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liv. Det kan da, efter en inga-
ende utredning av tillstan-
dets art och omfattning, sta
klart att fortsatt intensivvard
endast innebir plagsamma
ingrepp utan hopp om for-
battring. I denna tragiska si-
tuation rader det, som Tann-
sjo konstaterar, bred enighet
om attdet arratt att avbryta
intensivvard for att 6verga
till att ge barnet en fullvardig
palliativvard, med adekvat
smért- och angestlindring.

Vem ska da besluta om av-
brytande avintensivvard?
Ipraktiken sker det i samrad
och samforstand mellan
vardgivare och férédldrar,
dven om det 4r ansvarig lika-
re som fattar det formella be-
slutet. Under tjugo ars arbete
inom neonatologin har jag
endast vid ndgra enstaka fall

»Senare under vardfor-
loppet dkar forutsatt-
ningarna for foraldrar
och vardgivare att
tillsammans gora
vdlgrundade stallnings-
taganden.«

varit med om att férdldrar
och vardgivare inte kunnat
enasiden hir situationen.
Det har da sa gott som uteslu-
tande rort sig om férdldrar
som av etiska, religiésa eller
personliga skil inte har kun-
nat acceptera att intensivvar-
den avslutas.

Torbjorn Tannsjo sitter
den motsatta situationeni
fokus och menar att det bor
vara fordldrarna som ager att
fatta beslut om att intensiv-
vard ska inledas vid fodseln
respektive avbrytas senare.
Sarskilt i samband med f6d-
seln skulle detta kunna resul-
teraien for svensk sjukvard
unik situation, dar inblandad
vardpersonal hindras fran att
ge adekvat vard till en livs-
duglig patient.

Man kan dven invinda att
foraldrarna, under den ur-
akuta och svara personliga
kris som en hotande for tidig
forlossning innebér, har be-

griansad mojlighet att fatta
ett vilgrundat, autonomt be-
slut. Under radande tidspress,
ochikris, kommer de att pa-
verkas kraftigt av utform-
ningen av, snarare dn inne-
halleti, den information som
ges. Senare under vardforlop-
pet 6kar forutsiattningarna
for férdaldrar och vardgivare
att tillsammans gora val-
grundade stallningstaganden.

Nagot férvanande hidvdar
Tadnnsjo: »Fordldrar dger inte
sinabarn, de far inte sla dem,
de maste sinda dem till skola,
men de har rdtt att bestdmma
over barnets medicinska vard«
(min kursivering). Det ar
oklart pa vad han bygger det-
ta pastdende, liksom vilka be-
gransningar (barnets alder?
beslutets konsekvenser for
barnet?) som isafall skulle
gélla for denna foraldrars
domvérjo 6ver barnets medi-
cinskavard. Visom arbetar
inom varden dr enlig lag alag-
daatt till socialtjinsten an-
méla allafall dar barn farilla,
och socialtjinsten drisin tur
skyldig att agera for att fram-
jabarnets vil. Detta géller
dven vid de sdllsynta fall da
fordldrarna utsatter sitt barn
for medicinsk vanvard.

Slutligen kan jag inte lata bli
att undra 6ver varfor just det
nyfédda barnets ratt till full-
vardig vard aterkommande
debatteras pé ett sitt som inte
skulle accepteras for andra
patientgrupper. Kring dessa
barns ratt till fullvirdig vard
(dvs ratt till liv) tillater sig de-
battorer och politiker att gora
svepande uttalanden, basera-
de pa daligt underbyggda och
tendentiost tolkade antagan-
den om de 6verlevandes livs-
kvalitet. Viljan att delta i
dessa regelbundet aterkom-
mande, polariserade mass-
mediala debatter star i skarp
kontrast till ansvariga politi-
kers och myndigheters njug-
gainstillning till att finan-
siera studier och kvalitetsre-
gister som syftartill att tareda
pa hur verkligheten egentli-
gen ter sig for dessa barn.
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Beslutet kan
inte tas ensidigt
av foraldrarna

Attforaldrarna ensidigt skulle ges lag-
stadgad ritt att besluta i fragan om att
paborja eller avbryta livsuppehallande
atgiarder ar varken rimligt eller 6nskvart.
Manniskovardesprincipen galler alla,
oavsett alder eller kroppsvikt.

