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Vem ska besluta om avslutande av
livsuppehallande behandling av barn?

Att ge upp professionens ansvar for att strava efter ob-
jektiva beslut just i livets slutskede och lamna denna del
avvarden till féraldrar och anhoriga vore en katastrofal
utveckling, etiskt och humanitart. Viktigare an ytterli-
gare riktlinjer fran Socialstyrelsen vore att skapa resur-
ser for forskning inom detta omrade.

et kan varabra att den tragiska
héndelsen pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus med den drapmiss-
tinktabarnlidkaren leder till en
allmin debatt om ldkarens roll i anslut-
ning till vard i livets slutskede. Det ar
daviasentligt att debatten inte forenk-
las och férvrings i snabba intervjuba-
serade reportage om vad eller vem som
ska styrabeslutivardens vardag. Ro-
pen pa mer reglering och tydliga anvis-
ningar fran Socialstyrelsen kan ge ett
intryck av att professionen nonchalerar
dessa problem i en hogteknologisk vard.
Det méste bli tydligt fran dem som ut-
talar sigi medierna att professionen i
vardagen och inom specialistforening-
arna, i Likareséllskapet och Lakarfor-
bundet, i decennier, diskuterat med
stort professionellt allvar kring beslut
om vardniva och vard i livets slutskede.

De dokument som féljs, exempelvis det
som tagits fram av Svensk férening for
anestesi och intensivvard, tydliggor att
ldkarnaiforsta hand ska vara professio-
nella, dvs tillsammans med andra insat-
taldkare och i samrad med 6vrig vard-
personal bedéma huruvida en intensiv-
vardsinsats ar medicinskt relevant, dvs
kan leda till forbéttring, om an inte till
fullstédndig bot. Om intensivvarden be-
doms som medicinskt meningslos ska
man 6verga till en ldgre vardniva, som
daiforsta hand siktar till att minska li-
dandeienlighet med vara grundlaggan-
de ldkaretiskaregler. Detta géller 4ven
nyféddabarn. Likarens beslut fattasi
enlighet med vetenskap och beprévad
erfarenhet sammanfattade i vardpro-
gram och riktlinjer ocksa i dessa situa-
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tioner. Detta ir sjalvklarheter for ldkare
idag men inte fér en bred allménhet och
kanske inte heller for polis och aklagare.

I debatten har ldkare av savil filosofer
som jurister indirekt anklagats for sub-
jektivitet, och oro har uttryckts 6ver att
ldkares subjektiva asikter om handi-
kapp och livskvalitet kan komma att
paverka beslut om avbrytande av livs-
uppehallande behandling och om hur
palliativ vard ska ske.

Givetvis kan man aldrig hivda att na-
gon minniska ensisin professionella roll
kan vara helt objektiv, men det finns en
betydande skillnad i objektivitet vad gil-
ler en professionell bedémning som &nda
stravar till sdadan jamfort med en anho-
rig lekmannabedomning. Om konsensus
angaende en ldgre vardniva kan uppnas
mellan fleraldkare inom relevanta ex-
pertomraden ska givetvis samrad med
fordldrar eller andra anhoriga ske. Detta
for attinhdmta deras upplevelse av situ-
ationen, men enligt dagens riktlinjer och
min egen bestdmda asikt kan detta inte
fa avgorabeslutet att avbryta.

De anhorigas kinslor kan visserligen
iviss man paverka tidpunkten for ett
avbrytande, inte minst da det giller ett
nyfott barn, men da méste vi goraklart
attdet kanledatill ett forlangt lidande
for patienten, vars medicinska lidande
vi som profession ska forsoka begréinsa.

| debatten har dragits paralleller mel-
lan det aktuella fallet och avbrytande
avbehandling hos vuxna och dldre
svart sjuka och déende. Dettakan del-
vis vararelevant, men i sammanhanget
har just det nyfodda barnet en sarstall-
ning eftersom det inte finns ndgon maj-
lighet att tareda pa ett nyfotts barns
asikt. Barnet har anda samma ratt till
medicinskt relevant behandling, god
palliativvard och en virdig dod som
vuxna har. Hir méste givetvis forald-

rarnas upplevelser beaktas och métas
med stor respekt, men beslutet maste
vara professionens.

