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liv. Det kan då, efter en ingå-
ende utredning av tillstån-
dets art och omfattning, stå 
klart att fortsatt intensivvård 
endast innebär plågsamma 
ingrepp utan hopp om för-
bättring. I denna tragiska si-
tuation råder det, som Tänn-
sjö konstaterar, bred enighet 
om att det är rätt att avbryta 
intensivvård för att övergå 
till att ge barnet en fullvärdig 
palliativ vård, med adekvat 
smärt- och ångestlindring. 

Vem ska då besluta om av-
brytande av intensivvård? 
I praktiken sker det i samråd 
och samförstånd mellan 
vårdgivare och föräldrar, 
även om det är ansvarig läka-
re som fattar det formella be-
slutet. Under tjugo års arbete 
inom neonatologin har jag 
endast vid några enstaka fall 

varit med om att föräldrar 
och vårdgivare inte kunnat 
enas i den här situationen. 
Det har då så gott som uteslu-
tande rört sig om föräldrar 
som av etiska, religiösa eller 
personliga skäl inte har kun-
nat acceptera att intensivvår-
den avslutas.

Torbjörn Tännsjö sätter 
den motsatta situationen i   
fokus och menar att det bör 
vara föräldrarna som äger att 
fatta beslut om att intensiv-
vård ska inledas vid födseln 
respektive avbrytas senare. 
Särskilt i samband med föd-
seln skulle detta kunna resul-
tera i en för svensk sjukvård 
unik situation, där inblandad 
vårdpersonal hindras från att 
ge adekvat vård till en livs-
duglig patient.

Man kan även invända att 
föräldrarna, under den ur-
akuta och svåra personliga 
kris som en hotande för tidig 
förlossning innebär, har be-

gränsad möjlighet att fatta 
ett välgrundat, autonomt be-
slut. Under rådande tidspress, 
och i kris, kommer de att på-
verkas kraftigt av utform-
ningen av, snarare än inne-
hållet i, den information som 
ges. Senare under vårdförlop-
pet ökar förutsättningarna 
för föräldrar och vårdgivare 
att tillsammans göra väl-
grundade ställningstaganden.

Något förvånande hävdar 
Tännsjö: »Föräldrar äger inte 
sina barn, de får inte slå dem, 
de måste sända dem till skola, 
men de har rätt att bestämma 
över barnets medicinska vård« 
(min kursivering). Det är 
oklart på vad han bygger det-
ta påstående, liksom vilka be-
gränsningar (barnets ålder? 
beslutets konsekvenser för 
barnet?) som i så fall skulle 
gälla för denna föräldrars 
domvärjo över barnets medi-
cinska vård. Vi som arbetar 
inom vården är enlig lag ålag-
da att till socialtjänsten an-
mäla alla fall där barn far illa, 
och socialtjänsten är i sin tur 
skyldig att agera för att främ-
ja barnets väl. Detta gäller 
även vid de sällsynta fall då 
föräldrarna utsätter sitt barn 
för medicinsk vanvård.

Slutligen kan jag inte låta bli 
att undra över varför just det 
nyfödda barnets rätt till full-
värdig vård återkommande 
debatteras på ett sätt som inte 
skulle accepteras för andra 
patientgrupper. Kring dessa 
barns rätt till fullvärdig vård 
(dvs rätt till liv) tillåter sig de-
battörer och politiker att göra 
svepande uttalanden, basera-
de på dåligt underbyggda och 
tendentiöst tolkade antagan-
den om de överlevandes livs-
kvalitet. Viljan att delta i 
dessa regelbundet återkom-
mande, polariserade mass-
mediala debatter står i skarp 
kontrast till ansvariga politi-
kers och myndigheters njug-
ga inställning till att finan-
siera studier och kvalitetsre-
gister som syftar till att ta reda 
på hur verkligheten egentli-
gen ter sig för dessa barn. 
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»Senare under vårdför-
loppet ökar förutsätt-
ningarna för föräldrar 
och vårdgivare att 
tillsammans göra 
välgrundade ställnings-
taganden.«

Beslutet kan  
inte tas ensidigt 
av föräldrarna
Att föräldrarna ensidigt skulle ges lag-
stadgad rätt att besluta i frågan om att 
påbörja eller avbryta livsuppehållande 
åtgärder är varken rimligt eller önskvärt. 
Människovärdesprincipen gäller alla, 
oavsett ålder eller kroppsvikt.

