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Det kan vara bra att den tragiska 
händelsen på Astrid Lindgrens 
barnsjukhus med den dråpmiss-
tänkta barnläkaren leder till en 

allmän debatt om läkarens roll i anslut-
ning till vård i livets slutskede. Det är 
då väsentligt att debatten inte förenk-
las och förvrängs i snabba intervjuba-
serade reportage om vad eller vem som 
ska styra beslut i vårdens vardag. Ro-
pen på mer reglering och tydliga anvis-
ningar från Socialstyrelsen kan ge ett 
intryck av att professionen nonchalerar 
dessa problem i en högteknologisk vård.
Det måste bli tydligt från dem som ut-
talar sig i medierna att professionen i 
vardagen och inom specialistförening-
arna, i Läkaresällskapet och Läkarför-
bundet, i decennier, diskuterat med 
stort professionellt allvar kring beslut 
om vårdnivå och vård i livets slutskede.

De dokument som följs, exempelvis det 
som tagits fram av Svensk förening för 
anestesi och intensivvård, tydliggör att 
läkarna i första hand ska vara professio- 
nella, dvs tillsammans med andra insat-
ta läkare och i samråd med övrig vård-
personal bedöma huruvida en intensiv-
vårdsinsats är medicinskt relevant, dvs 
kan leda till förbättring, om än inte till 
fullständig bot. Om intensivvården be-
döms som medicinskt meningslös ska 
man övergå till en lägre vårdnivå, som 
då i första hand siktar till att minska li-
dande i enlighet med våra grundläggan-
de läkaretiska regler. Detta gäller även 
nyfödda barn. Läkarens beslut fattas i 
enlighet med vetenskap och beprövad 
erfarenhet sammanfattade i vårdpro-
gram och riktlinjer också i dessa situa-

tioner. Detta är självklarheter för läkare 
i dag men inte för en bred allmänhet och 
kanske inte heller för polis och åklagare.

I debatten har läkare av såväl filosofer 
som jurister indirekt anklagats för sub-
jektivitet, och oro har uttryckts över att 
läkares subjektiva åsikter om handi-
kapp och livskvalitet kan komma att 
påverka beslut om avbrytande av livs-
uppehållande behandling och om hur 
palliativ vård ska ske. 

Givetvis kan man aldrig hävda att  nå-
gon människa ens i sin professionella roll 
kan vara helt objektiv, men det finns en 
betydande skillnad i objektivitet vad gäl-
ler en professionell bedömning som ändå 
strävar till sådan jämfört med en anhö-
rig lekmannabedömning. Om konsensus 
angående en lägre vårdnivå kan uppnås 
mellan flera läkare inom relevanta ex-
pertområden ska givetvis samråd med 
föräldrar eller andra anhöriga ske. Detta 
för att inhämta deras upplevelse av situ-
ationen, men enligt dagens riktlinjer och 
min egen bestämda åsikt kan detta inte 
få avgöra beslutet att avbryta.

De anhörigas känslor kan visserligen 
i viss mån påverka tidpunkten för ett 
avbrytande, inte minst då det gäller ett 
nyfött barn, men då måste vi göra klart 
att det kan leda till ett förlängt lidande 
för patienten, vars medicinska lidande 
vi som profession ska försöka begränsa.

I debatten har dragits paralleller mel-
lan det aktuella fallet och avbrytande 
av behandling hos vuxna och äldre 
svårt sjuka och döende. Detta kan del-
vis vara relevant, men i sammanhanget 
har just det nyfödda barnet en särställ-
ning eftersom det inte finns någon möj-
lighet att ta reda på ett nyfötts barns 
åsikt. Barnet har ändå samma rätt till 
medicinskt relevant behandling, god 
palliativ vård och en värdig död som 
vuxna har. Här måste givetvis föräld-

rarnas upplevelser beaktas och mötas 
med stor respekt, men beslutet måste 
vara professionens. 

Filosofiprofessorn Torbjörn Tännsjö, 
intressant nog ledamot av Socialstyrel-
sens nybildade råd för etiska frågor, 
hävdar nu (DN debatt 2009-03-12) för-
äldrarnas rättigheter att själva besluta 
om barnet i situationer som den nyligen 
inträffade. En sådan utväg är från etisk 
synpunkt utomordentligt tvivelaktig 
och torde också stå i strid med grund-
läggande idéer i FNs barnrättskonven-
tion. Barnet anses ha rätt till en egen 
integritet, och under den tidsperiod där 
barnet saknar möjlighet till autonomi 
måste samhället i stort skapa lagar och 
riktlinjer som skyddar barnet också 
mot vissa beslut av föräldrar. 