ilosofen Torbjorn
Tannsjo argumenterar
for fordldrars ratt att
besluta om livsuppe-
héllande behandling for
barn med extremt for tidig
fodelse [1]. En manniska som
fods mycket for tidigt har
samma viarde som andra
manniskor. Vardbehovet vid
detta tillstand dikteras av
mojligheten att vinna ett
rimligt intakt liv, pA samma
sitt som vid andra dodliga
sjukdomar som drabbar dld-
re barn. Manniskovardes-
principen géller for alla, obe-
roende av alder eller kropps-
vikt. Forildrarnas inflytan-
de 6ver beslut om aktiv vard
fér underburna barn bor sa-
ledes vara detsamma som
géller for andrabarn med
livshotande tillstand.

Barn som fods for tidigt ar
individer med olika mognad
och mgjlighet att kunnata
emot och forvalta det stod
som intensivvarden kan er-
bjuda. Ultraljudsdatering av
graviditetslangden ir inte ex-
akt, och felmarginalen kan
uppga till minst en vecka - en
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tidsperiod somihdog grad kan
paverka prognosen for bar-
net. Darfor ir det ndstan ald-
rig mojligt att ge en entydig
prognos for ett enskilt barn
omedelbart efter fodelsen.
Detrimliga ar att paborja den
neonatala intensivvarden pa
vidaindikationer - ndgon be-
tanketid ges inte — och samti-
digt varaberedd att avbryta

»Hur den neonatala
intensivvarden dn
utvecklas kommer det
alltid att finnas en
lagsta graviditets-
langd, eller snarare
grazon ...«

varden efter en tid om allvar-
liga komplikationer intréffar.

Hur den neonatala intensiv-
varden dn utvecklas kommer
det alltid att finnas en lagsta
graviditetslingd, eller snara-
re grazon, dir det rader
oklarhet om det meningsfulla
iatt ge intensivvard till bar-
net. Den nyligen publicerade
svenska studien rorande ex-
trem underburenhet [2] visar
paen lag 6verlevnad (10 pro-
cent) hos barn som féds vid
22 graviditetsveckor. Stu-
diens resultat avspeglar for-
visso att mojligheten till
6verlevnad efter sé kort gra-
viditetslingd ar 1ag, men ock-
sa att den medicinska hand-
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»l de sdllsynta fall da
motsatta uppfattningar
rader kan fragan tas
upp i sjukhusens
etiska rad. Fordldrarna
har ocksa rétt att
inhamta synpunkter
fran extern foretradare
for professionen.«

laggningen i viss utstrick-
ning har varit mindre aktiv
for dessa barn.En dyster pro-
fetia vid ett livshotande till-
stdnd tenderar att bli sjalv-
uppfyllande om man avstar
fran verksamma atgérder.
Genom att jamfora utfall fran
regioner med olika aktiv
handliggning kan vivinna
O0kad kunskap om barnets
sanna potential for 6verlev-
nad och utveckling [3].

I de fall da ett avbrytande av
livsuppehéllande behandling
kan vara aktuellt omfattar
beslutsprocessen alltid hela
vardteamet och foraldrarna.
Inom neonatalvarden giller
inte de gingse hjairndodskri-
terierna som tillaimpas inom
intensivvard for stérre barn
och vuxna. Livsavgorande be-
slut om att avbryta intensiv-
vard, som inte kranker bar-
nets rétt till livoch utveck-
ling, maste darfoér grundas pa
individuella forutsittningar i
kombination med prognostis-
kaindikatorer. Sddana be-
domningar kraver stor erfa-
renhet och kompetens, och
dartill en viss tidsrymd. Att
fordldrarna ensidigt skulle
ges lagstadgad ritt att besluta
ifragan om att paborja eller
avbryta livsuppehallande at-
girder ar darfor varken rim-
ligt eller 6nskvért.

Tillimpningen av svensk
sjukvardslag, vedertagna
etiska principer och FN:s
barnkonvention ger barnet en
rimlig garanti for att rétten
tilllivinte kan missbrukas i
sadana fall dar andra motiv
an barnets biasta kan vara for
handen. Den radande ord-
ningen, dir beslut om att
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avbryta livsuppehallande
behandling ska vara vil for-
ankrat bade hos professionen
och hos foraldrarna, bor sale-
desbesta. I de sillsynta fall
da motsatta uppfattningar ra-
der kan fragan tas upp i sjuk-
husens etiskarad. Forildrar-
nahar ocksaritt att inhdmta
synpunkter fran extern fore-
tradare for professionen. Det
ger parterna god majlighet att
fa situationen allsidigt belyst
och komma fram till ett ge-
mensamt beslut.