F ilosofen Torbjörn 
Tännsjö argumenterar 
för föräldrars rätt att 
besluta om livsuppe-

hållande behandling för 
barn med extremt för tidig 
födelse [1]. En människa som 
föds mycket för tidigt har 
samma värde som andra 
människor. Vårdbehovet vid 
detta tillstånd dikteras av 
möjligheten att vinna ett 
rimligt intakt liv, på samma 
sätt som vid andra dödliga 
sjukdomar som drabbar äld-
re barn. Människovärdes-
principen gäller för alla, obe-
roende av ålder eller kropps-
vikt. Föräldrarnas inflytan-
de över beslut om aktiv vård 
för underburna barn bör så-
ledes vara detsamma som 
gäller för andra barn med 
livshotande tillstånd. 

Barn som föds för tidigt är 
individer med olika mognad 
och möjlighet att kunna ta 
emot och förvalta det stöd 
som intensivvården kan er-
bjuda. Ultraljudsdatering av 
graviditetslängden är inte ex-
akt, och felmarginalen kan 
uppgå till minst en vecka – en 

tidsperiod som i hög grad kan 
påverka prognosen för bar-
net. Därför är det nästan ald-
rig möjligt att ge en entydig 
prognos för ett enskilt barn 
omedelbart efter födelsen. 
Det rimliga är att påbörja den 
neonatala intensivvården på 
vida indikationer – någon be-
tänketid ges inte – och samti-
digt vara beredd att avbryta 

vården efter en tid om allvar-
liga komplikationer inträffar. 

Hur den neonatala intensiv-
vården än utvecklas kommer 
det alltid att finnas en lägsta 
graviditetslängd, eller snara-
re gråzon, där det råder 
oklarhet om det meningsfulla 
i att ge intensivvård till bar-
net. Den nyligen publicerade 
svenska studien rörande ex-
trem underburenhet [2] visar 
på en låg överlevnad (10 pro-
cent) hos barn som föds vid 
22 graviditetsveckor. Stu-
diens resultat avspeglar för-
visso att möjligheten till 
överlevnad efter så kort gra-
viditetslängd är låg, men ock-
så att den medicinska hand-
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läggningen i viss utsträck-
ning har varit mindre aktiv 
för dessa barn.En dyster pro-
fetia vid ett livshotande till-
stånd tenderar att bli själv-
uppfyllande om man avstår 
från verksamma åtgärder. 
Genom att jämföra utfall från 
regioner med olika aktiv 
handläggning kan vi vinna 
ökad kunskap om barnets 
sanna potential för överlev-
nad och utveckling [3].

I de fall då ett avbrytande av 
livsuppehållande behandling 
kan vara aktuellt omfattar 
beslutsprocessen alltid hela 
vårdteamet och föräldrarna. 
Inom neonatalvården gäller 
inte de gängse hjärndödskri-
terierna som tillämpas inom 
intensivvård för större barn 
och vuxna. Livsavgörande be-
slut om att avbryta intensiv-
vård, som inte kränker bar-
nets rätt till liv och utveck-
ling, måste därför grundas på 
individuella förutsättningar i 
kombination med prognostis-
ka indikatorer. Sådana be-
dömningar kräver stor erfa-
renhet och kompetens, och 
därtill en viss tidsrymd. Att 
föräldrarna ensidigt skulle 
ges lagstadgad rätt att besluta 
i frågan om att påbörja eller 
avbryta livsuppehållande åt-
gärder är därför varken rim-
ligt eller önskvärt. 

Tillämpningen av svensk 
sjukvårdslag, vedertagna 
etiska principer och FN:s 
barnkonvention ger barnet en 
rimlig garanti för att rätten 
till liv inte kan missbrukas i 
sådana fall där andra motiv 
än barnets bästa kan vara för 
handen. Den rådande ord-
ningen, där beslut om att  

avbryta livsuppehållande  
behandling ska vara väl för-
ankrat både hos professionen 
och hos föräldrarna, bör såle-
des bestå. I de sällsynta fall 
då motsatta uppfattningar rå-
der kan frågan tas upp i sjuk-
husens etiska råd. Föräldrar-
na har också rätt att inhämta 
synpunkter från extern före-
trädare för professionen. Det 
ger parterna god möjlighet att 
få situationen allsidigt belyst 
och komma fram till ett ge-
mensamt beslut.