De medicinskt relevanta besluten 
måste fattas av medicinsk kompetens 
inte minst för att avlasta ansvaret från 
föräldrar som i ett senare läge annars 
skulle kunna uppleva sig som skyldiga 
till mord eller dråp på sitt eget barn 
oavsett om en ny lagstiftning skulle ge 
dem rätt till ett sådant beslut. 

Ett avbrytande av livsuppehållande 
behandling och beslut om palliativ vård 
för att minska ett barns lidande på pro-
fessionella grunder måste vara det rätta 
och borde inte kunna sammanblandas 
med mord eller dråp. Graden av profes-
sionalitet i ett enskilt fall bör därför be-
dömas av sjukvårdens tillsynsmyndig-
het och inte i domstol.

Ytterligare riktlinjer från Socialstyrel-
sen särskilt vad avser intensivvård av 
prematurer och andra nyfödda kan 
möjligen vara av värde. Men viktigare 
vore att skapa mer resurser för forsk-
ning inom detta område avseende mar-
körer för de nyfödda, inte minst de pre-
maturfödda barnens överlevnadspo-
tential, ångest, smärtupplevelser och 
läkemedelsomsättning för att ge bättre 
objektivt underlag för läkares handlan-
de i dessa svåra situationer. Att ge upp 
professionens ansvar för att sträva efter 
objektiva beslut just i livets slutskede 
och lämna denna del av vården till för-
äldrar och anhöriga vore en katastrofal 
utveckling, etiskt och humanitärt. 

n Potentiella bindningar eller jävsförhållan-
den: Inga uppgivna.
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Vem ska besluta om avslutande av 
livsuppehållande behandling av barn?
Att ge upp professionens ansvar för att sträva efter ob-
jektiva beslut just i livets slutskede och lämna denna del 
av vården till föräldrar och anhöriga vore en katastrofal 
utveckling, etiskt och humanitärt. Viktigare än ytterli-
gare riktlinjer från Socialstyrelsen vore att skapa resur-
ser för forskning inom detta område.

Gisela Dahlquist
professor i pediatrik,
Umeå universitet
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Med stort intresse läste 
jag Bengt Järhults ar-
tikel »Registerentusi-

aster måste träda fram och ta 
sitt ansvar« [1] och förvånas 
över den monumentala tyst-
naden, både från registerhål-
larna och från kollegor i all-
mänhet. Är vi rädda för att 
diskutera frågan? Vill man 
tiga ihjäl diskussionen? 

Kvalitetsregistren är kon-
struerade för att göra jämfö-
relser av utbud, kundnöjdhet 
och tillgänglighet mellan oli-
ka vårdenheter (i psykiatrire-
gistren används benämning-
en »stjärnkvalitet«) och är 
inte anpassade för att under-
lätta klinisk forskning. 

Psykiatrin har i dag sju re-
gister som är mer eller mind-
re igång: BipoläR (Nationellt 
kvalitetsregister för bipolär 
affektiv sjukdom), BUSA (Na-
tionellt kvalitetsregister för 
behandlingsuppföljning av 
säkerställd AD/HD), PsykosR 
(Nationellt kvalitetsregister 
för psykosvård), RIKSÄT 
(Nationellt kvalitetsregister 
för specialiserad ätstörnings-
behandling), RättspsyK 
(Rättspsykiatriskt kvalitets-
register), SBR (Svenskt bero-
enderegister) och SÖK (Na-
tionellt kvalitetsregister för 
barn och ungdomar som kon-
staterats/misstänks ha blivit 
utsatta för sexuella över-
grepp). Dessutom finns ett 
resurscentrum KPV (Kvalitet 
i psykiatrisk vård, ‹www. 
kpvcentrum.se›) som syftar 
till att sprida och utveckla 
kvalitetsregisterverksamhe-
ten och på sikt anger en ambi-
tion att större delen av den 
psykiatriska vården ska ingå i 
olika kvalitetsregister. 

Svenska psykiatriska fören-
ingen har i likhet med andra 
specialistföreningar intagit 

en positiv hållning till kvali-
tetsregistren. Den menar att 
kvalitetsregistren utgör en 
kvalitetssäkring som kan 
leda till bättre och mer lik-
värdig vård för patienterna. 

