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Forord

De medicinska framstegen inom neonatologin har under de senaste
decennierna skapat nya mojligheter att ridda liv, men har samtidigt
aktualiserat svdra frigor om grinser fér behandling, om hur barnets
bista ska forstds och om hur ansvar och inflytande bor férdelas mellan
vardens professioner och barnets férildrar.

Statens medicinsk-etiska rdd har dirfér funnit det angeliget att
belysa de etiska frigor som uppstir nir barn féds nira viabilitets-
grinsen. Syftet med detta yttrande ir att bidra till en férdjupad etisk
analys och att ge ett underlag for fortsatt reflektion och beslutsfattande
inom hilso- och sjukvirden.

Yttrandet har beretts av en arbetsgrupp inom ridet bestiende av
Yasmine Bladelius (ledamot, S), Per Landgren (ledamot, KD), Anders
Castor (sakkunnig), Niklas Juth (sakkunnig), Kerstin Nilsson (sak-
kunnig), Mikael Sandlund (sakkunnig) och Lena Wahlberg (sak-
kunnig). Sekreterare har varit Henrik Ahlenius. Aven sekretariatets
huvudsekreterare Lotta Eriksson har deltagit 1 beredningen.

Rédet har inom ramen {ér beredningen anordnat ett rundabords-
samtal med olika experter och professionsforetridare samt repre-
sentanter for patient- och férildraperspektiven. Arbetsgruppen har
direfter inhdmtat ytterligare synpunkter frin landets sex specialist-
center fér neonatalvird 1 Géteborg, Llnkopmg, Lund, Stockholm,
Umed och Uppsala Professor emeritus 1 medicinsk etik Géran
Hermerén har givit synpunkter pd ett tidigare utkast. Faktagranskning
har utférts av professor Ragnhild Steen och éverlikare Janicke Syltern.

Yttrandet beslutades vid ordinarie sammantride den 20 februari
2026. Slutjustering har direfter skett per capsulam. Beslut om yttrandet
har fattats av Sven-Eric Séder (ordférande), Yasmine Bladelius, Asa
Gyberg-Karlsson, Christer Jonsson, Anton Nordqvist, Thomas
Ragnarsson och Malin Sjéberg Hogrell, samtliga ledaméter 1 Statens
medicinsk-etiska r3d. Ridets sakkunniga Anders Castor, Géran
Collste, Niklas Juth, Kerstin Nilsson, Mikael Sandlund, Marie Sten,
Anna Tunlid, Lena Wahlberg och Kavot Zillén stdr bakom yttrandet.
Per Landgren (KD) och Clara Aranda (SD) har reserverat sig mot
beslutet. Per Landgren limnar en skriftlig reservation (Bilaga 2). Clara
Aranda stiller sig bakom den skriftliga reservationen.
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Inledning

Neonatologin — den medicinska specialitet som behandlar nyfédda
barn, sirskilt de som foéds for tidigt eller med svdra sjukdoms-
tillstdnd — ir ett férhillandevis ungt omride. Det var f6érst under andra
halvan av 1900-talet som den moderna neonatalvirden utvecklades, 1
takt med framsteg inom fysiologi och respiratorvird och inte minst en
forbittrad forstdelse av syresittning och andning hos de nyfédda. Den
medicinska utvecklingen har sedan dess inneburit dramatiskt 6kade
mojligheter att ridda och behandla for tidigt f6dda barn. Sverige har
under hela denna tid varit virldsledande bide i att ta hand om fér tidigt
fodda och i att bidra till forskningen om dem.’

Neonatologin i Sverige och andra utvecklade linder har formatt
pressa ned grinsen for livsduglighet med ungefir en graviditetsvecka
per decennium. De tidigast f6dda barnen som 6verlevde under 1970-
talet forlostes 1 graviditetsvecka 27. Under 80-talet vecka 26, sedan
vecka 25 och sd vidare. Idag kan, med stora insatser, barn som féds
redan i graviditetsvecka 22 éverleva, dven om dédligheten 1 denna grupp
ir stor.” Det finns enstaka fall av barn fédda i vecka 21 som &verlevt.?

I takt med de medicinska framstegen har det samtidigt blivit tydligt
att det inom professionen finns olika uppfattningar om hur aktivt neo-
natalvirden bér forsoka ridda de allra mest f6r tidigt f6dda, med foljd
att olika rutiner tillimpas pd olika kliniker. Regionala skillnader kan ses
som ojimlik vird och vicker dven frigor om ansvarsférdelning och
beslutsprocesser. Det senaste decenniet har handliggningen av de
extremt for tidigt f6dda utvecklats mot 6kad nationell enhetlighet dven
om variationer alltjimt férekommer.

De allra mest for tidigt foédda aktualiserar etiska och rittsliga frigor
om nir livriddande insatser bor inledas, avstas eller avslutas, hur barnets
bista ska bedémas samt 1 vilken utstrickning férildrars virderingar och
vilja bér beaktas.

! Domelléf & Jonsson 2018: “The Swedish Approach to Management of Extreme Prematurity at
the Borderline of Viability: A Historical and Ethical Perspective”, ss. 533-8 i Pediatrics, volym 142,
september.

2 Malloy, Michael H & Leonard K Wang 2022: “The Limits of Viability of Extremely Preterm
Infants”, ss 731-35 1 Proceedings (Baylor University. Medical Center) vol. 35, nr 5.

’ Hyland m.fl. 2025: ”Outcomes of Infants Born at 21 Weeks’ Gestational Age”, JAMA Network
Open, vol. 8, nr. 12.
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Radets beredning av fragan

Statens medicinsk-etiska rdd (Smer) har inte tidigare yttrat sig i den
specifika frdgan om vdrden av for tidigt fdda barn, dven om dmnet dter-
kommande varit uppe till diskussion. I debattskriften Om livets béorjan
som ridet gav ut 2000 samlades flera bidrag med vetenskapliga och
etiska reflektioner kring angrinsande teman, si som fosterutveckling,
medvetande, nyféddhetsperioden och omvardnad nir barn dor i livets
bérjan. Andra medicinsk-etiska omriden med principiella berérings-
punkter till fértidsbord — sisom minniskovirde, abort, selektiv och icke
selektiv  fosterreduktion, doédshjilp, fosterdiagnostik och prior-
iteringar — har belysts 1 flera av rddets yttranden och skrifter.