Tannsjo efterlyser i stéllet en
dndring av FN:s barnkonven-
tion for att ge fordldrarna —
eventuellt med stéd avkom-
munens socialndmnd - juri-
disk beslutsrittifragan om
avbrytande av intensivvard.
Det globala samfundet lar
sannolikt inte finna att fra-
gan har tillracklig tyngd for
att 4gna moda at ett sddant
férandringsarbete. Barnkon-
ventionen ar till for att skyd-
davirldens barn - den varld
dir mangabarn avlider av
sjukdomar som gar att bota
med tillgang till basal sjuk-
vard eller kan férebyggas
med adekvat nutrition.

I det perspektivet ar det
knappast intressant att dis-
kutera férandringar av kon-
ventionen for en numerart
mycket liten patientgrupp
som haft férmanen att fédas i
den privilegierade del av virl-
den dir avancerad intensiv-
vard bade kan paborjas och
avbrytas - allt efter barnets
objektiva forutsiattningar och
béstaintresse.
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Fragan vard en mer
nyanserad diskussion

Fragan om néir livsupphallande behand-
ling inte kan anses vara forenlig med
patientens basta fortjanar en grundligare
och mer nyanserad diskussion.

orbjorn Téannsjo ater-
kommeriLT 28-29/
2009 (sidorna 1796-7)
till sin uppfattning att
detbor vara fordldrarnas sak
attbesluta om avbrytande av
livsuppehallande behandling
av mycket for tidigt fodda
barn. Fortfarande lamnar han
dessvirre avgérande fragor
obesvarade. Han férklarar
till exempel inte hur han tan-
ker sig att den aktuella grup-
penbarn ska avgriansas och
inte heller varfor just dessa
barn ska sirbehandlas i for-
hallande till andra patienter.

Enligt rubriken behandlar
Tannsjos artikel extremt un-
derburnabarn, varmed bru-
kar avses barn fodda fére 26
fullgdngna graviditetsveckor.
Péandrastilleniartikeln
talas mera allmént om under-
burna eller for tidigt fédda
barn, under det att de kon-
kreta exemplen géller barn
foddaivecka22-23. Ardeten
kort graviditetsldngd eller
dalig prognos som ska vara
avgorande, och vad utgori sa
fall en dalig prognos? Tann-
sjo nimner situationer dar
man raddar liv »bara till nag-
ra &risvara plagor«, men dis-
kuterar ocksa sddanalivsom
»ingen rimligen kan héavda
(...) ger majlighet till en god
livskvalitet«. Skillnaden mel-
lan svara plagor och god livs-
kvalitet ar ju inte ovisentlig,
om fordldrarna enligt Tann-
sjos forslag sjalva bor fa be-
|
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stdmma vad de uppfattar som
enrimlig férviantad livskvali-
tet for barnet. Samtidigt tycks
Tannsj6 - nagot motsigelse-
fullt - avse endast sadana fall
dar »mdojligheten att lyckas
riddabarnets liv ir liten«.

Det forblir alltsa oklart vilka
barn som enligt Tdnnsjo6 bor-
de omfattas av féraldrarnas
forstiarktabestdimmanderitt.
Om urvalet skabegrénsas till
barn som f6ds mycket fér
tidigt, vid vilken graviditets-
lingd ska grinsen dras? Om
kriteriet skavara liten statis-
tisk eller individuell mgjlig-
het till 6verlevnad, hur liten
mojlighet tdnker sig TAnnsjo?
Om det avgorande skavara
risk for 1ag framtida livskvali-
tet, avses dasvartlidande el-
ler bara ett mindre gottliv?
Hur stor ska risken fér skador
vara, och hur séker prognos
kravs? Forskningen visar ju
att en majoritet avde extremt
for tidigt fodda utvecklas
normalt, samt att avstdende
fran intensivvard kan medfo-
raatt de barn som dnda 6ver-
lever drabbas av skador som
kunde ha undvikits.