För smala sjukdomar och 
tillstånd, där kunskapen är 
bristfällig, är det kanske så, 
men för de breda sjukdomar-
na och funktionshindren 
innebär inmatningen en av-
sevärd tidsåtgång, 15 minuter 
per patient blir sammanlagt 
några veckor per år för en 
vanlig öppenvårdspsykiater. 
Är det verkligen väl använd 
tid och energi? Hur gör dok-
torn om patienten samtidigt 
har en beroendesjukdom, ät-
störning, ADHD och bipolär 
sjukdom, en inte alltför ovan-
lig kombination? 

Kvalitetsregistrens för- och 
nackdelar har inte offentligt 
diskuterats i läkarkåren.  
Däremot har organisations-
forskare analyserat hur kvali-
tetsregistren har utvecklats 
från att handla om professio-
nell transparens till en mer 
offentlig form av transparens 
[2] och beskrivit hur denna 
förändring gick till; en för-
vandling som sker i flera små 
steg och omskapar de profes-
sionella registren till att bli 
en del av sjukvårdens styr-
ning [3]. 

En viktig fråga för läkarkåren 
att diskutera är om kvalitets-
registren riskerar att under-
minera förutsättningen för 
klinisk forskning eftersom 
det kan vara ogörligt att både 
fylla i forskningsregistret och 
kvalitetsregistret för en och 
samma patient. Från bestäl-
larhåll ges tydliga signaler 
om vad som ska prioriteras: 
en del av ersättningen till de 
psykiatriska klinikerna inom 
Stockholms läns landsting 

styrs i dag av hur stor andel av 
patienter med bipolär sjuk-
dom som är registrerade i 
kvalitetsregistret, trots att 
deltagandet är frivilligt från 
patientens sida. En läkare 
som inte får sin patient att 
medverka bidrar därmed till 
att försämra budgeten.

Våra patienter är lojala och 
samtycker ofta till att bidra 
till forskning, men kommer 
de att vara intresserade om de 
verkligen förstår att deltagan-
det framför allt syftar till att 
jämföra klinikernas produk-
tionsdata? Missbrukar vi de-
ras lojalitet? Visst finns det 
kliniker som kan förbättra 
sitt utbud med hjälp kvalitets-
register och på så sätt »höja 
golvet«. Men kontrolldimen-
sionen riskerar att leda till att 
friserade värden matas in och 
att vissa aktiviteter genom-
förs för att uppfylla ett mått  
(t ex anhörigutbildning) fast-
än de i sig kan hålla under-
målig kvalitet och trots att 
resurserna egentligen borde 
användas till annat för att 
verkligen skapa bästa möjliga 
resursanvändning för patien-
ternas bästa. På detta sätt 
bidrar kvalitetsregistren till 
att »sänka taket«; det är tids-
ödande, leder till minskat ut-
rymme för innovativa lös-
ningar och underminerar til�-
lit mellan läkare och ledning. 
På sikt riskeras arbetsglädje 
och engagemang och därmed 
att arbetsmiljön försämras. 

Uppfattar landets läkare kva-
litetsregistren som något som 
borgar för kvalitet i vården? 
Kanske bidrar fler med sin 
röst om denna fråga kan be-
svaras anonymt. Jag föreslår 
därför att Läkartidningen 
undersöker detta genom att 
ställa följande webbfrågor på 
hemsidan: »Uppfattar du att 

kvalitetsregistren har som 
syfte att kontrollera vårdgi-
varna snarare än att förbätt-
ra vårdkvalitet för patienter-
na?«, »Upplever du att inmat-
ningen bidrar till stress eller 
olust?«, följt av svarsalterna-
tiven »Ja«, »Nej«, »Vet inte«.
 
Ni som fortfarande inte satt er 
in i kvalitetsregistrens funk-
tion, läs Järhults och medar-
betares tidigare inlägg [1, 4], 
och gå in på webbplatserna 
‹www.kpv.se›, ‹www.ucr.uu.
se›, ‹www.eyenetsweden.se›, 
‹www.nko.se› eller ‹www. 
qulturum.se›, som alla hand-
lar om kvalitetsregistren och 
»förbättringsarbete«, och gör 
er egen nyktra bedömning. 

Susanne Bejerot
överläkare, med dr, 

Stockholm 
susanne.bejerot@sll.se 
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