Filosofiprofessorn Torbjorn Ténnsjo,
intressant nog ledamot av Socialstyrel-
sens nybildade rad for etiska fragor,
havdar nu (DN debatt 2009-03-12) for-
aldrarnas rattigheter att sjalva besluta
om barnet i situationer som den nyligen
intraffade. En sddan utvég ir fran etisk
synpunkt utomordentligt tvivelaktig
och torde ocksa sta i strid med grund-
laggande idéer i FNs barnrattskonven-
tion. Barnet anses haritt till en egen
integritet, och under den tidsperiod dir
barnet saknar mojlighet till autonomi
maste samhéllet i stort skapa lagar och
riktlinjer som skyddar barnet ocksa
mot vissa beslut av forildrar.

De medicinskt relevanta besluten
maste fattas av medicinsk kompetens
inte minst for att avlasta ansvaret fran
fordldrar somiett senare lige annars
skulle kunna uppleva sig som skyldiga
till mord eller dréap pé sitt eget barn
oavsett om en ny lagstiftning skulle ge
dem ratt till ett sddant beslut.

Ettavbrytande av livsuppehallande
behandling och beslut om palliativ vard
for att minska ett barns lidande pa pro-
fessionella grunder méaste vara det ritta
och borde inte kunna sammanblandas
med mord eller drap. Graden av profes-
sionalitet i ett enskilt fall bor darfor be-
doémas av sjukvéardens tillsynsmyndig-
het och inte i domstol.

Ytterligare riktlinjer fran Socialstyrel-
sen sdrskilt vad avser intensivvéard av
prematurer och andra nyfédda kan
mojligen vara av virde. Men viktigare
vore att skapa mer resurser for forsk-
ning inom detta omrade avseende mar-
korer for de nyfodda, inte minst de pre-
maturfédda barnens 6verlevnadspo-
tential, &ngest, smértupplevelser och
lakemedelsomséttning for att ge battre
objektivt underlag for likares handlan-
de i dessa svara situationer. Att ge upp
professionens ansvar for att strava efter
objektiva beslut justilivets slutskede
och lamna denna del av varden till for-
dldrar och anhoriga vore en katastrofal
utveckling, etiskt och humanitart.

B Potentiella bindningar eller jdvsforhallan-
den: Inga uppgivna.
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APROPA! Kvalitetsregister

Kvalitetsregister — hot mot vardkvalitet,

arbetsmiljo och klinisk forskning?

ed stort intresse laste
jag Bengt Jarhults ar-
tikel »Registerentusi-

aster maste trida fram och ta
sitt ansvar« [1] och forvanas
6ver den monumentala tyst-
naden, bade fran registerhal-
larna och fran kollegor i all-
ménhet. Arvi ridda for att
diskutera fragan? Vill man
tiga ihjil diskussionen?

Kvalitetsregistren ir kon-
struerade for att gora jamfo-
relser av utbud, kundnéjdhet
och tillgénglighet mellan oli-
kavardenheter (i psykiatrire-
gistren anvinds benimning-
en »stjarnkvalitet«) och ar
inte anpassade for att under-
lattaklinisk forskning.

Psykiatrin haridagsjure-
gister som dr mer eller mind-
re igang: BipoldR (Nationellt
kvalitetsregister for bipolar
affektiv sjukdom), BUSA (Na-
tionellt kvalitetsregister for
behandlingsuppféljning av
sikerstalld AD/HD), PsykosR
(Nationellt kvalitetsregister
for psykosvard), RIKSAT
(Nationellt kvalitetsregister
for specialiserad dtstérnings-
behandling), RéattspsyK
(Rattspsykiatriskt kvalitets-
register), SBR (Svenskt bero-
enderegister) och SOK (Na-
tionellt kvalitetsregister for
barn och ungdomar som kon-
staterats/misstinks ha blivit
utsatta for sexuella 6ver-
grepp). Dessutom finns ett
resurscentrum KPV (Kvalitet
i psykiatrisk vard, «www.
kpvcentrum.se>) som syftar
till att sprida och utveckla
kvalitetsregisterverksamhe-
ten och pa sikt anger en ambi-
tion att storre delen av den
psykiatriska varden skaingai
olika kvalitetsregister.

Svenska psykiatriska féren-

ingen harilikhet med andra
specialistféreningar intagit
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en positiv hallning till kvali-
tetsregistren. Den menar att
kvalitetsregistren utgor en
kvalitetssidkring som kan
leda till battre och mer lik-
vardig vard for patienterna.

