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Nar ska man forsoka radda dem
- och vem ska bestamma?

Det bor varaforaldrarnas sak att besluta om den livs-
uppehallande behandlingen av mycket for tidigt fodda
barn ska avbrytas. I den man FN:s barnkonvention
lagger hinder i viagen harvidlag bor konventionen dndras.

m ldkare och foraldrar finner

att det ar utsiktslost att férsoka

rddda livet pa ett underburet

barn, sa ir det ritt att avbryta
intensivvard, sedan barnet pa olika sétt
getts palliation, vilken befriar det fran
plagor. Ocksa om palliationen som sa-
dan kan paskynda d6den ska den ges.
Malet att hallabarnet besvarsfritt ar
Overordnat andra mal, da barnet &nda
ir doende. Men avsikten med palliatio-
nen maste varajust att lindra plaga, inte
att paskynda déden. Om detta rader, om
jag forstatt saken ritt, bred enighet.
Men nar ska varden avbrytas? Och vem
ska fatta beslut om detta? Har finns fle-
ra obesvarade fragor. Jag hir ge min
bild av réttsliget, men ocksa av hur jag
menar att det borde ga till.

En mdjlig hallning ir denna. Salinge
det finns nagot hopp om att ridda ett
barns liv ska alla upptéinkliga medel
brukas for att géra detta. Det spelarisa
fall ingen roll till vad slags liv ett barn
riaddas. Fragan om livskvalitet dr inte
aktuell. Jag tror att det finns ldkare
som resonerar pa det har séttet. Jag tror
ocksé det gar att argumentera for att
det dr vad lagen kraver att de ska gora.
Som vi ska se dr emellertid rattslaget
inte glasklart.

En annan majlig hallning ar denna.
Om risken att barnet dor, &ven om man
gor allt for att rddda dess liv, och om
sannolikheten dr betydande for att det
livman eventuellt riddar barnet till blir
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plagsamt for det, sa kan det vara for-
svarligt att avbryta intensivvarden, ge
barnet biasta mojliga palliation, och 1ata
det do. Jag tror att det finns likare som
resonerar pa det hir sittet. Jag finner
dettaresonemang rimligt och férsvar-
ligt, men det dr oklart vad slags juridisk
status det har.

Det senare synsittet reser svara fragor,
som man undviker om man alltid véljer
att rdddaliv. Hur ska detta med livskva-
litet bedomas? Filosofer hariartusen-
den resonerat om hur ett gott liv ar be-
skaffat, utan att nirma sig en gemen-
sam uppfattning om hur fragan bast ska
besvaras. Sjilv lutar jag at en enkel
form avhedonism, enligt vilken ett livs
kvalitet bestims av hur det uppfattas
»fran insidang, avden som lever det. Ju
lyckligare livet ir, desto bittre. John
Stuart Mill har mot denna enkla hedo-
nism invint att det ar bittre att varaen
otillfredsstilld Sokrates &n en tillfreds-
stilld idiot (utvecklingsstord, skulle vi
vil sdgaidag). Andra har framfort &nnu
merakriavande ideal, dir ett gott liv
praglas av olika former av prestationer,
helst intellektuella sidana (Aristote-
les). Vill vi basera beslutet om att avbry-
talivsuppehallande behandling pa en
bedémning av vad slags livskvalitet
barnet kan uppné, maste vi alltsa rikna
med en dubbel osékerhet. Det ar svart
att gora en sdker medicinsk prognos.
Det rader alltsa rent vetenskapligt osé-
kerhet. Till denna ska fogas den mora-
liska osdkerheten i sjdlva viardefréagan.

Betyder dessa svarigheter att det ir
bast att aldrig ta nagra hansyn till livs-
kvalitet? Betyder det att man alltid ska
gorasitt yttersta for att riddaett barns
liv, om sa bara till ndgra ari svara pla-
gor? Det framstar som grymt och orim-

e

Hur ska vi hantera den vetenskapliga och
moraliska osdakerhet som &r forenad med
beslut att avbryta livsuppehallande be-
handling i fall dér méjligheten att lyckas
rddda barnets liv dr liten? fragar Torbj6rn
Tannsjo.

ligt. Det finns livsom ar sa beskaffade
att ingen rimligen kan hévda att de ger
mojlighet till en god livskvalitet. Om
sjukvarden riddar ett barn till ett sa-
dantlivhar den gjort ont snarare dn
gott, vill jag pasta.