Tännsjö efterlyser i stället en 
ändring av FN:s barnkonven-
tion för att ge föräldrarna – 
eventuellt med stöd av kom-
munens socialnämnd – juri-
disk beslutsrätt i frågan om 
avbrytande av intensivvård. 
Det globala samfundet lär 
sannolikt inte finna att frå-
gan har tillräcklig tyngd för 
att ägna möda åt ett sådant 
förändringsarbete. Barnkon-
ventionen är till för att skyd-
da världens barn – den värld 
där många barn avlider av 
sjukdomar som går att bota 
med tillgång till basal sjuk-
vård eller kan förebyggas 
med adekvat nutrition. 

I det perspektivet är det 
knappast intressant att dis-
kutera förändringar av kon-
ventionen för en numerärt 
mycket liten patientgrupp 
som haft förmånen att födas i 
den privilegierade del av värl-
den där avancerad intensiv-
vård både kan påbörjas och 
avbrytas – allt efter barnets 
objektiva förutsättningar och 
bästa intresse.
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T orbjörn Tännsjö åter-
kommer i LT 28–29/ 
2009 (sidorna 1796-7) 
till sin uppfattning att 

det bör vara föräldrarnas sak 
att besluta om avbrytande av 
livsuppehållande behandling 
av mycket för tidigt födda 
barn. Fortfarande lämnar han 
dessvärre avgörande frågor 
obesvarade. Han förklarar 
till exempel inte hur han tän-
ker sig att den aktuella grup-
pen barn ska avgränsas och 
inte heller varför just dessa 
barn ska särbehandlas i för-
hållande till andra patienter. 

Enligt rubriken behandlar 
Tännsjös artikel extremt un-
derburna barn, varmed bru-
kar avses barn födda före 26 
fullgångna graviditetsveckor. 
På andra ställen i artikeln 
talas mera allmänt om under-
burna eller för tidigt födda 
barn, under det att de kon-
kreta exemplen gäller barn 
födda i vecka 22–23. Är det en 
kort graviditetslängd eller 
dålig prognos som ska vara 
avgörande, och vad utgör i så 
fall en dålig prognos? Tänn-
sjö nämner situationer där 
man räddar liv »bara till någ-
ra år i svåra plågor«, men dis-
kuterar också sådana liv som 
»ingen rimligen kan hävda 
(…) ger möjlighet till en god 
livskvalitet«. Skillnaden mel-
lan svåra plågor och god livs-
kvalitet är ju inte oväsentlig, 
om föräldrarna enligt Tänn-
sjös förslag själva bör få be-

stämma vad de uppfattar som 
en rimlig förväntad livskvali-
tet för barnet. Samtidigt tycks 
Tännsjö – något motsägelse-
fullt – avse endast sådana fall 
där »möjligheten att lyckas 
rädda barnets liv är liten«.

Det förblir alltså oklart vilka 
barn som enligt Tännsjö bor-
de omfattas av föräldrarnas 
förstärkta bestämmanderätt. 
Om urvalet ska begränsas till 
barn som föds mycket för  
tidigt, vid vilken graviditets-
längd ska gränsen dras? Om 
kriteriet ska vara liten statis-
tisk eller individuell möjlig-
het till överlevnad, hur liten 
möjlighet tänker sig Tännsjö? 
Om det avgörande ska vara 
risk för låg framtida livskvali-
tet,  avses då svårt lidande el-
ler bara ett mindre gott liv? 
Hur stor ska risken för skador 
vara, och hur säker prognos 
krävs? Forskningen visar ju 
att en majoritet av de extremt 
för tidigt födda utvecklas 
normalt, samt att avstående 
från intensivvård kan medfö-
ra att de barn som ändå över-
lever drabbas av skador som 
kunde ha undvikits.  

Tännsjö menar att läkaren får 
göra sitt bästa och beakta 
även rent statistiska data rö-
rande överlevnadsmöjlighet 
och risk för allvarliga skador. 
Mot bakgrund av denna ob-
jektiva – men osäkra – infor-
mation skulle det sedan vara 
föräldrarnas sak att avgöra 
om den livsuppehållande be-
handlingen ska fortsätta eller 
avbrytas, beroende av vad de 
uppfattar som en rimlig för-
väntad livskvalitet. 