For att f3 en aktuell bild av de etiska utmaningar som vard nira via-
bilitetsgrinsen ger upphov till anordnade ridet i februari 2025 ett
rundabordssamtal med representanter fér neonatologi och férloss-
ningsvérd, juridiskt och etiskt sakkunniga samt f6retridare for forildra-
och patientorganisationer. Infér motet gav ridet dven professor
emeritus 1 medicinsk etik Goran Hermerén 1 uppdrag att ta fram en
oversikt av frigans etiska aspekter. Hermeréns underlag innehgll inte
slutsatser och rekommendationer for frigornas specifika l6sning utan
identifierade centrala etiska problem och virdekonflikter, samt
pipekade behovet av 6ppenhet kring virderingar och strukturer for
etisk analys.

Mot bakgrund av den dialog som férdes vid rundabordssamtalet och
de 6verviganden som redovisas i Hermeréns text beslutade ridet att ta
fram detta yttrande, som, utifrin en vetenskapligt informerad etisk
analys, syftar till att belysa och utvirdera de etiska problem som aktual-
iseras vid vird och behandling av extremt for tidigt f6dda barn samt ge
ett underlag for professionsforetridare att fatta jaimlika och etiskt vil-
grundade beslut. T yttrandet redovisar Smer de huvudsakliga etiska
overviganden som bor beaktas 1 detta sammanhang, med sirskilt fokus
pd bedémningen av barnets bista, proportionalitet 1 virdinsatser samt
samspelet 1 beslutsprocessen mellan medicinsk expertis och férildrar.

De extremt for tidigt féddas moraliska och rattsliga status

Nyfodda, oavsett om de fotts for tidigt eller inte, har linge diskuterats
1 den moralfilosofiska och bioetiska litteraturen. Hos antika filosofer
som Platon och Aristoteles fdrekommer resonemang om hur nyfédda,
sirskilt barn med svira skador eller funktionsnedsittningar, borde



behandlas. Deras stindpunkter framstdr idag som eugeniska och
grymma.” I den kristna traditionen tillskrivs diremot nyfédda, liksom
foster och det nyss befruktade dgget, ett sirskilt och okrinkbart virde,
ofta motiverat av férestillningen att minniskolivet har fullt moraliskt
skyddsvirde redan frén befruktningen.” Denna uppfattning priglar
alltjimt exempelvis den katolska kyrkans etik.®

Aven i modern och sekulir moralfilosofi har spidbarn ofta
diskuterats tillsammans med foster, dels i relation till frdgor som abort
och vird av extremt for tidigt fo6dda, dels som ett sitt att prova mer
allminna teorier om moralisk status — det vill siga vilka egenskaper som
gor en varelse skyddsvird eller rittighetsbirande. Foreslagna kriterier
har varierat frdn férmdga att kinna smirta och vilbehag till mer
avancerade kognitiva férmdgor sdsom sjilvmedvetande, sprik och
framtidsplanering. Det nyfédda barnet har 1 detta sammanhang ofta
anvints som ett tankevickande grinsfall, just dirfor att det befinner sig
1 en 6vergdngsfas, dir livet 1 biologisk mening borjat dven om det inte
finns ett sjilvmedvetet jag, en person med minnen, planer och
reflekterande férméaga.”

Dessa diskussioner ir betydelsefulla i ett akademiskt och idé-
historiskt sammanhang men har ocks3 relevans for de frigor som detta
yttrande behandlar. Enligt Smer har det minskliga fostret ett visst
skyddsvirde redan frin befruktningen som sedan 6kar i takt med att det
utvecklas. Eftersom svensk abortlagstiftning inte medger aborter av
foster som bedéms vara livsdugliga (en grins som enligt en medicinsk
bedémning idag anses gd vid utgdngen av graviditetsvecka 21) finns det
en koppling mellan handliggningen av extremt {6r tidigt f6dda barn vid
grinsen for livsduglighet och fostrets moraliska och rittsliga status.
Framstegen inom neonatologin har inneburit att grinsen f6r nir abort
tllits och de tidigaste f6dslarna av potentiellt livsdugliga barn nirmat
sig varandra, och den marginal som foreldg nir abortlagstiftningen
antogs ir 1 dag i det nirmaste utraderad.

* Platon utvecklar sina tankar i denna friga i Staten, Atlantis 2007 och Aristoteles i Politiken,
Bokférlaget Daidalos 2003.

> Michael ] Gorman 1982: Abortion and the Early Church: Christian, Jewish and Pagan Attitudes in
the Greco-Roman World, Paulist Press.

¢ Johannes Paulus IT 1995: Evangelium Vitae— Livets evangelium, Katolska kyrkan i Sverige, Veritas
forlag.

7 Peter Singer 2016: Praktisk etik, tredje utgivan, Bokférlaget Thales.



Tillampliga rattsprinciper

Flera rittsliga principer, lagar och konventioner ir relevanta f6r hand-
liggningen av extremt for tidigt f6dda barn. Barnkonventionen, som ir
svensk lag sedan 2020, fordrar att barnets bista beaktas vid alla beslut
som ror barn. Barn har enligt konventionen ritt till liv, 6verlevnad och
utveckling. Ritten till liv dterfinns 1 Europakonventionen om mdinskliga
réttigheter, som ocksd giller som lag 1 Sverige, och bland annat
foreskriver en ritt till skydd fér privat- och familjeliv liksom ett forbud
mot ominsklig eller férnedrande behandling. Hlso- och sjukvdrdslagen
stadgar att vird ”ska ges med respekt fr alla minniskors lika virde och
for den enskilda minniskans virdighet”.* Den mdnniskovirdesprincip
som dr 6verordnad vigledning i svenska prioriteringsriktlinjer siger att
det dr en form av diskriminering att generellt 1ita behoven st3 tillbaka
pd grund av en patients lder eller fodelsevikt. Prioriteringsriktlinjernas
behovs- och solidaritetsprincip siger att den med storst behov ska ges
fortur och att sirskild uppmirksamhet ska ges dem som inte sjilva kan
tala for sig. Enligt patientlagen ska virden stimma 6verens med
vetenskap och beprévad erfarenhet. Lagen siger ocksd att patientens
sjilvbestimmande ska respekteras och att vdrdinsatser normalt férut-
sitter samtycke. Enligt forildrabalken har virdnadshavare bide en
skyldighet och en ritt att bestimma i frdgor som rér barnets personliga
angeligenheter, vilket inbegriper frigor om vird och hilsa. Nir
patienten ir ett litet barn ges samtycke dirfér normalt av virdnads-
havarna, samtidigt som virden ska utgd frin barnets bista.