Om jag harrittidetta méste vifinna
ett sétt att hantera den vetenskapliga
och moraliska osékerhet som vidlader
besluten att avbryta livsuppehéllande
handlingifall dar mgjligheten att lyck-
asraddabarnets livar liten. Jag tinker
mig att man da bor forfara pé féljande
satt.

Lakaren bor gora en sa god prognos som
det &r mdjligt att gora. Den farilanga
stycken baseras parent statistiska data.
Vivet nu att bland de mycket for tidigt
féddabarnen (de som fods i veckorna
22 och 23) lever 10 procent respektive
50 procent sitt forstalevnadsar [1]. Vi
vet mindre om de skador som kan drab-
babarn som riddas i dessa tidiga aldrar,
men risken for allvarliga skador ar be-
tydande. En framtida studie kommer
attytterligare belysa detta. Dessa fakta
bor likare meddela fordldrarna pa ett
objektivt sdtt. Darpa ar det foraldrar-
nas sak att avgéra om den livsuppehal-
lande behandlingen ska fortsétta eller
avbrytas.

Varfor ska fordldrarna fatta dettabe-

slut? Det finns flera tungt vigande skil
for den standpunkten. Ett viktigt skl
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dratt fordldrarna ska leva med konse-
kvenserna av beslutet. Om barnet rad-
das till ettlivi svara plagor, med stora
omvardnadsbehov, sa kommer forild-
rarna att fa axlaen betydande del avan-
svaret. Det dr rimligt med hansyn till
dem sjélva att de da far fatta det svara
beslutet. Det dr ocksa rimligt med han-
syn till hur man kan forestélla sig att
barnet kommer att bli omhéndertaget
om det rdddas till fortsatt liv. Forald-
rarna har rimligen svarare att pa ett bra
siatt knyta an till ett svart skadat barn,
om de har patvingats denna uppgift.
Ocksa hdnsyn till barnets vél och ve ta-
lar alltsa for att fordldrarna far fatta be-
slutet.

Ett vanligt argument mot en sadan ord-
ning har varit att detta beslut ar alltfor
svart for fordldrarna att fatta. De ska i
synnerhet inte beh6va kidnna att det var
de som valde att deras barn skulle fa do.
Lakare ar utbildade for att ta detta an-
svar. Da bor de gora det och befria for-
dldrarnafrédn denna tungaborda.

Detta argument har mycket liten
vikt. Det dr svart att vara fordlder i
manga fall; fran det finns ingen majlig-
het att fly. Och svarigheten just i situa-
tionen da detta beslut ska fattas ar 6ver-
gaende. Den borde trots allt viga latt i
jaimforelse med alla svarabeslut som
blir f6ljden, om fordldrarna patvingas
vardnaden av barnet.

Hur ser da rattsldget ut? Vem kan i dag
fatta beslut om att avbryta livsuppehal-
lande behandling? Pa ett ytligt plan ar
svaret pa den fragan enkelt. Forildrar-
naharratt att vigra det egna barnet
fortsatt vard. Foraldrar dger inte sina
barn, de far inte sla dem, de maste sian-
da dem till skolan, men de har ratt att
bestimma 6ver barnets medicinska
vard. En medlem av Jehovas vittnen
kan t ex vigrablodtransfusion pa sitt
barns végnar.

Dennarittighet har emellertid en be-
gransning. Om forilderns beslut kan
bedo6mas vara till skada for barnet, kan
en socialndmnd franta féraldrarna
vardnaden om barnet. Blodtransfusio-
nen kan i sa fall ges till barnet, vars liv
riddas. Notera att detta dr enda mgjlig-
heten att patvinga barnet vard, mot for-
dldrarnas vilja.

I fallet med blodtransfusionen till
barn till medlemmar av Jehovas vitt-
nen ar saken enkel. Hiar kan det ju
handla om ett férhallandevis trivialt
kirurgiskt ingrepp, som riddar ett barn
till fortsatt gott liv, om det far blod,
samtidigt som blodvéigran allvarligt ris-
kerar barnets liv. Beslutet for social-
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»Av samma skdl som samhallet
bor forhalla sig neutralt till
fosterdiagnostik och selektiv
abort, utan normerande tankar
om vad som dr en rimlig grund
for abort, bor samhallet inte
lagga sig i fordldrarnas svara
beslut betraffande vad de
uppfattar som en rimlig forvan-
tad livskvalitet.«

nidmnd och rittsliga instanser dr alltsa
enkelt. Man stiller sig pa lakarnas och
barnets sida, mot fordldrarna. Fragan
om underburna, for tidigt fédda barn ar
svarare. Hur skulle en socialndimnd re-
sonera om den fick avgérandet i sin
hand?

