sittande med TV och cigarretter som enda sill-
skap. De maste bli uppsokta och erbjudna kontakt och aktivitet. En del
patienter har blivit mer isolerade efter utskrivningen dn pé sjukhuset dir
de atminstone hade kontakt med patienter och personal. Man kan f6r-
svara sig. med att de lever det liv de 6nskar och som passar deras person-
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lighet. Det haller dock inte eftersom rehabiliterade patienter ger uttryck
tor att de inte vill g tillbaka till sin gamla livsform.

Svaret pé frigan om patienterna har fatt det bittre blir alltsi ocksa nej.
Minga patienter har inte fatt det bittre efter psykiatrireformen, tvirtom
simre. Det giller bdde de lingvarigt sjuka och de nyinsjuknade.

Respekt och sjilvbestimmande

Vilka attityder méter man fran socialtjinsten? Inte sillan att patienterna
ir for sjuka f6r att kunna uttrycka nigon mening och att man inte behover
ta hinsyn till dem. De beméts saledes inte med tillborlig respekt. Kom-
munen stéller inte heller alternativ till f6rfogande, utan erbjuder avligset
beligna sjukhemsplatser som patienten motvilligt accepterar. Det blir en
transinstitutionalisering i stillet f6r en deinstitutionalisering.

Aven i befolkningen finns singslan, osikerhet och motvilja mot att ac-
ceptera psykiatriska patienter i vanliga bostadsomraden. Likgiltighet om-
vixlar med undvikande, upproérdhet och “hur skall det gi for vara barn nir
de utsitts f6r dessa méinniskor”? Det som har varit ett funktionshinder blir
till ett handikapp, 1 virsta fall leder det till vrikning och heml6shet. I
Stockholm har andelen psykiskt storda bland de hemlésa de senaste dren
stigit frin 17 procent till 32 procent. Socialstyrelsen hivdar att det inte ir
en foljd av psykiatrireformen, men pa vilket sitt kan 6kningen annars for-
klaras?

Ansvarsfragan

Vems ir ansvaret? Det dr ldtt att havda att det foreligger lagtrots av kom-
munerna och att hdnvisa till socialtjinstlagen och kommunernas lagstad-
gade skyldighet mot sina medborgare. Men samtidigt méiste man siga att
socialtjinsten star infor utomordentligt svira problem. Kontakten med de
psykiskt langtidssjuka patienterna 4r sannerligen inte littetablerad och
utan vana eller erfarenhet av dem blir attityden litt uppgiven. Det som
kidnnetecknar en psykos ir att verklighetskontakten ir stérd och sjuk-
domsinsikten bristfillig. Socialtjinsten kan inte limnas i sticket med hin-
visning till att kommunerna fitt ett antal miljoner for att skota rehabilite-
ringen. Medicinskt firdigbehandlad ér en forkittrad term. Den betyder
inte att man f6r all framtid kan undvara medicinsk vard, snarare ir det s
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att man beh6ver medicinsk vérd i all framtid. Men man behéver inte en
singplats. Klinikfirdig eller slutenvardsfirdig skulle mer vara mer rittvi-
sande benimningar.

Mer samverkan behovs

Det forutsattes i propositionen att sjukvard och socialtjinst skulle sam-
verka som ett blixtlds dir delarna smidigt griper in i varandra. Vi dr dnnu
langt ifran blixtliset. Det dr uppenbart att varken sjukvirden ensam eller
socialtjinsten ensam kan sorja for att dessa patienter far sin lagenliga riitt
till en god vérd. Samverkansansvaret avilar bade landsting och kommuner.

Alla patienter fir inte god vird. Alla i det svenska sambhiillet, sirskilt de
som bor i storstiderna, har uppenbarligen inte lika ritt. Enligt méinnisko-
virdesprincipen skall medicinskt firdigbehandlade patienter leva i sam-
hillet for att de har ritt till det, inte for att samhillet tilliter det. De som
inte sjilva kan bevaka sina minskliga rittigheter maste fa hjilp att gora
det. Den ideologiskt och vetenskapligt vil underbyggda psykiatrireformen
har pa sina hall reducerats till en krass betalningsansvarsreform.
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Minskliga rittigheter och

medicinska katastrofer

Daniel Brattgird
Sjukhusprist, Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Inledning

FN:s deklaration om de minskliga rittigheterna har sitt ursprung i de tvéd
internationella katastrofer som drabbat Europa under 1900-talet och som
vi kallar férsta och andra virldskriget. Efter det forsta virldskriget ansag
segrarmakterna att man skulle bilda ett férbund mellan stater i syfte att
férhindra att kommande internationella konflikter skulle resultera i flera
krig. Nationernas férbund bildades 1920. I deras stadgar angavs att de
minskliga fri- och rittigheterna skulle hanteras pi den nationella nivin.
Nationernas Férbund lyckades inte uppfylla sin malsittning och 1939 ut-
brot det andra virldskriget.

Efter freden 1945 skapades Forenta Nationerna. Genom FN:s till-
komst internationaliserades de minskliga rittigheterna. Artikel 1 i dekla-
rationen om de minskliga rittigheterna forutsitter att virldsfred endast
kan dstadkommas genom att de grundliggande fri- och rittigheterna res-
pekteras av alla stater. Detta méste vidare ske utan atskillnad avseende in-
dividernas ras, kon, sprik och religion. Varje stat blir dirmed skyldig att
tillgodose de enskilda medborgarnas fri- och rittigheter. Staterna fick ett
verkligt internationellt ansvar gentemot sina egna medborgare.

FN:s deklaration om de minskliga rittigheterna dr fortfarande aktuell
genom att den lyfter fram och tydliggér minskliga virden och virde-
ringar. De kan fortfarande ge oss vigledning savil i nationella som inter-
nationella katastrofer av olika slag — framfor allt vid katastrofer dir olika
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kulturer och olika religioner och deras syn pa minskliga rittigheter kom-
mer i dagen.

Jag vill belysa detta utifrin nigra 6gonblicksbilder frin tre katastrofer
som intriffat under detta sekels sista decennium — 1990-talet. Den forsta
ir Estoniakatastrofen som intriffade i september 1994. Den andra ir ter-
rorattackerna i stiderna Jerusalem, Ashkelon och Tel-Aviv under viren
1996 iIsrael. Den tredje bilden himtar jag fran brandkatastrofen i oktober
1998 pia Hisingen i Géteborg.

Estoniakatastrofen 1994

Bakgrund

Estonia férliste den 28 september 1994. Ombord fanns sammanlagt 989
passagerare frin 17 olika linder. 137 minniskor riddades till livet, 852
minniskor omkom. Av dessa omhindertogs 94 kroppar. 757 av de om-
komnas kroppar saknas.

Bland passagerarna befann sig 550 svenska medborgare. Av dessa 6ver-
levde 49 minniskor, 39 aterfanns déda och 462 kroppar saknas. Bland
passagerarna fanns 13 finska medborgare. Av dessa riddades tre, en pa-
triffades déd och nio saknas. Av de 347 estniska medborgarna riddades
63 minniskor, 47 iterfanns déda och 237 saknas.

I omedelbar anslutning till katastrofen férsikrar en avgiende och en
tilltridande statsminister i Sverige att alla anstringningar skall géras f6r
att birga de dodas kroppar. Sjofartsverket fir i uppgift att genomfora en
konsekvensanalys och ett etiskt rad tillsitts den 20 oktober 1994. Det siir-
skilt tillsatta etiska radet avrader regeringen att foranstalta om atgéirder for
att ta upp de déda kropparna.