Den ovan nimnda ritten till liv innebir inte att allt miste goras for
att ridda eller forlinga ett for tidigt fott barns liv oavsett andra hinsyn,
1 forsta hand vad som bedéms utgdra barnets bista eller vilka &tgirder
som anses forenliga med vetenskap och beproévad erfarenhet.
Principerna och regleringarna sitter ramar {ér hur handliggningen av
extremt for tidigt f6dda kan utformas men de ir inte entydiga eller
specifika nog for att peka ut en bestimd handliggning. Det ir just
dirfér vi har den situation vi har idag, det vill siga ett i och for sig
avgrinsat men delvis oppet filt dir olika likare och kliniker med
utgdngspunkt i samma medicinska information kan fatta olika beslut
utan att nigon av dem bryter mot en lag eller reglering. Olika rittsliga
principer och de hinsyn rittsreglerna pekar ut som relevanta
behover tolkas och vigas samman, bland annat med utgdngpunkt i
etiska dverviganden.

83 kap. 1 § 2 st. hilso- och sjukvirdslagen (2017:30).
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Svenska erfarenheter

Sverige har en tradition av aktivt omhindertagande av barn som féds
nira viabilitetsgrinsen. Men frigan om hur aktiva virdinsatserna f6r de
allra mest for tidigt fédda nirmare bestimt bér vara har hela tiden véllat
osikerhet och debatt. I Sverige f6ds cirka 300 barn per &r fore 28
graviditetsveckor, vilket klassas som “extremt fér tidigt”. Alla dessa
barn virdas pd neonatalavdelning. I diskussionerna som férs om etik
och policy ligger ofta ett sirskilt fokus pd barn fédda i veckorna 22 och
23, och det dr ocksd barn foédda i detta spann som stér i fokus for detta
yttrande. I Sverige f6ds arligen ett 20-tal barn 1 vecka 22 och ett 30-tal i
vecka 23.”

Barn som virdas p& neonatalavdelning i1 Sverige upptas 1 Neonatal-
vardsregistret (Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister, SNQ), vilket utgor
en grundpelare i det ekosystem av data och forskningsmetoder som
anvinds for att studera denna patientgrupp. Inom ramen fér de sd
kallade Express-studierna (Extremely Preterm Infants Sweden Study),
TINY och andra forskningsprojekt har omfattande kunskap genererats
om de extremt for tidigt fodda.

Vi vet idag att ettdrséverlevnaden for levandefédda 1 graviditets-
vecka 22 ir omkring 45 procent och cirka 65 respektive 70 procent vid
fodsel 1 vecka 23 och 24." Barn fédda i dessa graviditetsveckor har en
okad risk fér bdde somatiska, neuropsykiatriska och utvecklings-
neurologiska sjukdomstillstind och funktionsnedsittningar. Fore-
komsten av intellektuell funktionsnedsittning, adhd och autism-
spektrumtillstdnd  dr linjir i férhillande till graviditetsvecka."
75 procent av barn fédda i vecka 22 eller 23 hade en eller flera
utvecklingsneurologiska diagnoser som cerebral pares, sprikstérning,
hérselnedsittning eller dévhet, synnedsittning eller blindhet. Hilften
av barnen f6dda i vecka 22 hade en intellektuell funktionsnedsittning,
28 procent hade autism och 21 procent cerebral pares. 2

? ?Handliggning av hotande f{ortidsbord och nyfédda barn fore vecka 277, Svenska
Neonatalféreningen och Perinatal-ARG inom Svensk Férening fér Obstetrik och Gynekologi,
2024.

10 Ibid.

"Yin, Weiyao m.fl 2022: "Gestational Age and Risk of Intellectual Disability: A Population-Based
Cohort Study”, Archives of Disease in Childhood, vol. 107 nr 9; Crump, Casey m.fl 2021: “Preterm
or Early Term Birth and Risk of Autism”, Pediatrics vol. 148, nr 3; Crump, Casey m.fl. 2023:
“Preterm or Early Term Birth and Risk of Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder: A National
Cohort and Co-Sibling Study”, Annals of Epidemiology, vol. 86.

"2 Morsing m.fl 2022: "Neurodevelopmental Disorders and Somatic Diagnoses in a National
Cohort of Children Born Before 24 Weeks of Gestation”, Acta Paediatrica 111(6), ss. 1167-75.
Presenteras p svenska i Morsing, Eva m.f1 2023: ”Allt fler barn f6dda fre vecka 24 Sverlever, men
sjukligheten dr hog”, Likartidningen, volym 120, ss 1-4.
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Somatiska diagnoser som njurskador, mag- och tarmsjukdomar,
astma, tillvixthimning, allvarlig andningsstérning och stimbands-
forlamning férekom hos 88 procent av barnen foédda i veckorna 22 eller
23. Samsjuklighet, det vill siga att ett och samma barn har exempelvis
intellektuell funktionsnedsittning, astma och behov av gastrostomi, ir
vanligt 1 den extremt prematura gruppen. Nistan inget barn f6dd i vecka
22 eller 23 var fri frdn ndgon somatisk, utvecklingsneurologisk eller
neuropsykiatrisk diagnos. Aven om barn fodda i vecka 23 har nigot
storre overlevnadschanser 4n barn f6dda 1 vecka 22, 4r utfallen for de
barnen avseende utvecklingsneurologisk funktionsnedsittning endast
marginellt bittre.

Tabell 1. Sammanstéllning av utvecklingsneurologiska funktionsnedsattningar och

somatiska sjukdomstillstand. Uppgifter fran Morsing m.fl. 2022.