Tannsjo menar att lakaren far
gora sitt basta och beakta
dven rent statistiska data ro-
rande 6verlevnadsmgjlighet
ochrisk for allvarliga skador.
Mot bakgrund avdenna ob-
jektiva — men osikra - infor-
mation skulle det sedan vara
fordldrarnas sak att avgora
om den livsuppehéallande be-
handlingen ska fortsétta eller
avbrytas, beroende avvad de
uppfattar som en rimlig for-
vantad livskvalitet.

Téannsjo motiverar detta
med att det ju ar férdldrarna
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som far axla en betydande del
avansvaret om barnet skulle
raddas till ett livmed stora
omvardnadsbehov, men
framhaller samtidigt att:
»Man far vil férmoda att for-
dldrarnaisitt beslut har bar-
nets bista for 6gonen.« Han
konstaterar vidare att om
foraldrarnavill avbryta be-
handlingen trots att likaren
anser det meningsfullt att
fortsitta, far likaren vianda
sig till socialndmnden, vilken
juivissasituationer tillfalligt
kan 6verta vardnadshavar-
nas bestimmanderitt.

Ijust dessa fall anser emel-
lertid Tannsjo att socialndmn-
den bor »stilla sig pa foraldrar-
nas sida, om det verkligen fore-
ligger savil medicinsk oklarhet
om prognosen som moralisk
osikerhetibeddmningen av
forvantad livskvalitet«. En-
ligt Tannsj6s uppfattning tol-
kar dock »vissa jurister« FN:s
barnkonvention sé att det
aldrig skulle vara acceptabelt
»att avbrytalivsuppehallan-
de atgirder, sa lange det finns
nagot hopp om liv, utan avse-
ende pa livskvalitet«.

Det svenska rdttslaget ir for-
visso inte sirskilt 1attillgdng-
ligt, vare sig det géller avbry-
tande avbehandlingiall-
méinhet eller grinsen mellan
samhaéllets ansvar och for-
dldrars bestammanderitt
over sina barns hélso- och
sjukvard. Eftersom vi annu
inte har nagon sirskild pa-
tientlagi Sverige far de rele-
vanta bestimmelserna hidm-
tas fran ett antal olika lagar
och tolkas tillsammans. Det
kan forklara vissa av brister-
naifilosofen Tédnnsjos juri-
diska tolkningar, men gor det
inte littare att folja hans
resonemang rérande bland
annat jimforelser med foster-
diagnostik och selektiv abort.
Det faktum att svensk ritt
tillater fosterdiagnostik for
exempelvis Downs syndrom,
samt att vi har en liberal
abortlagstiftning frimst
motiverad avkvinnans ratt
att bestdmma Over sin egen
kropp, medfor naturligtvis
inte att foraldrarna till ett
nyfétt barn med Downs syn-

drom ocksa bor ha frihet att
latabarnet do.

Enligt savil folkratten som
svensk ritt har ett barn at-
minstone fran och med fodel-
sen samma grundlidggande
minskliga rittigheter som
andra ménniskor. Situatio-
nen dir en kvinnas sjilvbe-
stimmande och kroppsliga
integritet ges foretride fram-
for ett icke livsdugligt foster
skiljer sig saledes avsevirt
fran den nyféddhetsvard
Tannsjo diskuterar.

Vad giller da juridiskt betrif-
fande avbrytande av livs-
uppehallande behandling vid
forviantad 1ag framtida livs-
kvalitet for ett nyf6tt barn?

Trots kravet pa skydd for
envars ritt till livet bor inte
vare sig Europakonventionen
om de ménskliga rattigheter-
na eller FN:s barnkonvention
tolkas sa att det aldrigkan
vara acceptabelt att avbryta
livsuppehéllande atgérder,
hur dettaliv dn gestaltar sig.
Europakonventionen garan-
terar oss ocksa skydd mot
omaénsklig och férnedrande
behandling, och FN:s barn-
konvention anger - som
Tannsjo sjalv framhaller - att
barnets basta ska komma i
frimsta rummet vid alla be-
slut som ror ett barn.

Detta innebér att ingen far
utséttas for sddan livsuppe-
hallande behandling som kan
anses oméansklig eller férned-
rande, samt att ett barn inte
bor bli foremal for sjukvards-
insatser som inte ar forenliga
med barnets bista.