I'linje med detta utlyses gravirid 6ver fartyget pa havets botten. Fyra ar
senare 1998 kommer ett delbetinkande fran en statlig utredning — Esto-
niakatastrofen och dess f6ljder SOU 1998:132 — som forordar att man
trots allt bor f6rsoka ta upp de déda kropparna. Regeringen fattar trots
denna rekommendation beslutet att Estonia inte skall bargas — till vissa
minniskors littnad och till andra manniskors fértvivlan.
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Miinskliga rittigheter

Estoniakatastrofen aktualiserar minniskors rittigheter att bestimma inte
bara 6ver sina egna liv, utan ocksa éver hur man skall férfara med deras
anhorigas kroppar efter doden. Enskilda och gemensamma samtal bland
de anhoériga man och man emellan, i familjerna och slikterna, i anhérig-
och krisgrupper, i vinkretsen och bland arbetskamrater liksom beslutfat-
tares och allminhetens diskussioner i den offentliga debatten visar tydligt
hur stort engagemanget varit och fortfarande ir i denna kinsliga fraga.

Enskilda minniskor som direkt drabbats — de anhoriga till dem som
omkom — bér naturligtvis ha ett avgoérande inflytande pa hur man skall
gora. Samtidigt kommer man inte ifrin att det bor fattas ett gemensamt
beslut som giller alla de omkomnas kroppar. Det som komplicerar avgo-
randet dr att bade inom och mellan enskilda familjer och slikter finns
olika uppfattningar. Till detta kommer att frigan miste 16sas inte bara i
ett nationellt utan dven i ett internationellt perspektiv, dir skilda kulturella
seder och olika religiosa instillningar blir aktuella. Dilemmat blir 1 klar-
text, att alldeles oavsett vilket beslut man fattar kommer enskilda minnis-
kor att kinna att deras rittigheter inte har respekterats.

Etiska 6verviganden

Fragan dr om etiska dverviganden kan ge oss hjilp ur detta dilemma. For
att belysa fragestillningen om omhindertagandet av de déda kropparna dr
det viktigt att gi tillbaka till varifran ordet etik ursprungligen kommer och
vad det betyder.

Bakom ordet etik, som ir grekiska, doljer sig tvd ord. Det ena ordet dr
etos och det andra dr htos. Etos betyder sed och stir fér de yttre sederna,
vanorna, bruken och traditionerna i en kultur och i ett samhille. Ordet
htos gar djupare 4n si. Bakom vira yttre seder doljer sig ett inre tinkesitt.
Dir t6ds vara stindpunkter om vad som ir ritt och fel, gott och ont. Detta
visar sig sedan i vart sitt att handla i olika situationer.
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Nir det giller seder, vanor och bruk kring omhindertagandet av doda
kroppar och begravning av dem, framtrider det tydligt att minniskan all-
tid har anviint sig av de fyra elementen i tillvaron — jord, eld, vatten och
luft. En del minniskor vill ha jordbegravning. Andra foredrar kremation
med urnnedsittning. Stoftet kan efter kremation dven spridas "for vinden”
1 sirskilda minneslundar. For s.k. sjobegravning finns det sirskilda regler
— framfor allt forr dé enskilda dédsfall ombord pé ett fartyg maste "begra-
vas” ute till havs innan fartyget nitt hamn.

Vi nirmare eftertanke visar det sig att hir stir minniskor i vitt skilda
seder och traditioner. Bland de anhériga i Géteborgs och Bohus lin finns
en familj som sedan flera generationer ir férankrad i jordbrukssambhiillet.
For en sadan familj blir det viktigaste och enda ritta, att ta hem den an-
hérige till en jordbegravning och fa en gravplats i vigd jord péd en kyrko-
gérd.

En annan familj har sedan ling tid tillbaka levt sitt liv nira kust och
hav. Frin barnsben har den familjens och sliktens medlemmar fatt med
sig en helt annan tradition som bygger pa att det havet tar, det skall havet
behalla. Havet dr for dem ocksé en gravplats. For den familjen vore det
nist intill gravskindning att gi ner i fartyget for att biarga kropparna.
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Dessa etiska 6verviganden for oss frin de yttre sederna, vanorna och
bruken kring olika begravningsskick till det inre tinkesittet bakom, dir
stindpunkterna férankras och dir handlingsmonstret framtrider tydli-
gare. Frigan om begravningsskick blir dirmed samtidigt en friga som fak-
tiskt ligger bortom vad som ir ritt och vad som ir fel. Vi kan bara konsta-
tera, att i denna friga stir minniskor i olika traditioner.

Etisk vigledning i denna speciella situation lyfter oss inte ur dilemmat
om vad som ir ritt och fel. Eftersom denna situation ror vid djupt ménsk-
liga virden och virderingar ir det oerhort visentligt att alla berérda parter
ovar sig 1 respekt for varandras och andra minniskors olika seder och tra-
ditioner. Detta blir dnnu viktigare med tanke pa att det av gammal hivd
alltid har varit en mitare pa en kulturs syn pa minniskovirdet, hur man
tar hand om sina déda. Infér déden avsléjas de grundliggande virdering-
arna i livet.

Terrorattackerna i Israel 1996

Bakgrund

Den 25 februari 1996 detonerar en bomb i buss nr 18 i gatukorsningen
mellan Jaffa Road och Rehov Sarei Yisraei 1 Jerusalem. 50 personer skadas
och 24 minniskor dédas inklusive den sjilvmordsterrorist, som bar bom-
ben pi sig.

Samma dag stir en grupp minniskor vid en busshéllplats utanfor sta-
den Ashkelon fyra mil frin Jerusalem. En annan sjilmordsterrorist utloser
plotsligt en bomb som han bir pé sig. Han sjilv och en kvinnlig soldat d6-
das omedelbart och 34 minniskor skadas, varav en del allvarligt.

Den 3 mars detonerar ytterligare en bomb pa buss nr 18 nira gatukors-
ningen mellan Jaffa Road, Schlomzion Barnalka och Chesnin i Jerusalem.
18 minniskor dédas och ytterligare 8 blir allvarligt skadade. Dagen dirpa
— den 4 mars — utloser ytterligare en terrorist en bomb 1 gatukorsningen
vid Diezengoff/King George corner i staden Tel-Aviv. Tva minniskor d6-
das och 81 minniskor skadas.

Det israeliska samhiillet

Tva forhallanden skiljer framfor allt det israeliska samhillet fran vart nir

katastrofer av olika slag intriffar bland befolkningen. Allt sedan den ju-
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diska staten bildades 1948 har Israel varit utsatt for flera krig och uppre-
pade terrorattacker. Fa familjer och slikter har varit férskonade fran nir-
kontakt med brutala erfarenheter av krig och katastrofer. Detta innebir att
minniskor i allmidnhet har en helt annan beredskap f6r det ovintade i livet
— att plotslig, ovintad och brutal déd intriffar och kan drabba vem som
helst.

Ett konkret uttryck for denna férhéjda beredskap infér katastrofer
langt ute i samhillet bland minniskor i allménhet 4r den annons som re-
gelbundet infordes i Jerusalem Post bade pi engelska och pa hebreiska un-
der viren 1996, di Jerusalem utsattes f6r upprepade terrorattacker:

Det ir sikert ingenting
— men tink om det ir det!

Genom detta budskap ville man forsikra sig om en stindig uppmirksam-
het och en hogre beredskap bland minniskor ute i samhillet. De utsatta
busslinjerna beledsagades av bevipnad militir och busscentralen var satt
under hird bevakning och kontroll. Den som vistades ute pa gator och
torg i Jerusalem under viren 1996 fick dagliga piminnelser om faran fér
livet genom upprepade avstingningar av kvarter som behovde sikras av
militdr och polis d4 nagonting misstinkt hade iakttagits och rapporterats.

Det andra forhallandet som skiljer det israeliska samhillet fran vart hor
samman med den judiska religionen och kulturen. Sedan ling tid tillbaka
finns det i den judiska traditionen en djupt férankrad ritualisering av hela
sorgearbetet. Av allt att déma ér detta en tradition som stricker sig langt
utanfor kretsen av religiést bekidnnande judar. Ndr man drabbas av sorg
finns det vilkinda regler, riter och ritualer, som under sorgearbetet kan ut-
gora en ryggrad och en héllbar byggnadsstillning for de emotionella reak-
tioner och existentiella fraigor som ofrinkomligen infinner sig.