Utvecklingsneurologisk
funktionsnedsittning (UNF)
Cerebral pares

Epilepsi

Intellektuell funktionsnedsittning
Autism

Adhd (efter 6 ars 3lder)
Hérselnedsittning
Synnedsittning

Sprikstdrning

Remitterad till habilitering

Minst en UNF

Somatisk sjukdom
Tillvixthimning
Forstoppning
Gastrostomi
Njursjukdom
Ljumskbrick (pojkar)
Astma

Lunghypertoni
Stimbandsforlamning
Allvarlig andningsstérning

Minst en somatisk sjukdom

Minst en UNF eller somatisk sjukdom
vid 2-5 ir

Minst en UNF eller somatisk sjukdom
vid 6-9 ir

Minst en UNF eller somatisk sjukdom
vid 10-13 4r

Fodd v 22

18/87 (21%)
8/89 (9%)
42/85 (49%)
22/80 (28%)
8/32 (25%)
5/90 (6%)
25/85 (29%)
46/82 (56%)
56/87 (64%)
73/93 (78%)

41/84 (49%)
28/89 (32%)
15/90 (17%)
8/89 (9%)

15/48 (31%)
52/90 (58%)
12/89 (14%)
13/90 (14%)
12/92 (13%)
81/93 (87%)

96%
98%

94%

Fodd v 23

43/265 (16%)
30/282 (11%)
93/257 (36%)
59/254 (23%)
43/136 (32%)
13/280 (5%)
48/248 (19%)
134/261 (51%)
138/266 (52%)
214/288 (74%)

98/272 (36%)
78/278 (28%)
53/282 (19%)
18/281 (6%)
53/147 (36%)
182/281 (65%)
31/281 (11%)
35/281 (12%)
33/288 (12%)
256/289 (89%)

96%
99%

94%

Totalt

61/352 (17%)
38/371 (10%)
135/342 (40%)
81/334 (24%)
51/168 (30%)
18/370 (5%)
73/333 (22%)
180/343 (52%)
194/353 (55%)
287/381 (75%)

139/356 (39%)
106/367 (29%)
68/372 (18%)
26/370 (7%)
68/195 (35%)
234/371 (63%)
43/370 (12%)
48/371 (13%)
45/380 (12%)
337/382 (88%)

96%
98%

94%



Svensk forskning pd extremt for tidigt f6dda barn och deras familjer
visar pd stort fértroende f6r och tacksamhet gentemot neonatalvirden
men ocks pa betydande pafrestningar beroende pd barnens omfattande
funktionsnedsittningar och stora virdbehov.” Overlag ir den hilso-
relaterade livskvaliteten hos barn simre ju tidigare f6dda de ir, ofta med
lungsjukdom och andningssvirigheter som sirskilt drivande faktor."

"Konsensusdokumentet”

Dokumentet Handliggning av hotande fortidsbord och nyfédda barn fore
vecka 27 ir gemensamma nationella riktlinjer framtagna av Svenska
Neonatalféreningen och Svensk Forening fér Obstetrik och Gyne-
kologi. Riktlinjerna, som faststilldes 2024, utgér en uppdatering av
motsvarande dokument frdn 2016 och bygger pd data frin Svenska Neo-
natalvirdsregistret och en litteraturgenomging av nyare studier med
relevans f6r svenska forhillanden. Handliggningsdokumentet riktat till
virdpersonal kompletteras av ett dokument med information riktat till
forildrar.

Syftet med riktlinjerna ir att frimja en mer jimlik och férutsigbar
handliggning av hotande extrem fortidsbérd och vérd av nyfodda barn
1 de ligsta graviditetsveckorna. Dokumentet utgdr frin att grinsen for
viabilitet 1 Sverige 1 dag ligger omkring graviditetsvecka 22-23,
samtidigt som extrem prematurfédsel dr forenad med hog dodlighet
och betydande risk fér neurologiska, intellektuella, neuropsykiatriska
och somatiska funktionsnedsittningar.

Riktlinjerna redovisar aktuell kunskap om &verlevnad och l8ngtids-
prognos for barn fédda fére vecka 27 och presenterar rekom-
mendationer fér obstetrisk och neonatal handliggning. Bland annat
rekommenderas att gravida kvinnor vid hotande fértidsbérd frén vecka
22+0, dir barnet bedoms kunna vara viabelt, transporteras till ett av

! Hansson m.fl. 2025: “Living in a Bubble With Profound Difficulties: Parents' Experiences of
Extremely Preterm Survivors”, ss. 1352-61 i Acta Paediatrica, vol. 114, nr 6. Aubert m.fl. 2023:
“Developmental Motor Problems and Health-Related Quality of Life in 5-Year-Old Children
Born Extremely Preterm: A European Cohort Study?, ss. 1617-28 i Developmental Medicine and
Child Neurology, vol. 65, nr. 12.

'* Kim 2023: ”"Health-Related Quality of Life of Children Born Very Preterm: A Multinational
European Cohort Study”, ss. 47-58 1 Quality of Life Research, vol. 32, nr. 1. Det finns ocks3 studier
som talar f6r att den sjilvupplevda livskvaliteten inte pdverkas s§ mycket trots flera somatiska och
utvecklingsneurologiska funktionsnedsittningar: Heyman, Maria m.fl. 2026: “The Impact of
Prematurity on Self-Reported Quality of Life in Adulthood: A Prospective Swedish National
Cohort Study of Infants Born with Extremely Low Birth Weight”, The Journal of Pediatrics,
volume 290. Denna studie giller dock barn som vigde mellan 700 och 1 000 gram vid f8dseln,
medan barn som féds i vecka 22 och 23 viger mellan 400 och 550 gram.
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landets hogspecialiserade center. Vidare foreslds att behandling med
kortison och magnesiumsulfat 6vervigs frin vecka 2240 1 situationer
dir aktiv handliggning bedéms aktuell. (Tillférsel av dessa likemedel
har en gynnsam paverkan pd lungor respektive hjirnan.)

Nir det giller férlossningssitt och neonatal vird rekommenderas att
kejsarsnitt pd fetal indikation kan 6vervigas frn vecka 23+0 och
rekommenderas frin vecka 24+0. Neonatolog bér nirvara vid
forlossningar frdn vecka 22+0, och initiering av neonatal hjirt-
lungriddning bor évervigas frin vecka 22+0 och rekommenderas frin
vecka 23+0. Eventuella beslut om att avstd frin livriddande insatser ska
enligt riktlinjerna dokumenteras och kan omprovas.