Tännsjö motiverar detta 
med att det ju är föräldrarna 

Frågan värd en mer  
nyanserad diskussion
Frågan om när livsupphållande behand-
ling inte kan anses vara förenlig med 
patientens bästa förtjänar en grundligare 
och mer nyanserad diskussion.
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»I de sällsynta fall då 
motsatta uppfattningar 
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från extern företrädare 
för professionen.« 
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som får axla en betydande del 
av ansvaret om barnet skulle 
räddas till ett liv med stora 
omvårdnadsbehov, men 
framhåller samtidigt att: 
»Man får väl förmoda att för-
äldrarna i sitt beslut har bar-
nets bästa för ögonen.« Han 
konstaterar vidare att om 
föräldrarna vill avbryta be-
handlingen trots att läkaren 
anser det meningsfullt att 
fortsätta, får läkaren vända 
sig till socialnämnden, vilken 
ju i vissa situationer tillfälligt 
kan överta vårdnadshavar-
nas bestämmanderätt. 

I just dessa fall anser emel-
lertid Tännsjö att socialnämn-
den bör »ställa sig på föräldrar-
nas sida, om det verkligen före-
ligger såväl medicinsk oklarhet 
om prognosen som moralisk 
osäkerhet i bedömningen av 
förväntad livskvalitet«. En-
ligt Tännsjös uppfattning tol-
kar dock »vissa jurister« FN:s 
barnkonvention så att det 
aldrig skulle vara acceptabelt 
»att avbryta livsuppehållan-
de åtgärder, så länge det finns 
något hopp om liv, utan avse-
ende på livskvalitet«.  

Det svenska rättsläget är för-
visso inte särskilt lättillgäng-
ligt, vare sig det gäller avbry-
tande av behandling i all-
mänhet eller gränsen mellan 
samhällets ansvar och för-
äldrars bestämmanderätt 
över sina barns hälso- och 
sjukvård. Eftersom vi ännu 
inte har någon särskild pa-
tientlag i Sverige får de rele-
vanta bestämmelserna häm-
tas från ett antal olika lagar 
och tolkas tillsammans. Det 
kan förklara vissa av brister-
na i filosofen Tännsjös juri-
diska tolkningar, men gör det 
inte lättare att följa hans   
resonemang rörande bland  
annat jämförelser med foster-
diagnostik och selektiv abort. 

Det faktum att svensk rätt 
tillåter fosterdiagnostik för 
exempelvis Downs syndrom, 
samt att vi har en liberal 
abortlagstiftning främst  
motiverad av kvinnans rätt 
att bestämma över sin egen 
kropp, medför naturligtvis 
inte att föräldrarna till ett 
nyfött barn med Downs syn-

drom också bör ha frihet att 
låta barnet dö. 

Enligt såväl folkrätten som 
svensk rätt har ett barn åt-
minstone från och med födel-
sen samma grundläggande 
mänskliga rättigheter som 
andra människor. Situatio-
nen där en kvinnas självbe-
stämmande och kroppsliga 
integritet ges företräde fram-
för ett icke livsdugligt foster 
skiljer sig således avsevärt 
från den nyföddhetsvård 
Tännsjö diskuterar.

Vad gäller då juridiskt beträf-
fande avbrytande av livs- 
uppehållande behandling vid 
förväntad låg framtida livs-
kvalitet för ett nyfött barn? 

Trots kravet på skydd för 
envars rätt till livet bör inte 
vare sig Europakonventionen 
om de mänskliga rättigheter-
na eller FN:s barnkonvention 
tolkas så att det aldrig kan 
vara acceptabelt att avbryta 
livsuppehållande åtgärder, 
hur detta liv än gestaltar sig. 
Europakonventionen garan-
terar oss också skydd mot 
omänsklig och förnedrande 
behandling, och FN:s barn-
konvention anger – som 
Tännsjö själv framhåller – att 
barnets bästa ska komma i 
främsta rummet vid alla be-
slut som rör ett barn. 

Detta innebär att ingen får 
utsättas för sådan livsuppe-
hållande behandling som kan 
anses omänsklig eller förned-
rande, samt att ett barn inte 
bör bli föremål för sjukvårds-
insatser som inte är förenliga 
med barnets bästa. 