Vi kan inte 1 vér visterlindska kultur éverta och inforliva dessa seder,
vanor och bruk i vér sorg. Men ingenting hindrar att vi himtar lirdomar
och erfarenheter frin en annan kultur. Kanske kan vi dirigenom aterupp-
vicka liknande seder, vanor och bruk i var egen kultur, som kan uppmirk-
samma minskliga rittigheter sévil infor den déda kroppen som infér
minniskor som drabbats av sorg.
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Tva grundliggande principer — minskliga rittigheter

I den judiska traditionen finns det tva grundliggande principer som utgor
hérnstenar for de minskliga rittigheterna infér déden och i sorgen. Den
ena principen dr Kibud Hamet. Den stir f6r vordnad och respekt f6r den
déde och den déda kroppen.

Den andra principen dr Niehum Avelin. Den innefattar omsorgen om
de efterlevande och plikten att ge dem stdd och trost. Alla de judiska se-
derna kring dédsfall och sorg utgér fran dessa bada principer och ir inrik-
tade pé att bevaka minskliga rittigheter — uppritthillandet av den avlid-
nes virdighet och trost f6r de sérjande i deras smirta.

Kibud Hamet — v6rdnad och respekt fér den déde

Jag aterknyter till den gamla traditionen dir det hivdas att en kulturs syn
pa minniskan och minniskovirdet kan faststillas genom hur man tar
hand om sina gamla och hur man tar hand om sina déda. Om vi utgar frin
denna gamla tradition ir det ingen tvekan om att den judiska kulturen,
framfor allt i synen pa sina doéda, far ett mycket hogt betyg.

Vid terrorattackerna mot civilbefolkningen i Jerusalem, Tel-Aviv och
Ashkelon tog detta sig mycket konkret uttryck genom att man inte spa-
rade nigon moda nir det gillde att samla ihop kroppsdelar och rester av
sonderspringda minniskor. Enligt judisk tradition ér det av stor betydelse
att den dode ldggs 1 graven 1 s helt skick som mojligt.

Som en f6ljd av denna vérdnad och respekt for den déde betraktas det
som en vanira for den déde att placera honom/henne i en 6ppen kista for
allmint beskddande. Hir skiljer sig den judiska kulturen frin den svenska.
Under dldre tid var det vanligt att den minniska som détt fick std i cen-
trum 1 sitt hem — bokstavligt talat.

Enligt en gammal tradition i Sverige hade man for sed, att den dode
fick ligga 1 6ppen kista i ett srskilt iordningstillt rum i sitt hem. Familj
och slikt, grannar och vinner kom for att ta farvil vid den ofta 6ppna kis-
tan. Nir den fordes frin hemmet hélls en s.k. utfirdsandakt, d4 huvuddu-
ken lades pa plats och kistlocket stingdes. P sina hall dr denna sed fort-
farande levande in i vira dagar.

Vikten av att f se den som détt har pa senare ar uppmirksammats allt-
mer. Detta faller sig naturligt nir en ménniska varit svért sjuk och anho-
riga vakat vid hans/hennes sida pa sjukhuset. Avskedet sker da nir perso-
nalen gjort i ordning den avlidne. Det blir ocksa allt vanligare att anhoriga
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sjalva dr med och tar aktiv del 1 denna omsorg om den déda kroppen.
Detta idr i1 allra hogsta grad en positiv utveckling.

Vid storre olyckor och katastrofer har erfarenheten lirt oss att det dr
sirskilt viktigt f6r de anhoriga att fi se den som dott. Det har blivit allt
vanligare, att man sivil vid akutmottagningar som intensivvardsavdel-
ningar har ett sirskilt rum f6r detta indamal. I omedelbar anslutning till
barhusen finns ocksa ofta sirskilda rum f6r avskedstagande.

Personligen ir jag 6vertygad om, att vérdnaden och respekten f6r den
doéde uppritthalls pa ett viirdigare siitt, om de anhériga far hyilp till en en-
kel rit eller ritual vid detta tillfille. En sidan rit eller ritual kan givetvis
vara av sivil religiés som profan karaktir. Det maste avgéras vid varje en-
skild situation beroende pi de anhorigas tros- och livsaskadning.

Niehum Avelin — omsorgen om de anhériga

Det dr lirorikt att konstatera att enligt judisk tradition inleds det egentliga
sorgearbetet forst 1 och med begravningen. Det dr den som bildar ut-
gangspunkt for sorgen sedan det forsta kaotiska skedet har lagt sig.

I visterlindsk litteratur har sorgearbetet uppmirksammats pa senare
tid. Det finns mycket forskning omkring detta. Men i denna forskning
och litteratur dr begravningsaktens betydelse for sorgen sillan tillrickligt
uppmirksammad. Nir begravningsakten har en religios karaktir dr den
ett tillfille da en minniskas liv 6verlimnas i Guds hinder.

Men vid sidan av denna religiésa innebord dr begravningsakten samti-
digt — alldeles oavsett karaktir — ett hogtidligt tillfille till avslutning av en
minniskas liv och ett sirskilt och unikt tillfdlle for de anhériga att ta ett
sista farvil. Begravningsaktens psykologiska innebérd och uppgift ir att
hjilpa de anhériga att ta steget frin chockfasen och in i reaktionsfasen.

Att begravningsakten har denna psykologiska inneboérd mirks tydligast
vid de tillfillen da det inte gir att genomf6ra en vanlig begravning — nir
minniskor férsvinner utan att kroppen éterfinns eller nir en ménniskas
kropp férsvinner i1 havets djup utan maéjlighet till biargning. Min erfaren-
het som prist har lirt mig hur viktigt det ér att ha en minnesgudstjinst
eller minnesakt dnda. I Sverige fick vi en smirtsam erfarenhet av detta i
samband med Estonias férlisning, dir behovet av en minnesakt ver den
déde och att fa gravplats utan den déda kroppen framkom mycket tydligt.

Inte minst med tanke pd denna psykologiska innebérd dr redan det
praktiska forberedelsearbetet infér begravningsakten av stor betydelse f6r
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det fortsatta sorgearbetet. Varje dtgird de anhériga vidtar infor begrav-
ningen dr sma, smirtsamma steg som tas in i den nya verkligheten — hur
dédsannonsen skall se ut, hur akten skall utformas, hur gravsittning skall
ske, vilka som skall inbjudas till minnesstund m.m.

Dirfor dr det visentligt, att de nidrmast anhoriga tar aktiv del i det
praktiska férberedelsearbetet. Om man inte far vara med och ta dessa smi,
viktiga steg dr risken stor att begravningsdagen kommer som en ny chock
tér de nidrmast anhoriga.

De judiska sorgeperioderna

Traditioner, seder, riter och ritual har som sagt en avgorande betydelse
som en byggnadsstillning for alla de starka kinslor som kommer till ut-
tryck i samband med en minniskas déd. I den judiska traditionen finns
det regler, riter och ritualer till stod for en framkomlig vig igenom sorgen,
steg for steg.

Aninut — tiden fran dodsfallet fram till begravningen

Plikten att trosta de sérjande borjar forst efter begravningen som enligt ju-
disk sed bor ske inom ett dygn, eller i varje fall sd snart som méjligt. Under
tiden fram till begravningen ir det forbjudet att siiga nigonting till trést
tér de sorjande. Ingen far "trosta bort” sorgen. Allt som gors och siigs bor
i stdllet vara en hjilp f6r de s6rjande att ge fullt uttryck och utlopp fér den
smirta som sorgen innefattar.

Nir man gér in i ett hem som drabbats av sorg pabjuder seden att man
inte ens skall hilsa pi de sérjande. Eftersom det inte finns nagra ord fér
sorgen, ir det tillradligt att inte siiga nigonting. Traditionen f6reskriver
att besokaren inte 6ppnar samtalet, utan limnar initiativet till den sér-
jande. Det ir limpligt att samtalet hela tiden kretsar kring den avlidne.
Det anses mycket opassande att f6rséka “skingra” de sérjandes tankar och
kinslor. Den som férsoker géra detta har, enligt judisk uppfattning, inte
térstatt vidden av och djupet 1 minsklig sorg.