Tabell 2. Konsensusdokumentets riktlinjer i tabellform

21+0—21+6  22+0—22+6 23+0—-23+6 24+0—24+6

Transport till Nej Ja Ja Ja
hégspecialiserat centrum

Antenatal Nej Overvigs Ja Ja
steroidbehandling

Antenatalt MgSO4 Nej Overvigs Ja Ja

Kejsarsnitt pa fetal ¢j Nej Overvigs Ja
indikation
: ¢

N
Neonatolog vid Nej

Ja Ja Ja
forlossning

Neonatal HLR Nej Overvigs Ja Ja

Vid hotande fértidsbérd med ett barn som bedéms livsdugligt rekom-
menderas transport till nigot av landets sex hogspecialiserade centrum
frén graviditetsvecka 22. Om kvinnan inte kan transporteras rekom-
menderas att ett neonatalteam 1 stillet skickas till henne frin ett av
centren.” Transport till hogspecialiserat centrum kan syfta till att
forsoka fordroja forlossningen eller motiveras av moderns virdbehov
och innebir inte att aktiv behandling av barnet sedan sitts in med
automatik. Mobiliseringen med transport och neonatolog pad plats
mojliggdr att alla dérrar hélls 6ppna, och “intensivvird ges efter

individuell beddmning och i samrdd med férildrarna”.'®

5 Uppgifter ovan frin "Handliggning av hotande fértidsbérd och nyfédda barn fére vecka 277,
dokument framtaget av Svenska Neonatalféreningen och Svensk Férening for Obstetrik och
Gynekologi 2024.

16 ”Eorildrainformation om barn som féds fore 27 graviditetsveckor”, dokument framtaget av
Svenska Neonatalféreningen och Svensk Férening f6r Obstetrik och Gynekologi 2024.
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Internationell utblick

Vid en internationell jimforelse framstdr aktiv vdrd frin och med
graviditetsvecka 24 som standard i linder med hogteknologisk sjukvard.
Foédslar 1 vecka 23 ses ofta som en grzon dir en individuell bedémning
gors, dven om det kan finnas en bakgrundskultur av mer terh&llsamhet
eller aktivitet. Sverige och Japan kan sigas sticka ut genom att nationellt
vidta transport- och bemanningsitgirder som ska kunna méjliggora
snabba beslut om eventuell vird vid fédslar redan 1 graviditetsvecka 22."
I exempelvis Tyskland och USA férordar vissa sjukhus aktiv hand-
liggning redan i vecka 22, medan andra avrider.”® I de nordiska
grannlinderna ir aktiv handliggning vid vecka 22 mycket ovanligt och
vecka 23 ses ofta som en nedre grins."” I Nederlinderna sitts aktiva
insatser sillan in fére vecka 24.”° I Spanien finns nationella riktlinjer
som forordar aktiv behandling frin vecka 24, individuell bedémning
och beslutsfattande 1 samrid med familjen i vecka 23. Riktlinjerna
forordar lindrande vird som bista alternativ f6r barn fédda i vecka 22
men accepterar mer aktiv handliggning om familjen begir det och
omstindigheterna ir gynnsamma, sirskilt f6r barn nirmare 23-veckors-
grinsen.”’ T Schweiz finns ett professionsdokument som forordar
enbart lindrande vrd {6r barn f6dda fore vecka 24, med mojlighet till
aktiv behandling dessférinnan i sirskilt gynnsamma fall.” Brittiska rikt-
linjer innebir aktiva insatser som standard frin vecka 24, med vecka 23
som en grizon och vecka 22 undantagsvis. Riktlinjerna betonar att det
ir prognosen i det enskilda fallet och inte graviditetsvecka ensamt som
ir bestimmande. Forildrarnas instillning ges en avgdrande betydelse.”

7 Isayama 2019: “The Clinical Management and Outcomes of Extremely Preterm Infants in Japan:
Past, Present, and Future”, ss. 199-211 i Translational Pediatrics, vol 8, nr 3.

8 Edwards m.fl. 2024: “Survival of Infants Born at 22 to 25 Weeks” Gestation Receiving Care in
the NICU: 2020-2022”, Pediatrics, vol 154, nr 4; Kaempf m.fl. 2026: “When Is Intensive Care
Warranted for the Most Immature Infants?”, American Journal of Perinatology vol. 43, nr. 3.
Angdende Tyskland, se Berger, Angelika 2025: “Empfehlung zur Versorgung von Frithgeborenen
an der Grenze der Lebensfihigkeit”, Monatsschrift Kinderheilkunde.

' Norman, Mikael m.fl. 2023: “Preterm Birth in the Nordic Countries: Capacity, Management
and Outcome in Neonatal Care”, Acta Peadiatrica, vol 112, no 7. Syltern, Janicke 2024:
“Scandinavian Perspectives on Life Support at the Border of Viability”, Frontiers in Pediatrics.

2 “Perinataal beleid bij extreme vroeggeboorte”, 2024. De nederlindska riktlinjerna betonar
forildrars inblandning 1 beslutsfattandet (“shared decision-making”) och siger bland annat att
enbart lindrande vird kan vara ett férsvarligt val fram till graviditetsvecka 26 +0.

2! Zeballos Sarrato G m.fl. 2022: “Guia espanola de estabilizacién y reanimacién neonatal 2021.
Analisis, adaptacién y consenso sobre las recomendaciones internacionales”, Anales de Pediatria.
Tillginglig p& engelska som “Spanish Guide for Neonatal Stabilization and Resuscitation 2021:
Analysis, Adaptation and Consensus on International Recommendations”.