Både i svensk och i interna-
tionell rätt är det i första 
hand föräldrarna som i egen-
skap av vårdnadshavare ska 
svara för att barnets behov 
blir tillgodosedda, samt be-
stämma om dess personliga 
angelägenheter. Utgångs-
punkten är alltså att de som 
regel bör bedöma vad som är 
bäst för barnet, och att de 
även kan förväntas handla 
därefter. Föräldrarnas vikti-
ga roll måste naturligtvis 
uppmärksammas och respek-
teras också vid beslutsfattan-
de i hälso- och sjukvården. 

Samtidigt har samhället ett 
yttersta ansvar för att barns 
grundläggande behov tillgo-
doses och deras mänskliga 
rättigheter respekteras. Detta 
ansvar gör sig särskilt tydligt 
gällande i situationer där bar-
nets liv och hälsa eller utveck-
ling riskeras. Föräldrar har 
inte någon rätt att fritt be-
stämma över barnets liv, och 
det måste beaktas att en akut 
krissituation kan påverka de-
ras förmåga att fatta kloka be-
slut, samt att intressekonflik-
ter ibland inte kan uteslutas. 

Man kan alltså inte utgå 
ifrån att alla föräldrar förmår 
sätta det nyfödda barnets 
bästa i främsta rummet i just 
de situationer Tännsjö avser. 
Det blir därför viktigt att 
klargöra vilken art och svå-
righetsgrad av framtida ska-
dor som tillsammans med an-
dra omständigheter undan-
tagsvis kan tänkas medföra 
att överlevnad inte kan anses 
vara förenlig med principen 
om barnets bästa.

Vare sig patienten är en vux-
en människa eller ett litet 
barn föreligger det inte någon 
skyldighet att inleda eller 
fortsätta livsuppehållande 
behandling som bedöms vara 
medicinskt meningslös. 
Tvärtom kan det vara en 
skyldighet att avstå, både av 
respekt för den enskilda 
människans värdighet och 
därför att vårdens knappa re-
surser inte ska användas för 
meningslösa insatser. Dess-
värre saknas tillräcklig väg-
ledning om vilka aspekter 
som ska beaktas vid denna 
bedömning [1]. 

Det är bland annat oklart 
vilken betydelse som får till-
mätas förväntad framtida 
livskvalitet och vem som i så 
fall avgör vad som utgör en 

godtagbar livskvalitet.  
I Socialstyrelsens allmänna 
råd om livsuppehållande åt-
gärder i livets slutskede 
(1992:2) anges vissa fall av 
permanent medvetslöshet och 
grava hjärnskador som exem-
pel på situationer där livsup-
pehållande behandling kan 
anses meningslös. I övrigt gäl-
ler diskussionen primärt så-
dana insatser som endast till-
fälligt kan förlänga livet. 

Tännsjös motivering till att 
föräldrar borde få tacka nej 
till livsuppehållande behand-
ling som läkaren finner me-
ningsfull är att de ska leva 
med konsekvenserna av be-
slutet och får ta en betydande 
del av ansvaret för barnets 
omvårdnadsbehov, samt att 
de får antas ha barnets bästa 
för ögonen. Det framgår inte 
om Tännsjö anser att motsva-
rande argument borde kunna 
åberopas även när det gäller 
avstående från livsuppehål-
lande behandling för större 
barn eller en make/maka med 
dålig eller osäker prognos.  
Avses förslaget gälla enbart 
nyfödda blir särbehandlingen 
svårförklarlig, men om til�-
lämpningsområdet utvidgas 
blir i stället riskerna och de 
potentiella intressekonflik-
terna alltmer uppenbara.

Vi får inte väja för de svåra 
frågorna i vården, men vi bör 
heller inte falla för förenkla-
de lösningar som bortser från 
grundläggande principer om 
alla människors lika värde 
och rätt till vård. Frågan om 
när livsupphållande behand-
ling inte kan anses vara för-
enlig med patientens bästa, 
vare sig det gäller små eller 
stora människor, förtjänar  
en grundligare och mer  
nyanserad diskussion än vad 
Tännsjö hittills presterat.
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den, men vi bör heller 
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lösningar som bortser 
från grundläggande 
principer …«