Dessa regler, nistan riter, omkring aninut stir 1 viss kontrast mot tra-
ditionellt visterlindskt sitt att mota sérjande under det forsta dygnet.
Ofta dr vi upptagna med att redan fran borjan pa olika sitt forsoka trosta
de anhoriga/nirstiende. Den judiska traditionen paminner pi ett hilso-
samt men nistan brutalt sitt, att den enda trost de anhoriga i detta akuta
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skede vill ha och 6nskar, dr oméjlig att ge dem — ndmligen att géra det som
hint ogjort, att ge dem den avlidna tillbaka.

En medarbetare i Sjukhuskyrkan har formulerat tre H som enda rikt-
mirke for det omedelbara omhindertagandet av anhériga och nirstdende
vid hastigt och ovintat dédsfall, som ligger i linje med den judiska tradi-
tionen kring aninut:

* Hillom! - ge minsklig virme och nirhet utifran.
+ Hall 1! — ge virme inifrdn genom varm dryck.
* Hall tyst!  —anvind inte for manga ord till trost.

Foérutom aninut foreskriver de judiska lagarna kring sorg och sorgearbete
tre sorgeperioder, som inleds 1 och med begravningen — shiva, shloshim
och avelut.

Shiva omfattar den forsta veckan efter begravningen

Shloshim de trettio dirp4 féljande dagarna

Avelut varar fram till drsdagen av d6dsfallet

Shiva — den férsta veckan efter begravningen

Ordet shiva pé hebreiska betyder helt enkelt sju. Ofta stéter man pa ut-
trycket ”att sitta shiva”, som kommer frin en gammal tradition att man
som ett tecken pa sorg satt pa liga stolar eller pallar.

Shiva-traditionen uppritthalls for nira familjemedlemmar och slik-
tingar: far, mor, make/maka, son, dotter, broder eller syster. Eftersom fa-
milje- och sliktsammanhallningen i det israeliska samhillet ar stor, ér ofta
familjen tillsammans under denna tid. Nir omstindigheterna inte medger
detta, kan var och en f6r sig hélla shiva i sitt hem.

Under denna tid bor de s6rjande inte ga till sitt vanliga arbete. De skall
1 stillet fa tillfille att helt och fullt hinge sig at sitt sorgearbete — ett be-
grepp som blivit allt vanligare dven 1 visterlindsk, psykologisk litteratur
tor det skeende vi gir igenom, nir vi drabbas av sorg. Nir svenska likare
sjukskriver anhériga i samband med dédsfall, blir ofta psykisk insufficiens,

krisreaktion el. dyl., angiven som orsak till sjukskrivningen. En mer adek-
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vat och medicinskt korrekt orsak borde 4ven i vér kultur helt enkelt vara
sorgearbete. Den minniska som har drab-bats av sorg dr inte i stind att
ga till sitt vanliga arbete.

Under shiva-perioden ir det vidare sed att mén avstar fran att raka sig
och klippa haret. Kvinnor undviker att anvinda kosmetika. Det ir inte
tillatet att bada eller duscha annat dn av hygieniska skil. Nya eller nytvit-
tade klader far inte béras. Sexuellt umginge ér forbjudet. De s6rjande bor
under denna tid dven avsta frin ndjen av olika slag.

I sorgehuset — dir shiva iakttages — dr det ocksa sed att man ticker f6r
alla speglar. Det finns manga olika férklaringar till detta. Den mest giingse
ir att spegeln stir f6r minsklig fafinga, vilket inte anses passa sig i ett hem
ddr man har sorg. En vanlig sed ér att man later ett ljus vara tint under
shiva. Ljuset anses i den judiska kulturen, liksom i den kristna, vara en
symbol for sjilen — sisom lagan ir bunden till veken ir sjilen bunden till

kroppen.

Shloshim — de trettio dagarna

Liksom shiva ir ordet shloshim pa hebreiska helt enkelt ett rikneord. Det
betyder trettio och omfattar alltsi den f6rsta manaden efter begravningen.
Under denna tid slipper man successivt pa de regler som gillt under
Shiva-tiden. Hur mycket man hiller fast vid dem beror ofta pi den per-
sonliga sorgen. I och med denna period avslutas sorjandet efter alla andra
slaktingar 4n moder och fader.

Avelut — sorgeiret

Det hebreiska ordet avelut betyder helt enkelt s6rjande. Att denna period
anses vara under ett ir efter dodsfallet, innebir inte att man inom juden-
domen menar att sorgen skall vara avslutad inom ett ar och dess 365 dagar.
Aven i den visterlindska traditionen finns begreppet sorgear. En gammal
svensk tradition som inte lingre lever kvar féreskrev t.ex. att en dnka skulle
bira dnkedoket under hela det forsta aret.

Sorgearet har en djupare betydelse och mening. Oavsett kultur och re-
ligion innebidr édrscykeln med dess arligen dterkommande hindelser —
stora hogtider, sirskilda bemirkelsedagar inom slikt och familj, de egna
traditionerna kring semester m.m. — stindiga piminnelser om att den som
dott saknas. Dirfor blir sorgen sirskilt pataglig under det forsta aret.
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Detta uppmirksammas med en sirskild hogtid inom judendomen pa érs-
dagen efter dodsfallet.

Intressant nog ingar det i reglerna for avelut att det efter sorgedrets slut
ir férbjudet att fortsitta med bruk och inskrinkningar i det dagliga livet.
Alla dessa regler, riter och ritualer av sivil religiés som annan karaktir, ger
stod f6r att komma igenom sorgen och samtidigt ga vidare i livet.

Brandkatastrofen i Goteborg 1998

Den tredje bilden av minskliga rittigheter vid medicinska katastrofer
himtar jag frin nigra erfarenheter och intryck vid den stora brandkata-
strofen 1 G6teborg natten till den 30 oktober 1998.

Bakgrund

Det borjade som ett vanligt ungdomsdiskotek, men slutade 1 en stor kata-
strof. Pa torsdagskvillen den 29 oktober hade flera hundra ungdomar
samlats 1 en festlokal vid Backaplan pa Hisingen 1 G6teborg f6r att dansa.
Under natten borjade det brinna i byggnaden. Den glada festen férvand-
lades pa nagra sekunder till ett brinnande inferno. Rummet blev ett eldhav
med panikslagna tondringar som férsokte ta sig ut.

Nir de férsta brandminnen nirmande sig, trodde de f6rst att det rérde
sig om en mindre brand — méjligen i en container. Men nir de kom fram
stod katastrofen klar for dem. Byggnaden var redan évertind och pa den
asfalterade planen framfor lokalen lig unga ménniskor som var svart ska-
dade. Det blev kaos nir alla f6rsokte ta sig ut. Férutom nagra sma hogt
placerade fonster fanns bara en vig ut — en 90 centimeter smal dorr.
Minga slingde sig i panik ut genom fonstren pa andra viningen.

63 ungdomar fick sitta livet till. 210 skadades — manga mycket svért —
1 den virsta brandkatastrofen 1 modern tid 1 Sverige.

Virlden — en del av var virld

Med tanke pa all debatt om rasism i vart samhille och om brott mot
minskliga rittigheter och nynazistiska tendenser bland ungdomar, teck-
nar den kulturella bakgrunden till diskotekbranden i Géteborg upp en lite
annorlunda bild av ungdomskulturen — 4tminstone vid det hir tillfillet.
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Nir branden i diskoteket pid Hisingen i Goteborg utbrét hade ungdomar
fran ett 20-tal linder och fyra kontinenter en fest tillsammans.

De flesta var ungdomar i tonéren. Kulturellt fanns dir somalier och er-
itrianer, kurder och irakier, svenskar, greker, chilenare. Dir fanns ménnis-
kor med olika religiés bakgrund. Bland muslimerna férekom savil shia-
som sunnimuslimer. Didr fanns syrisk- och grekisk ortodoxa, katoliker,
vanliga sekulariserade svenskar med rotter i lutherdomen. Dir var ocksa
minniskor med judiskt pabra.