*? ”"Recommandations pour la prise en charge des prématurés a la limite de la viabilité (22-26
semaines de gestation) Elaborées par un groupe de travail de la Société Suisse de Néonatologie”.
» “Perinatal Management of Extreme Preterm Birth Before 27 Weeks of Gestation A BAPM
Framework for Practice”, February 2026.


https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC6675688/
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC6675688/
https://publications.aap.org/pediatrics/article/154/4/e2024065963/199459/Survival-of-Infants-Born-at-22-to-25-Weeks
https://publications.aap.org/pediatrics/article/154/4/e2024065963/199459/Survival-of-Infants-Born-at-22-to-25-Weeks
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/40461002/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/40461002/
https://link.springer.com/article/10.1007/s00112-024-02066-9
https://link.springer.com/article/10.1007/s00112-024-02066-9
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/apa.16753
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/apa.16753
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC11076765/
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC11076765/
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/perinataal_beleid_bij_extreme_vroeggeboorte/startpagina_-_perinataal_beleid_bij_extreme_vroeggeboorte.html
https://www.analesdepediatria.org/es-guia-espanola-estabilizacion-reanimacion-neonatal-articulo-S1695403321002137
https://www.analesdepediatria.org/es-guia-espanola-estabilizacion-reanimacion-neonatal-articulo-S1695403321002137
https://www.analesdepediatria.org/en-spanish-guide-for-neonatal-stabilization-articulo-S2341287922000138
https://www.analesdepediatria.org/en-spanish-guide-for-neonatal-stabilization-articulo-S2341287922000138
https://www.sfmu.org/upload/consensus/rbpc_pec_premat.pdf
https://www.sfmu.org/upload/consensus/rbpc_pec_premat.pdf
https://www.bapm.org/resources/perinatal-management-of-extreme-preterm-birth-before-27-weeks-of-gestation
https://www.bapm.org/resources/perinatal-management-of-extreme-preterm-birth-before-27-weeks-of-gestation

Pistdendet att Sverige och Japan sirskiljer sig som mer aktiva vid
fodslar redan 1 vecka 22 ir adekvat, men bilden ir splittrad med minga
motstridiga tendenser, inte minst beroende pd att regionala skillnader
inom linder ofta dr dnnu stdrre dn vad som ir fallet 1 Sverige.

Etiska utgangspunkter och avgransningar

Regleringen av hilso- och sjukvirden ger uttryck for flera etiska grund-
principer. Vird ska ges med respekt for alla mianniskors lika virde och
for den enskilda minniskans virdighet samt pd lika villkor fér hela
befolkningen. Enligt behovs- och solidaritetsprincipen ska den som har
storst behov av hilso- och sjukvird ges foretride till virden, vilket
ocksd innefattar ett krav pd jimlikhet och likabehandling vid likartade
behov.

Vid alla dtgirder som ror barn ska, enligt sdvil hilso- och sjukvirds-
lagstiftningen som barnkonventionen, barnets bista sirskilt beaktas.
Detta giller dven vid beslut om vird och behandling av extremt for
tidigt fédda barn. Att barnets bista sirskilt ska beaktas innebir
emellertid inte att beddmningen i varje enskilt fall dr entydig, sirskilt 1
situationer priglade av prognostisk osikerhet och risk for allvarligt
lidande eller skada, bdde sett till utfallet pa sikt och belastningen under
sjilva behandlingen.

Av gillande ritt f6ljer dven att hilso- och sjukvird ska bedrivas 1
enlighet med vetenskap och beprovad erfarenbet. Principen fungerar som
en rittslig ram f6r medicinskt beslutsfattande. En rimlig tolkning av
kravet dr att det ska finnas kunskapsmissigt stod for att de risker en
insats kan medféra uppvigs av insatsens forvintade nytta for patienten.
Kravet pd vetenskap och beprévad erfarenhet innebir inte att all
osikerhet 1 virden ska elimineras, men sitter grinser f6r hur osikerhet
fir hanteras. I vissa situationer kan prognosen vara si dilig och
sannolikheten f6r svirt lidande si hog att de risker som dr férknippade
med en insats inte uppvigs av insatsens forvintade nytta. I sddana
situationer kan det knappast anses f6renligt med vare sig vetenskap och
beprovad erfarenhet eller med barnets bista att ge insatsen. Det finns
d4 anledning att avstd frin eller avsluta livsuppehdllande insatser, precis
som sidana bedémningar ibland gérs f6r andra patienter. Om s ir fallet
beror bdde pd kunskapsliget och pa hur olika utfall virderas.

En heltickande utvirdering av handliggningen av extremt for tidigt
fodda skulle behéva beakta dven andra hinsyn. Hit hor bland annat
samhillsekonomiska effekter och sd kallade horisontella prioriteringar,
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det vill siga hur resurser inom sjukvirden férdelas mellan sjukdoms-
tillstdnd och kliniker, liksom risken fér undantringningseffekter inom
gruppen extremt for tidigt fodda. I yttrandets fortsatta diskussion
avgrinsas dock frigan till den kliniska bedémningen rérande
behandlingen av en enskild individ. Ridets analys kring denna friga
fokuserar siledes pd vad som ir ett férsvarligt virdbeslut i en viss sorts
situation med det enskilda barnets bista som primirt fokus.

Barnets basta: medicinska och varderingsmassiga aspekter

En huvuduppgift f6r virden ir att lindra lidande och frimja minniskors
hilsorelaterade livskvalitet. Uttrycken ”livskvalitet” eller vilfird” kan
rymma subjektivt erfarna aspekter som frdnvaro av smirta, férekomst
av njutning och tillfredsstillelse, mojligheter till stimulans och
utmaningar osv. Andra aspekter kan fokusera pd objektiva fé6rmégor
som att kunna g, tala, hora, se, andas, klara sig sjilv, 16sa problem,
torsts, bidra och si vidare. I medicinsk-etisk och annan filosofisk
litteratur liksom 1 empirisk forskning om vilbefinnande anvinds olika
mitt eller grunduppfattningar avsedda att finga in vilfird eller
livskvalitet, ibland med primirt fokus pd det sjilvupplevda och ibland
med fokus pa férmigor och funktionsnivd som objektiva markérer eller
byggstenar.

Ombhindertagandet av de extremt f6r tidigt fédda barnen, sirskilt de
som féds 1 graviditetsvecka 22 och 23, vicker frigan om det frimjar
deras intresse att livriddande behandling sitts in (eller om den bor
avslutas efter att ha satts in). Hur ska en sddan friga besvaras? I en
artikel om saken féreslog Elisabeth Rynning, professor i medicinsk ritt
och tidigare sakkunnig i Smer:

For att det skall anses forsvarligt att avstd frin livriddande insatser borde
det rimligen fordras mycket stor sannolikhet fér att barnets liv skall bli
forenat med ett sddant fysiskt eller psykiskt lidande att det objektivt sett
inte kan anses virt att levas”, eller mé&jligen att barnet inte kan férvintas
uppni nigot medvetet liv 6ver huvud taget.?*

Minga skulle nog tolka detta som att med barnets bista som vigledande
princip ir det endast i extrema undantagsfall férsvarligt att avstd frin
livriddande insatser om det finns en chans att ridda barnet till livet.
Samtidigt kan man diskutera hur vi nirmare bestimt ska tolka ”stor

2 Rynning 2004: ”Aldersgrins f6r minskliga rittigheter? Om ritten till hilso- och sjukvard vid
livets bérjan”, ss. 149-80 i Barn och ritt, Hollander, Nygren & Olsen (utg.), Iustus forlag.
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sannolikhet” och vad som dr miniminivan for ett liv ”virt att levas”. Som
vi sdg ovan ir det en stor andel av de allra mest for tidigt fodda som
trots behandlingsinsatser inte 6verlever och bland de éverlevande idr
kvarvarande somatiska, utvecklingsneurologiska och neuropsykiatriska
sjukdomstillstdind och  funktionsnedsittningar mycket vanligt
forekommande. Alla dessa tillstdnd varierar i sin tur i svrighetsgrad och
inverkan pd personens sjilvupplevda vilbefinnande kan variera stort.