Jag tror inte att det finns nagra exempel
paatt detta har hint. Det kan ha att
goramed att ldkare och forédldrar nor-
malt kommer 6verens i dessa fragor.
Men det dr nog inte hela férklaringen.
Nog maste det finnas nagot fall, dar for-
dldrarinte velat att deras barn skulle
raddas, samtidigt som likare gatt vida-
re med livsuppehallande atgirder. For-
klaringen maste i dessa fall vara att for-
dldrar inte ratt har uppfattat sin juri-
diska styrkeposition gentemot likaren.
Om den blir kdind kan man nog férvanta
sig fler sadana fall, sérskilt dd man be-
aktar att medicinsk praxis tycks varie-
rapa den hir punkten. Pavissa kliniker
forsoker man alltid radda liv, pa andra
ir man beredd att beakta ocksa fragan
om férvantad livskvalitet. Nog borde
det pakliniker ddr man regelméssigt
riddar liv ha uppkommit konflikter i
négra fall.

Fordldrar har alltsa rétt att viigra fort-
satt livsuppehéllande behandling av
sina barn, men en likare som andavill
fortsitta kan vinda sig till en social-
nidmnd och begéra att barnet omhén-
dertas. Hur skaisa fall socialnimnden
resonera?

Detrimliga svaret ir, tycker jag, att
nidmnden ska stilla sig pa fordldrarnas
sida, om det verkligen foéreligger saval
medicinsk oklarhet om prognosen som
moralisk osdkerhetibedémningen av
forvantad livskvalitet. Ett gott skal for
att forfara pa det sittet ar aterigen att
foraldrarna skaleva med beslutet, men
ocksé att bedomningar av det hir slaget
inte bor goras avsamhéllet.

Av samma skil som samhéllet bor
forhalla sig neutralt till fosterdiagnos-

tik och selektiv abort, utan normerande
tankar om vad som &r en rimlig grund
for abort, bor samhéllet inte 14gga sig i
foraldrarnas svara beslut betraffande
vad de uppfattar som en rimlig forvin-
tad livskvalitet. Det dr farligt om sam-
héllet utformar ideal om vad slags liv
som dr onskvirt. Det forra seklet ger
manga exempel pa hurilla det kan ga,
da samhillet trader 6ver just denna
grans.

Men om det dr rimligt att socialndmn-
den salangt det 4r mojligt gar pa forald-
rarnas linje i tvister som dessa, ar det
inte solklart att den kan gora det. Soci-
alndmnden forvintas ndmligen tillam-
pa FN:s konvention om barnets rattig-
heterifragor som dessa. Barnkonven-
tionen kréver att barnets intresse sitts
fore fordldrarnas. Det dr gott och val.
Man far vil formoda att féraldrarna i
sitt beslut har barnets basta fér 6gonen.

Konventionen kréver emellertid ock-
sa att konventionsstaterna till det yt-
tersta av sin formaga ska siakerstilla
barnets 6verlevnad. Jag har forstatt att
vissa jurister tolkar detta som att det
aldrig dr acceptabelt att avbryta livsup-
pehaéllande atgirder, sa linge det finns
néagot hopp om liv, utan avseende pa
livskvalitet.

Dajaginte drjurist har jag svart att
bedoma giltigheten av detta resone-
mang. Men om det korrekt, och verkli-
gen beskriver gillande ritt, sd menar
jag att FN:s barnkonvention har fatt ab-
surda konsekvenser. Den var avsedd att
viarnaom barns vil och ve, men den
hindrar sjukvarden att géra bedém-
ningar av barnets bista, avsammaslag
som man kan gora ifrdga om vuxna pa-
tienter (som ju inte alltid riddas till li-
vet, oavsett forviantad livskvalitet).

Antingen dr det alltsa nagot fel med
den strikta tolkningen av FN:s barn-
konvention, som framtvingar att liv all-
tid rdddas, eller ocksa bor sjdlva kon-
ventionen i detta stycke revideras. Den
kan juinte rimligen ha forfattats med
tanke pa fall som dessa.

B Potentiella bindningar eller jdvsforhallan-
den: Inga uppgivna.
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