Vi har blivit si internationella, att det pa en enda plats — ett diskotek
t6r ungdomar kan finnas méinga olika nationer, kulturer och religioner £6-
retridda. Det vore underligt, om det inte vid ett tillfille som detta uppstod
utrymme f6r sivil moéten som krockar.

Ramaskri

"Ett rop hors 1 Rama, klagan och bitter grit.
Det ir Rakel som begriter sina barn,
hon vill inte lata trésta sig i sorgen
over att hennes barn inte mer ir till.”
Jer. 31:15

Vid ett tillfille nir jag i min egenskap av sjukhusprist vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset hade drende till barhuset (dit alla de ungdomar som
omkom i branden férdes) hade jag ett kort, men insiktsfullt samtal med
en av de poliser, som bistod i krisarbetet pa sjukhusomradet. Han berit-
tade f6r mig, att han sedan ménga ér tillbaka var bekidnnande kristen. Han
anfértrodde mig, att han hade list om ramaskriet 1 de bibliska texterna.

Denna dag forsikrade han mig, att han inte beh6vde lisa om det 1 bi-
beln lingre. Han hade hért det minst tio ganger i verkligheten fran fider
och médrar, syskon och kusiner, sliktingar och kamrater, som tvingades
ta avsked av sina barn och jimnériga kamrater 1 nagot av de tre rummen
tér avsked pd barhuset. Det bibliska ursprunget hos profeten Jeremia till
det bevingade ordet ramaskri hade f6r honom f6r all framtid fitt en pa-
taglig verklighetsférankring.

I vart svenska sambhiille 4r vi inte sd vana vid att ge fullt uttryck at vir
sorg 1 samband med dédsfall. Vi ligger alltfor ofta band pé véra kinslor
och bir dem inom oss. Kulturmétet liksom kulturkrockarna med mannis-
kor med en annan kulturell och religiés bakgrund, dir traditionen bade
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bjuder och tilldter att man ger kraftiga uttryck f6r de innersta kénslorna,
har sikert en hel del att lira oss.

Familjens och sliktens betydelse

Vid de ménga samtal med all insatspersonal inom Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset, som varit i direkt kontakt med skadade, déda och anhériga
i omedelbar anslutning till katastrofen, framkom tydligt att det mest pa-
frestande i samband med omhindertagandet var kontakten med alla an-
horiga. En intensivvardslikare beskrev situationen som att det var som att
bedriva intensivvard infor helt 6ppen rida.

Aven hir blev det bade kulturkrockar och kulturméten. Naturligtvis
kunde de anhoériga genom sina starka familje- och sliktband vara till ett
ovirderligt stod f6r varandra. Men vi sig dven exempel pa, att familjer och
slikter kunde dra med varandra i starka kinslostormar, som mahinda
framf6r allt f6r en visterlinning ger ett mirkligt intryck. Nir allt fler slak-
tingar infann sig och man aterigen skulle beskriva och beritta vad som
hint, rordes alla kinslor upp igen pa ett inte alltid likande och helande
sdtt.

I den svira sorg som drabbade hela familjen och hela slikten hade man
ibland svirt att vara ett verkligt stod for varandra, eftersom man sjilv sam-
tidigt var drabbad. I den situationen kan det for de nirmast anhoriga vara
ett stort stod att ha tillging till utomstiende personal av olika kategorier,
som inte sjilva drabbats av personlig sorg. Den professionella hjilpen kin-
netecknas framfor allt av att utgéra en trygghet och en stabilitet, nir all-
ting dr kaotiskt.

Det bestiende intrycket efterit kvarstir dock, att ingen krisgrupp i
virlden kan jimfora sig med eller ersittas av det sorgearbete, som fére-
kommer inom den niarmaste familje- och sliktkretsen. Virt visterlindska
sitt att organisera krisgrupper och institutionalisera och professionalisera
sorgearbetet framstér efter dessa erfarenheter som ett visserligen nédvin-
digt, men knappast fullgott stod till familjer och slikter, som direkt drab-
bas vid personliga eller medicinska katastrofer. Vi behéver i den viister-
lindska kulturen virda véra familje- och sliktband pa ett helt annat sitt.
Det skulle vara till hjilp inte bara i katastrofer utan dven i det vardagliga
livet méanniskor emellan.
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Konklusion

Det rider ingen tvekan om, att deklarationen om de minskliga rittighe-
terna har stor aktualitet och relevans inom svensk hilso- och sjukvird —
savil vid medicinska katastrofer som 1 hilso- och sjukvirdens vardag. Den
stills pé sin spets pa ett sirskilt sitt, ndr situationer uppstar i hilso- och
sjukvarden, dir olika nationaliteter, kulturer och religioner méter varandra
eller krockar med varandra.

Ibland leder dessa situationer till att vi som minniskor far tillfille att
sitta oss in 1 och 6va oss 1 respekt f6r andra kulturer och andra religioner
— deras seder, vanor och bruk, som vi kanske har svirt for att forsti. Men
lika ofta leder det till att vi som minniskor far himta erfarenhet och lir-
dom, som kan hjilpa oss att tydliggora var egen kulturs och var egen reli-
gions seder, vanor och bruk. Sikert finns det dven anledning, att frin an-
dra kulturer och religioner inforliva i var kultur och vér religion seder,
vanor och bruk, som vi finner vara virdefulla i det stindigt pigiende ar-
betet for minskliga rittigheter i virlden.
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Minskliga rittigheter och vardens
verklighet — om vardpersonalens

dubbla lojaliteter

Margareta Andersson
Doktor i hilsovird och lektor vid Ersta & Skindal higskola

Fragor som r6r vad som karakteriserar god véird har debatterats och utretts
sedan 70-talet. Att en god hilso- och sjukvird sirskilt skall bygga pé res-
pekt for patientens integritet och sjilvbestimmande inférdes i hilso- och
sjukvardslagen fr.o.m.1983 och har direfter refererats till som grundlig-
gande princip bade i kompletterande lagstiftning och i virddebatt. En yt-
terligare markering avseende vilka virderingar som skall ligga till grund
tor svensk hilso- och sjukvard gjordes 1997 nir hilso- och sjukvirdsla-
gens andra paragraf kompletterades med f6ljande lydelse:

Varden skall ges med respekt for alla minniskors lika vérde och for den enskilda
manniskans véirdighet. Den som har det stirsta behovet skall ges foretride till
vdrden.

Att patienten skall bemdotas med respekt och ha ritt till delaktighet i pla-
nering och genomférande av vard, har med andra ord varit ett genomga-
ende tema i virddebatten under nistan 30 ar. Samtidigt har de organisa-
toriska férindringar som skett pa grund av minskade ekonomiska resurser
gjort att vardpersonalen upplever att gapet mellan vardideologiska mal-
sittningar och mojligheterna att forverkliga dessa har 6kat. Detta stills pa
sin spets 1 situationer dir man upplever att man maste vilja mellan lojalitet
mot patienten eller lojalitet mot systemet. Det kan handla om stindiga
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overbeliggningar dir man varken har tillricklig personal eller tillfredsstil-
lande fysisk milj6 f6r att kunna ge god omvardnad. Det kan handla om
vird av dldre pa sjukhem som man upplever blir reducerad till enbart for-
varing, nir man inte pa ett tillfredsstillande sitt kan tillgodose grundlig-
gande behov pi ett individuellt anpassat sitt och dn mindre erbjuda me-
ningsfull sysselsittning. Det kan ocksd handla om att inte inom rimlig tid
kunna erbjuda medicinsk undersékning och behandling t.ex. vid behov av
horapparat och hoftledsoperationer. I alla dessa fall handlar det om min-
niskors dagliga livskvalitet!