For smala sjukdomar och
tillstand, dar kunskapen ar
bristfallig, ar det kanske s4,
men for de breda sjukdomar-
na och funktionshindren
innebir inmatningen en av-
sevird tidsatgang, 15 minuter
per patient blir sammanlagt
néagra veckor per ar fér en
vanlig 6ppenvardspsykiater.
Ar det verkligen vil anvind
tid och energi? Hur gor dok-
torn om patienten samtidigt
har en beroendesjukdom, it-
stérning, ADHD och bipolér
sjukdom, en inte alltfér ovan-
lig kombination?

Kvalitetsregistrens for- och
nackdelar har inte offentligt
diskuteratsilakarkaren.
Déaremot har organisations-
forskare analyserat hur kvali-
tetsregistren har utvecklats
fran att handla om professio-
nell transparens till en mer
offentlig form av transparens
[2] och beskrivit hur denna
forandring gick till; en for-
vandling som sker i flera smé
steg och omskapar de profes-
sionellaregistren till att bli
en del av sjukvardens styr-
ning [3].

En viktig fraga for ldkarkaren
att diskutera dr om kvalitets-
registren riskerar att under-
minera forutséittningen for
klinisk forskning eftersom
det kan vara ogorligt att bade
fyllaiforskningsregistret och
kvalitetsregistret fér en och
samma patient. Fran bestal-
larhall ges tydliga signaler
om vad som ska prioriteras:
endel aversattningen till de
psykiatriska klinikerna inom
Stockholms ldns landsting

styrsidagavhur stor andel av
patienter med bipolar sjuk-
dom som &r registrerade i
kvalitetsregistret, trots att
deltagandet ar frivilligt fran
patientens sida. En likare
som inte far sin patient att
medverka bidrar ddrmed till
att forsimra budgeten.

Vara patienter &r lojala och
samtycker ofta till att bidra
till forskning, men kommer
de att varaintresserade om de
verkligen forstér att deltagan-
det framfor allt syftar till att
jamforaklinikernas produk-
tionsdata? Missbrukar vi de-
ras lojalitet? Visst finns det
kliniker som kan férbattra
sitt utbud med hjélp kvalitets-
register och pa sa séatt »hoja
golvet«. Men kontrolldimen-
sionen riskerar attleda till att
friserade virden matas in och
attvissa aktiviteter genom-
fors for att uppfylla ett métt
(tex anhorigutbildning) fast-
an deisigkanhallaunder-
malig kvalitet och trots att
resurserna egentligen borde
anvandas till annat for att
verkligen skapa bista mojliga
resursanvindning for patien-
ternas bésta. Pa detta sitt
bidrar kvalitetsregistren till
att »sanka taket«; det ar tids-
odande, leder till minskat ut-
rymme fOor innovativa 16s-
ningar och underminerar till-
lit mellan lakare och ledning.
Pésiktriskeras arbetsglidje
och engagemang och ddrmed
att arbetsmiljon forsdmras.

Uppfattar landets ldkare kva-
litetsregistren som nagot som
borgar for kvalitet i varden?
Kanske bidrar fler med sin
rost om denna fraga kan be-
svaras anonymt. Jag foreslar
darfor att Lakartidningen
undersoker detta genom att
stélla féljande webbfragor pa
hemsidan: »Uppfattar du att

kvalitetsregistren har som
syfte att kontrollera vardgi-
varna snarare dn att forbatt-
ravardkvalitet for patienter-
na?«, »Upplever du att inmat-
ningen bidrar till stress eller
olust?«, foljt av svarsalterna-
tiven »Ja«, »Nej«, »Vet inte«.

Ni som fortfarande inte satt er
inikvalitetsregistrens funk-
tion, 1as Jarhults och medar-
betares tidigare inlagg[1, 41,
och ga in pa webbplatserna
WwWw.kpv.se>, (www.ucr.uu.
se», «<www.eyenetsweden.se»,
www.nko.se> eller cwww.
qulturum.se>, som alla hand-
lar om kvalitetsregistren och
»forbéttringsarbete«, och gor
er egen nyktrabedomning,.

Susanne Bejerot
overldkare, med dr,
Stockholm
susanne.bejerot@sll.se
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