Badei svensk ochiinterna-
tionell ritt ar det i forsta
hand fordldrarna somiegen-
skap av vardnadshavare ska
svara for att barnets behov
blir tillgodosedda, samt be-
stimma om dess personliga
angeldgenheter. Utgangs-
punkten r alltsé att de som
regel bor bedomavad som ar
bést for barnet, och att de
dven kan forvantas handla
dérefter. Fordldrarnas vikti-
garoll maste naturligtvis
uppmairksammas och respek-
teras ocksé vid beslutsfattan-
deihélso- och sjukvarden.
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»Vi far inte vdja for de
svara fragorna i var-
den, men vi bor heller
inte falla for forenklade
losningar som bortser
fran grundlaggande
principer ...«

Samtidigt har samhéllet ett
yttersta ansvar for att barns
grundlidggande behov tillgo-
doses och deras ménskliga
rattigheter respekteras. Detta
ansvar gor sig sarskilt tydligt
gillande i situationer dir bar-
nets liv och hilsa eller utveck-
ling riskeras. Forildrar har
inte nagon ratt att fritt be-
stamma Over barnets liv, och
det méaste beaktas att en akut
krissituation kan paverka de-
ras férmaga att fatta kloka be-
slut, samt att intressekonflik-
ter ibland inte kan uteslutas.

Man kan alltsa inte utga
ifran att alla foraldrar formar
siatta det nyfoddabarnets
béstaiframstarummetijust
de situationer Ténnsjo avser.
Detblir darfor viktigt att
klargora vilken art och sva-
righetsgrad av framtida ska-
dor som tillsammans med an-
dra omstindigheter undan-
tagsvis kan tinkas medféra
att overlevnad inte kan anses
vara forenlig med principen
om barnets bésta.

Vare sig patienten ér en vux-
en méinniska eller ett litet
barn foreligger det inte nagon
skyldighet att inleda eller
fortsétta livsuppehéllande
behandling som bedéms vara
medicinskt meningslos.
Tvirtom kan det varaen
skyldighet att avsta, bade av
respekt for den enskilda
minniskans virdighet och
darfor att vardens knappa re-
surser inte ska anvandas for
meningslosa insatser. Dess-
varre saknas tillracklig vag-
ledning om vilka aspekter
som ska beaktas vid denna
bedémning [1].

Det drbland annat oklart
vilken betydelse som far till-
matas forvintad framtida
livskvalitet och vem somisa
fall avgor vad som utgor en

godtagbar livskvalitet.
ISocialstyrelsens allmidnna
rad om livsuppehallande at-
garderilivets slutskede
(1992:2) anges vissa fall av
permanent medvetsloshet och
grava hjarnskador som exem-
pel pa situationer dar livsup-
pehallande behandling kan
anses meningslos. I ovrigt gal-
ler diskussionen priméart sa-
danainsatser som endast till-
falligt kan forldnga livet.

Tannsjos motivering till att
fordldrar borde fa tacka nej
till livsuppehallande behand-
ling som ldkaren finner me-
ningsfull ir att de skaleva
med konsekvenserna av be-
slutet och far ta en betydande
del avansvaret for barnets
omvardnadsbehov, samt att
de far antas habarnets basta
for 6gonen. Det framgar inte
om Tannsjo anser att motsva-
rande argument borde kunna
aberopas dven nir det giller
avstaende fran livsuppehal-
lande behandling for storre
barn eller en make/maka med
dalig eller osdker prognos.
Avses forslaget gilla enbart
nyféddablir sdrbehandlingen
svarforklarlig, men om till-
lampningsomradet utvidgas
bliristéllet riskerna och de
potentiella intressekonflik-
terna alltmer uppenbara.

Vi far inte vdja for de svira
frdgornaivarden, men vibor
heller inte falla for férenkla-
de l6sningar som bortser fran
grundliaggande principer om
alla ménniskors lika virde
och ratt till vard. Fragan om
nér livsupphallande behand-
linginte kan anses vara for-
enlig med patientens bista,
vare sig det giller sma eller
stora méanniskor, fortjinar
en grundligare och mer
nyanserad diskussion 4n vad
Ténnsjo hittills presterat.
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