Virdpersonalens dubbla lojaliteter

Under de senaste aren har allt fler likare och sjukskoterskor valt att siga
ifran sig chefsansvar, séka annan tjinst eller limna virden. Férutom den
tunga arbetsbérdan handlar det for minga om en samvetskonflikt: att inte
kunna ge den goda vird som man skulle vilja ge. Flera undersckningar
bland likare och sjukskéterskor visar att manga har tankar om att flytta
utomlands eller limna virden. Det ér inte heller ovanligt att nyutbildade
sjukskoterskor limnar varden efter kort tid. Detta innebir att sjukvarden
drineras pa engagerad personal; de som vill driva kvalitetsutvecklingsar-
bete med syftet att férverkliga den goda vard och omvirdnad som omtalas
i utredningar, lagar och foreskrifter. Det vicker ocksa frigor om vilken
minniskosyn som skall gilla virdpersonal. Manga upplever sig enbart
som ett namn pa en schemarad och att det viktiga dr att det finns ett namn
dir och inte vilken person som har detta namn.

Kanske en anledning till att det varit si svért att inom sjukvirden for-
dndra den traditionella objektsynen pa patienten kan bero pa att dven
virdpersonalen upplever sig som objekt. For att respekt f6r andra minnis-
kor skall bli en naturlig del i en verksamhet méste den gilla alla. Da forst
kan man skapa ett klimat dir lyhérdhet f6r andra manniskors upplevelser
och behov blir en sjilvklar del 1 samarbetet bide med patienter och vard-
personal emellan.

Sjukvarden som arbetsmiljo

Sjukvarden som arbetsmilj6 dr fortfarande 1 hog grad priglad av traditio-
nella virderingar. Trots att vikten av teamarbete mellan olika professioner,
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som grund for planering av vird utifran patientens behov, fordes fram re-
dan under 70-talet, domineras fortfarande arbetsorganisationen av hierar-
kier och revirtinkande.

Den traditionella tanken att vard enbart ir en tillimpning av medicinsk
vetenskap dr stark. Men om vi skall leva upp till de vardideologiska mal-
sittningarna dir det sigs att en god hilso- och sjukvard sirskilt skall
bygga pa respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet och att
virden skall ges med respekt for alla ménniskors lika virde och f6r den en-
skilda minniskans virdighet, méste vi ha vetenskapligt grundad kunskap,
bade om minniskors kroppar och om hur vi skall méta manniskor som
personer med en unik livshistoria som priglar deras reaktioner i olika si-
tuationer. For att kunna ge god vird miste virdpersonalen ocksi ha en
god arbetsmilj6 dir deras personliga kompetens virderas och ges mojlig-
het att utvecklas.

Trots att vikten av krisbearbetning och handledning har kommit att fa
allt stérre uppmirksamhet i samhallet forvintas virdpersonal med fa un-
dantag fortfarande bearbeta upplevelser av métet med minniskor 1 li-
dande, sorg och déd pi egen hand. Aterigen handlar det om traditionella
virderingar, om att kénslor skall hillas utanfor arbetet och att om man valt
att arbeta inom sjukvirden si méste man sjilv klara av dessa situationer.

Synen pa vilken kunskap som behévs f6r att ge god vird miéste vidgas
fran enbart tillimpning av medicinsk kunskap till tillimpning av kunskap
dven frin andra relevanta vetenskaper. Grundliggande maste vara att en
god vardmilj6 forutsitter en god arbetsmiljs. Fragor som giller ledarskap
och kompetensutveckling maste lyftas fram och traditionellt revirtin-
kande ifragasittas.

Anmirkningsviirt dr att den svenska omvardnadsforskning som bedri-
vits sedan 70-talet inte har vickt det intresse som man kunde férvinta sig.
Den utgar dock ofta fran frigestillningar som ir relaterade till de vardi-
deologiska malsittningarna om férverkligande av patientens delaktighet i
planering och genomférande av vird och omvirdnad. Omedvetenhet och
okunskap om omvirdnadsforskningen giller dven politiker. I delbetin-
kandet fran HSU 2000, "Patienten har ritt”, ges t.ex. inte en enda referens
till svensk omvardnadsforskning. Det kan tilliggas att forutom den om-
virdnadsforskning som bedrivs i1 Sverige finns en omfattande internatio-
nell forskning som redovisas i ett stort antal vetenskapliga tidskrifter och
en omfattande litteratur.
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For manga sjukskoterskor har omvéirdnadsvetenskapens etablerande i
Sverige givit dem en mojlighet att skaffa sig ett vetenskaplig férhallnings-
sitt som grund for férindringsarbete. Problemet ér att den kompetens de
ddrmed skaffat sig inte alltid efterfrigats eller uppskattats pa deras arbets-
platser. Som kursledare for kurser 1 omvirdnadsforskning har jag under 15
ar mott manga sjukskoterskor som inte beviljats ledighet ens for att nér-
vara vid seminarier tvd dagar i manaden. Trots att man varit beredd att
ligga ner kvillar och helger fér studier. Dessa kurser anordnas ofta som
halvfartskurser, dvs. man antas dgna 20 timmar i veckan ét studier for att
klara examinationerna. Attityden som dessa sjukskoterskor méter ir att
detta dr ndgot som de gor enbart f6r sin egen skull. Nagot som stér i stark
kontrast till den syn pa kompetensutveckling som en grund for utveckling
av verksamheten som finns t.ex. i niringslivet. Att inte sjilv bli sedd som
resurs blir ocksi ett hinder f6r utveckling av férméga att se patienters re-
surser.

Trots detta pagar pa manga hill ambitidst och viktigt kvalitetsutveck-
lingsarbete. Det dr dock min uppfattning att det ér trots systemet med
dess traditionella virderingar, inte tack vare ett positivt och konstruktivt
torandringsklimat i sjukvirdssystemet som helhet.

Vilken sjukvird vill vi ha i framtiden?

Den friga manga stiller sig i dag bade inom sjukvirden och ute i samhillet
dr vart vi dr pa vig nir det giller sjukvarden. Kommer akutsjukvarden att
bli en hogteknologisk reparationsverkstad? Kommer sjukhemsvird och
dldreomsorg att endast bli férvaring av gamla och sjuka och utan me-
ningsfull sysselsittning till minsta mojliga kostnad? Vilka kriterier kom-
mer man i framtiden att ha f6r vilka behov man anser skall tillgodoses av
sjukvirden?

Sjukskoterskeutbildningen har sedan hégskolereformen tridde 1 kraft
1977 genomgitt stora forindringar. Omvérdnadsvetenskaplig och om-
virdnadsteoretisk kunskap férmedlas och diskuteras som grund for for-
verkligande av god omvardnad med utgingspunkt frin den enskilda min-
niskan, hennes livshistoria, nuvarande livssituation och dirmed behov av
véird och stod f6r att kunna dtervinna hilsa, leva med kronisk sjukdom el-
ler skada eller for att pa ett virdigt sitt kunna avsluta sitt liv.
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Nir de nyutbildade sjukskéterskorna kommer ut i virden och méter en
rutiniserad vird med hogt uppdriven arbetstakt, dir inget utrymme ges
tor att stanna upp och se den enskilda ménniskans behov, s viljer man ib-
land att dgna sig 4t nigot annat. Jag har hort bade unga nyutbildade och
erfarna sjukskoterskor sidga att man limnar virden for att "ridda sig”, dvs.
tor att behalla sin sjilvaktning och tro pa vad respekt f6r andra ménniskors
lidande innebir. Det hir dr ndgonting som vi maste ta pa allvar.

Nir man nu talar om den brist pa personal, bade likare och sjukskoter-
skor som redan finns och som kommer att bli innu stérre om nagra dr, ta-
lar man ofta om att man mdste oka antalet platser i utbildningarna. Men
om det dr sd att 4ven nyutbildade limnar varden, bade likare och sjuksko-
terskor, d ricker det inte att 6ka antalet utbildningsplatser. Vi maste
virna om den personal som vi har i virden si att de stannar kvar.