Att ge presumtion f6r livriddande insatser uppfattas ofta som den
etiskt sikrare eller forsiktigare hdllningen men innebir ocksd en 6kad
sannolikhet att individer riddas till ett mycket svart liv. En annan fsljd
ir att barn som kommer att d6 1 vilket fall kan komma att virdas under
ling tid, ofta med péfrestande och invasiva metoder. Varje graviditets-
vecka skyddar mot kommande virdinsatser och det ir dirfér de allra
mest for tidigt fodda (vecka 22 och 23) som utsitts f6r mest smirtsam
behandling som kan pdg3 i flera manader.”

Detta vicker frigan om det ir etiskt mer angeliget att férhindra
lidande dn att frimja mojligt positivt vilbefinnande. Traditionellt kan
man siga att medicinsk etik fister en storre vike vid att lindra och fér-
hindra lidande 4n vid att frimja vilbefinnande. En sirskild vaksamhet
pd att behandlingen som sidan inte orsakar skada eller leder till att
ndgon riddas till ett liv priglat av lidande och svarigheter ir alltsd frin
den synpunkten att betrakta som den mer f6rsiktiga hdllningen. En mer
behandlingsrestriktiv hillning kommer 8 andra sidan 6ka sannolikheten
for att extremt for tidigt fodda barn som skulle kunna 4 ett liv med
acceptabel livskvalitet inte ges de livriddande insatser som 1 s3 fall skulle
krivas. Hur vi dn gor tar vi en etisk risk: f6r mdnga som riddas till ett
alltfor svirt liv eller som utsitts for stort lidande fram till déden,
respektive for £ som alls far ett liv.

Med vigledning av det individuella barnets egenskaper och tillstind
samt det vi vet frin tidigare likande fall kan man géra en prognos — som
med nodvindighet priglas av stor osikerhet. Man kan tillskriva olika
mojliga utfall sannolikheter men med reservation fér att alla fall ir
unika, den kunskap vi har om tidigare fall kanske inte ir fullt ut 6ver-
forbar till en ny situation med delvis forbittrade behandlings-
mojligheter, att de redan studerade fallen ir férhllandevis f8 och sd
vidare. Allt detta sammantaget gor det befogat att siga att den

% Se Graham m.fl. 2025: “Pain in Very Preterm Infants: Prevalence, Causes, Assessment, and
Treatment. A Nationwide Cohort Study”, ss. 1882-92 i Pain, Jan., vol 166, nr 8 och Sindelar m.fl.
2022: “Respiratory Management for Extremely Premature Infants Born at 22 to 23 Weeks of
Gestation in Proactive Centers in Sweden, Japan, and USA”, Seminars in perinatology, vol. 46,
nr. 1.
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medicinska bedémningen ofta ir osiker. Detta slags osikerhet ir
vilbekant for professionen. Inom medicin handskas man ofta med ett
ofullstindigt och ibland motstridigt kunskapsunderlag.

En annan sorts osidkerhet som ir viktig att uppmirksamma 1 detta
sammanhang bestdr i hur vi ska vdrdera de olika méjliga utfallen for
barnet. Med andra ord, dven om vi visste hur det kommer att gd kan
man vara osiker pd om detta ir att betrakta som att det har gitt bra nog.
Man kan exempelvis ha olika uppfattningar om vilken pdverkan pd
subjektivt upplevt vilbefinnande en viss funktionsnedsittning eller ett
visst sjukdomstillstind har, och hur man ska bedéma det psykologiska
fenomen som kallas anpassning. Man kan ocks3 vara av uppfattningen
att funktionsférmagor som sddana, i tilligg till subjektivt upplevt vil-
befinnande, delvis konstituerar det vi kallar (hilsorelaterad) livskvalitet.
Detta idr inte en medicinsk eller vetenskaplig osikerhet utan snarare att
klassa som en etisk eller normativ osikerhet eller tvistefriga, dir
vilinformerade bedémare kan n olika slutsatser. Nir minniskor ir
osikra pd eller oense om huruvida livriddande insatser for just det hir
barnet ir i hans eller hennes bista intresse kan det alltsd bero pa en
kombination av oenighet eller osikerhet bide kring medicinska och
normativa férhillanden.

Radets bedomning avseende "grazonen” och granser for
livraddande insatser

I den internationella litteraturen beskrivs gestationsldrar kring grinsen
for livsduglighet ofta som en ”grizon” (grey zone), det vill siga ett
intervall dir prognosen ir osiker och dir varken livriddande insatser
eller palliativ vird (comfort care) utgér ett standardval. Aven om
termen inte anvinds explicit 1 ett riktlinjedokument, motsvaras dess
innebord 1 praktiken av formuleringar om individuell bedémning och
beslut 1 samrid med forildrar. Den svenska professionens konsensus-
dokument kan sigas ange v. 22+0-22+6 till en grizon. Inom denna
grizon ska neonatal hjirt-lungriddning “6vervigas”. Veckan
dessforinnan sitts inga sidana insatser in, och veckan direfter erbjuds
de rutinmissigt.