Nir man dr frisk dr det litt att tala om patienter som dom. Men alla
kan vi ndr som helst bli patienter och vi har alla ett ansvar att vara med och
paverka framtidens sjukvérd.
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Minniskovirde, minniskosyn
och minskliga rittigheter
— en etisk plattform

Erwin Bischofberger
Professor och jesuitpater, Stockholm

For snart pa dagen 50 4r sedan, natten mellan den 10:e och 11:e december
1948 antog Forenta Nationernas generalférsamling till allas stora 6ver-
raskning den allminna forklaringen om de minskliga rittigheterna med
r6stsiffrorna 48 for och 8 réster nedlagda. Ingen av de nirvarande staterna
réstade emot trots den stora splittring som ridde bland generalférsam-
lingens medlemsstater pd grund av det kalla kriget. Vad ingen da vigade
tro var att denna férklaring i manga linder skulle utgora ett politiskt och
socialt spriangstoff och bidra till de stora politiska och sociala férindringar
som trots alla misslyckanden och bakslag har skett sedan dess.

FN ger grundvalen

Inledningen till den allminna forklaringen om de minskliga rittigheterna
kinnetecknas av en hogtstiende etisk medvetenhet. Detta kan idag verka
férvinande med tanke pa var egen tids fortsatta grova krinkningar av de
minskliga rittigheterna som via massmedia dagligen viller in i vdra var-
dagsrum. Inledningen till deklarationen bérjar med den politiskt viktiga
insikten om att “erkidnnandet av den inneboende virdigheten hos alla
medlemmar av minniskosliktet och av deras lika oforytterliga rittigheter
ir grundvalen for frihet, rittvisa och fred i virlden”. Det dr alltsd kravet pa
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respekt f6r varje enskild ménniskas dignitet och nobless som utgér grund-
valen for minsklighetens hoga mal.

En reaktion mot en funktionalistisk ménniskosyn

Forklaringen ger vidare uttryck f6r ”sin tro pa de grundliggande minsk-
liga rittigheterna, den enskilda minniskans virdighet och virde samt
minnens och kvinnornas lika rittigheter”. I inledningens slut betecknas
den allminna férklaringen om de minskliga rittigheterna som en gemen-
sam riktlinje f6r alla folk och nationer for att sedan 6verga till artikel 1
som lyder si hir: ”Alla minniskor ir fodda fria och lika i viirde och rittig-
heter. De ir utrustade med férnuft och samvete och bér handla gentemot
varandra i en anda av broderskap”. Detta budskap rymmer bide etisk och
politisk dynamit. FN:s deklaration utgér en tydlig reaktion mot ett sam-
hille dir, det ridde en ra och ren funktionalistisk ménniskosyn, dvs. dir
de ekonomiskt nyttiga, de vetenskapligt duktiga, de fysiskt dugliga och de
militirt starka var vilkomna for att tjina rasideologins syften. De som inte
svarade mot makthavarnas normer och krav hade ingen inre virdighet,
inget virde for samhillet och dirmed var de 6verflodiga.

Man kan gott pésta att FN-deklarationen liksom Niirnberg-processen
mot nazistledarna kort dessférinnan var en 6vervildigande demonstration
av en kontrasterfarenhet som innebar att ”si hir far det inte fortsitta”. En
dldre och slitstark minniskosyn lyftes fram och f6rtydligades, en ménnis-
kosyn som under historiens lopp fitt allt tydligare konturer frin den ju-
disk-kristna traditionen och den grekiska filosofin dnda fram till rendssan-
sen och upplysningstiden. Minniskans inneboende och oférytterliga
virdighet intog en central plats hos tinkare och mystiker som Augustinus,
Birgitta, Dante, Teresa av Avila, och eftersom biskop Helge Brattgard ir
hir siger jag ocksi Martin Luther, Immanuel Kant, Dostojevskij och
ménga fler dven i andra kulturer och religioner, exempelvis Mahatma
Gandhi, som forresten foll offer for ett attentat 1948, 10 minader innan
FN antog sin deklaration. Efter denna inledning vill jag férsoka systema-
tisera deklarationens utsagor.

I ett forsta steg kan vi konstatera att FN:s forklaring om de minskliga
rittigheterna 4r en sammanfattning, en fortitning av en utveckling av
minskliga insikter och kontrasterfarenheter i friga om minsklighetens
och minniskans syn pa sig sjilv. Deklarationen liknar ett stort mosaikpor-
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tritt ddr de olika ofta lysande mosaikstenarna hirstammar frin en méang-
tusendrig reflektion om vem och vad minniskan ir.

En gemensam etisk kunskap

Enligt detta minniskosynsportritt dr varje minniska en person med en
inneboende virdighet, utrustad med férnuft och samvete. Detta samvete
ir en gemensam etisk kunskap, enligt Freud och hans elev djuppsykologen
Carl Gustav Jung en kollektiv arketyp, alltsd en gemensam grundsyn pé
att det finns en skillnad mellan gott och ont, ritt och fel. Som person ir
hon en social varelse som i det samhille dir hon lever b6r handla i en anda
av syskonskap. Det dr ocksd dérfér som manniskan 4r ett moraliskt subjekt
som kan stilla krav pi sina medmiénniskor och som i sin tur kan vara mot-
tagare av andras krav. Miénga kallar minniskan f6r det enda gratande och
skrattande djuret, det ér virt att fundera 6ver denna formulering. Minnis-
kan kan nimligen dngra sig 6ver sina fel och misstag och be om forlatelse.
Och hon kan glidjas 6ver andras och sin egen godhet.

Aristoteles sade pa 300-talet fore Kristus att den goda minniskan ir
inte bara den som gor det goda, utan den som glider sig 6ver det goda.
Allt detta dr element av den minniskosyn som FN i stor enighet har
anammat.

En normativ insida

Men nu kommer det intressanta andra steget, som bygger pa den fram-
stillda méinniskosynen. Jag har f6rsokt att 1 beskrivande form éterge den
minniskosyn som FN-deklarationen ger uttryck f6r, men i sjilva verket
har termen minniska redan en normativ insida. Man kan inte bara be-
skriva minniskan. Man har ocksa férvintningar pa hur hon skall vara och
vad hon skall gora.

Det finns termer som redan som term eller ord har en normativ inne-
bérd. Exempelvis kan man beskriva en klocka som en apparat som bestir
av sma hjul och fjidrar, av ett sifferblad och visare, av ett ytterskal av stal
och glas som skyddar verket. Detta 4r en beskrivning, onekligen en
mycket bristfillig sidan, av vad en klocka dr. Men en klocka skall gi ritt.
Den skall ange tiden. En klocka idr inte mycket vird om den inte gér vad
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den skall géra, nimligen att ange den kronologiska tiden. Den dr inte bara
vad den ir utan den skall ocksd fungera som det f6rvintas av den.

For att ta ett annat exempel, ett hus ir inte bara en samling tegel, det
bestir inte bara av ett fundament och ett tak och viggar, huset skall ocksa
ge skydd och virme, trivsel och trygghet. Liksom klockan och manga an-
dra termer har 4ven ett hus en normativ innebord. Det ér ocksd dirfér som
det finns kriterier pd en bra klocka. Jag skall med ritta stilla krav pa ur-
makaren att jag kan lita pa den klocka han siljer till mig. Samma krav gil-
ler den som bygger och inreder huset.

Pi liknande eller kanske biittre analogt sitt 4r man pa fel spir om min-
niskosynen endast bestar av en rad element som man kan beskriva, exem-
pelvis att hon ir en biologisk varelse med insikt och f6rméga att griva i det
torflutna och en begivning till lingsiktig planering. Detta ir ju sant, men
minniskan dr mer dn det hos henne som kan mitas och vigas och dirfor
beskrivas. Hon dr mer 4n sina gener, hon 4r mer 4n summan av sina bio-
kemiska processer och mer dn produkten av den miljépaverkan, som hon
ar utsatt f6r. Hon dr inom sig, hon bir inom sig en normativ kirna. Denna
normativa kirna kallar vi manniskovirdet. Hon kan alltsi inte endast be-
traktas som en levande varelse, hon skall ocksa behandlas med respekt.

Minniskan dr ett mal i sig

Hur s med respekt? Kant och manga med honom, menade att hon skall
betraktas och behandlas som ett mél i1 sig. Hon skall alltsi respekteras f6r
sin egen skull, inte ddrfér att hon 4r duktig eller vacker eller intelligent el-
ler moraliskt hogtstiende, eller dirfér att hon tillhor ett visst folk eller en
viss religion, utan dirf6r att hon ir en person med ett oforytterligt min-
niskovirde. Det dr dir jag menar vi har skillnaden mellan klocka och hus.
En klocka skall fungera, liksom ett hus, men manniskans virde finns dir,
oberoende av vilka funktioner minniskan utfor.

Minniskovirdet hor alltsi hemma i midnniskan som person och inte i
hennes mer eller mindre virdefulla funktioner. Jag brukar siga att bra
funktioner dr bra, det ir ju bra att ha fsSrmagan att behandla patienter och
varda dem, det dr bra att kunna se, hora, tala, behandla en dator eller laga
mat eller stida, men minniskovirdet hér inte hemma 1 funktionerna utan
1 personen.
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Detta att minniskovirdet hor hemma i personen, det dr poingen i det
jag vill siga. Det dr ocksa andemeningen i FN-deklarationen. Statens
medicinsk-etiska rad har i flera av sina skrifter anslutit sig till denna min-
niskosyn som har minniskovirdet som sin normativa kirna. Jag menar da
att denna minniskosyn som siger att minniskovirdet hér hemma i min-
niskan som person och inte i hennes fé6rmagor eller egenskaper eller me-
riter, har eller borde ha en enorm springkraft for vér tid. Visst ér det sa att
vi ofta betraktar och behandlar varandra som kunskaps- och ansvarsbi-
rare. Vi uppskattar ofta varandra for det vi gor, f6r det vi kan, for det vi
dger, for det vi vet, med andra ord som duktiga aktorer. Allt detta ir emel-
lertid ovidkommande i fraiga om minniskovirdet. Aven en funktionsmis-
sigt bristfillig, en moraliskt undermilig eller fysiskt skadad eller rent av
galen minniska 4r och forblir en person och maste dirfor respekteras f6r
sin egen skull. En vingklippt eller misslyckad eller t.o.m. brottslig aktor
torblir en person. Som personer ér vi lika virdefulla och lika respektkri-
vande. Som aktorer med skilda funktioner ir vi olika, gudskelov, och det
dr viktigt att veta var vi dr lika och var vi ir olika.

FN:s forklaring har fitt genomslag i varden

Denna insikt som alltsi har tagit form i FN:s forklaring om de minskliga
rittigheterna har givetvis en vildigt kraftfull innebérd f6r hilso- och sjuk-
virden. Man talar idag mycket om patientens bestimmanderitt, hennes
sjalvbestimmande, hennes autonomi, och det dr bra. Men man far
komma ihdg att autonomin 4r en f6rméga, en funktion, och hér hemma
hos aktoren. Det finns méanga personer som inte har mycket eller knappast
niagon autonomi, men trots detta funktionshandikapp har fullt och oav-
kortat minniskovirde. Frigan uppstir dd vem som bist kompletterar pa-
tientens bristande autonomi. Givetvis den som bist sikerstiller hennes
minniskovirde, som inom vérden ofta har namnet integritet. Autonomin
bor fungera som en skold som skyddar integriteten. Skolden kan vara skér,
men integriteten maste forbli intakt. Det ér dirfor som vi andra ofta méste
hoppa in for att utéva den skoldfunktion som sma barn eller medvetslosa
eller handikappade eller senildementa, dnnu inte orkar eller inte lingre
kan utéva.

Ord och begrepp som person, minniskovirde, integritet, samvete, an-
svar m.m. kan man inte mita, man kan inte uppticka dem med négot
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mikroskop, de dr otillgingliga for empirisk forskning, men lika verkliga.
Ofta nistan direkt patagliga om 4n inte mitbara. Dessa omitbara egen-
skaper dr mer nédvindiga for att forstd fenomenet minniska 4n de f6rhal-
landen som dr mitbara. Nir man nalkas minniskan med en rent kvanti-
tativ vetenskaplig metod har man inte ens borjat foérstd hennes
existentiella insida.

Den etiska plattformen

Nir vi férsoker bygga en etisk plattform f6r var tid — jag menar att den bor
vara forenlig med FN-deklarationen — ur den personorienterade minnis-
kosynen med minniskans virdighet som normativ kirna, spirar minnis-
kans fri- och rittigheter. FN-deklarationens inneb6rd ér att representan-
ter frin en stor majoritet frin datidens stater ansig att en freds- och
rittsordning var bindande som utgar frin minniskan, hennes virdighet
och med ansprak pi frihet och rittvisa. De grundliggande minskliga rit-
tigheterna sdsom ritten till liv och till en minniskovirdig tillvaro, till ut-
bildning och vérd blev hir erkinda som medfédda och oférytterliga, som
varje minniska har i egenskap av person och som hon aldrig, inte ens som
brottsling, kan férverka. De dr inte forlinade av staten, de kan aldrig frin-
tas henne genom stadiga atgirder, de giller oberoende av lagen. Dirmed
sitts ocksd en grins for statens makt och mojliga maktmissbruk. De
minskliga rittigheterna stir saledes f6r en politisk och rittslig kultur dir
minniskan inte har ndgot pris, eftersom det som har ett pris kan bytas ut.
Pa den grunden har ocksi Europaradets bioetikkonvention férbjudit
medlemsstaterna att klona mianniskan. Mianniskan har ritt att inte vara en
manipulerad genetisk kopia av ndgon annan.

En virdegemenskap som haller

Efter alla grymheter och fasor som krinkt minsklig virdighet rader 1 FN-
deklarationen en 6vergripande konsensus om att ménskligt liv utan vir-
dighet och respekt dr outhirdligt. Var demokratiska civilisation dr faktiskt
beroende av att minniskan har en oforytterlig virdighet som idr sjilva
grunden fér hennes rittigheter. Dessa dr 4n en ging inte forankrade 1
henne som aktdr, utan som person. Detta innebir ocksa att de minskliga
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rittigheterna och de grundliggande friheterna tillkommer alla ménniskor,
oberoende av ras, kon, hudfirg, social stillning, spréik eller religion.

Jag har forsokt att dela med mig av vad jag har fattat i friga om min-
niskosyn, minniskovirde och minskliga rittigheter. Jag betraktar denna
triad eller triangel, minniskosyn, minniskovirde, minskliga rittigheter,
som en etisk plattform som det dr virt att satsa pa. Jag vill gdrna avslut-
ningsvis betona att detta virdepaket ocksa maste vara grunden f6r demo-
kratin om demokratin skall ha en chans att 6verleva.

En ritt sa kind justitieminister pastod, som tur var fér nigot artionde
sedan, att demokratins enda birande pelare var majoritetsprincipen. De-
mokrati, sade han, innebir majoritetsstyre. Punkt och slut. Detta menar
jag dr en hipnadsvickande uppfattning som i debatten som pégick vid den
tiden ocksa fick mothugg. Jag menar att en demokrati som inte erkdnner
en personorienterad minniskosyn med alla minniskors lika oférytterliga
virde och virdighet i centrum samt de dirav f6ljande rittigheterna, bir
froet till sin egen underging inom sig. Demokrati innebir f6rst och frimst
denna humanistiska grund som inte far réstas bort, som ingen majoritet
far sitta ur kraft eller sitta sig 6ver. Om ett samhille inte kan sikerstilla
denna bas dr det enskilda, i synnerhet det utsatta och virnlésa minskliga
livet omedelbart hotat. Det 4r ocksé pi den grunden vi kan bygga en viir-
degemenskap som haller.

Jag vill upprepa att det behévs ménga eldsjilar som maste befrimja och
strida for att bevara och utveckla denna virdegemenskap. Frigan uppstar
givetvis vilken virdegemenskap staten bor kriva av sina medborgare och
hur tolerant staten bér vara mot olika etiska synsitt. Savitt jag férstar sa
leder en tilltagande méngkulturell situation till att staten far klargora sin
virdegrund och dven klargéra var toleransgrinserna gir och dir behover
vi varandras hjilp.
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