Det ir inte nigon hemlighet att troskeln fér nir aktiva insatser
»dvervigs” 1 vecka 22 varierar svenska neonatologer emellan. Rédets
rekommendation 1 denna friga ir dirfor att, med barnets bista som
primirt fokus, tydligare ange ett slags standardligen eller ankarfisten
enligt féljande:
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e Lindrande vird (neonatal comfort care) utan inriktning pd att ridda
eller forlinga liv bor ses som utgingspunkten vid fodslar i1
graviditetsvecka 22+0-22+6. Aktiva livriddande insatser kan vara
motiverade om omstindigheterna ir gynnsamma, till exempel nir
barnet ir pifallande moget och viabelt.

e Presumtionen for enbart lindrande vird forsvagas successivt vid
fodslar 1 v. 23+0-23+6 till f6rmin for en presumtion fér aktiva
insatser.

e Omstindigheter i det konkreta fallet, sisom naturliga variationer,
mojlig feldatering och hinsyn tll vad som ir kint om hilso-
tillstdndet hos kvinnan respektive barnet innebir att en individuell
bedémning alltid kan dsidositta generella veckorekommendationer.

Enligt dessa rekommendationer ir perioden 22+0-23+6 en grizon i den
meningen att en individuell bedémning ska goras (till skillnad frin
fodslar 1 vecka 21), men det krivs 1 periodens boérjan sirskilda skil for
att livriddande insatser i stillet f6r lindrande vird ska kunna sigas vara
for barnets bista. Utan att upphiva kravet pd individuell bedémning,
som giller vid all vird, dnskar rddet tydliggora att aktiva virdinsatser i
denna situation bér betraktas som undantag snarare in som norm, och
att sddana insatser forutsitter sirskilt gynnsamma omstindigheter. Vid
fodslar frdn v 24+0 har presumtionen &vergdtt till aktiva livriddande
insatser, och ju nirmare ett barn férlgses denna tidpunkt i vecka 23
desto mer troligt dr det ocksd att barnet uppvisar tillricklig mognad och
viabilitet for att sannolikt gynnas av aktiva livriddande insatser. Med
andra ord ir grinsen mellan en grdzon och en intilliggande kategori i sig
en grizon. Stillningstagande till ett extremt for tidigt fétt barns
viabilitet sker lingsmed ett kontinuum dir graviditetens exakta lingd ir
en av minga faktorer att ta 1 beaktande. Ridet betonar dirfor dnyo att
en individuell bedémning méste goras for att ge den helhetsbild utifrin
vilken en férsvarlig handlingsrekommendation kan formuleras.

Radet baserar sina slutsatser pd 1 huvudsak tre skil. For det forsta att
en stor andel av barn som f6ds 1 perioden 22 +0-23+6 kommer att avlida
dven med aktiva insatser, med ett potentiellt stort och utdraget lidande
for dem och deras familjer. Det andra skilet ir att iven de som verlever
efter s3 tidig fodsel 16per en stor risk att drabbas av livsldnga allvarliga
funktionsnedsittningar och skador med stor samsjuklighet och till-
hérande pdverkan pd livskvalitet bide i subjektiv och objektiv mening.
Dessa tvd hinsyn innebir att balansen mellan behandlingens belastning

14



pd barnet och méjligheten till ett gott utfall i detta tidiga skede ir
ofordelaktig. For det tredje fister rddet betydande vikt vid att denna
ndgot mer restriktiva hillning férordas av en majoritet av de svenska
neonatologer som méter och virdar dessa barn och familjer och som
ridet varit i kontakt med under yttrandets beredning frdn rundabords-
samtalet och framait.

I den min “Konsensusdokumentet” har kommit att tolkas som
forenligt med att livriddande vird ges till nirapa alla barn frdn och med
vecka 22 vill rddet med denna rekommendation snarare betona att det
alltid dr forsvarligt och oftast det bista alternativet att i stillet avstd liv-
riddande insatser for sd pass extremt for tidigt fédda barn. Rekom-
mendationerna hir ir i mdngt och mycket férenliga med "Konsensus-
dokumentet” men ir inte utformade med avstamp i det utan i ljuset av
ridets forstdelse av barnets bista 1 relation till den forskningsoversikt
som gavs ovan.

Vem b6r bestimma om vard och behandling av extremt for tidigt
fodda barn?

Det ir tydligt att beslut om nir livriddande respektive lindrande
insatser bor sittas in for ett extremt for tidigt fott barn pd livs-
duglighetens grins i sista hand ir en vdrderingsfriga, det vill siga ngot
som inte enbart kan 16sas med hjilp av medicinsk expertis eller tillging
tll ytterligare fakta. Enligt ridet talar denna virderingsmissiga
osikerhet for att forildrar, om de 6nskar, boér involveras mer aktivt 1
beslutsprocessen. Nedan nimns och diskuteras nigra av de skil som
kan anforas badde fér och emot ett betydande forildrainflytande 1 denna
kontext.

Ett skil mot att fordldrar involveras ir att forildrar inte bor tyngas
med livsavgorande beslut. Likare kan av en sddan omsorg 6nska befria
virdnadshavare frin beslut som pd ménga sitt kan kinnas oméjliga i
stunden och svira att leva med pd sikt. Ett annat skil mot forildra-
inflytande betonar att barn ir egna individer med intressen och rittig-
heter som ibland kan komma i konflikt med virdnadshavares 6nskema3l
och beslut. Till stod for forildrainflytande anférs & andra sidan att
forildrarna stdr barnet nirmast och vanligtvis anses vara barnets still-
foretridare och att de ska leva med effekterna av besluten. Slutligen kan
man betona att om det inte ir forildrarnas personliga virderingar som
vigleder besluten blir det 1 stillet likarens, vilket riskerar leda till
regionalt kodade skillnader i praxis av det slag som riktlinjerna ir tinkta
att motverka.
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I ridets analys ir som sagt barnets bista den primira utgings-
punkten. Vad som ir barnets bista kan dock vara mer eller mindre
tydligt 1 olika situationer. Mdnga behandlingar ligger férstds med god
marginal i barnets intresse. I sddana fall bor forildrar inte kunna
motsitta sig vrd av skil som inte kan anses férenliga med barnets bista,
exempelvis uttalat negativa attityder till varje form av funktions-
nedsittning. I andra fall bedéms fortsatt behandling vara utsiktslos eller
skadlig for barnet. Forildrar bor d& inte kunna kriva att livs-
uppehillande behandling sitts in eller fortsitter. I bdda dessa typer av
situationer agerar virden som foretridare for barnet, vars intressen och
rittigheter kan komma i1 konflikt med virdnadshavares 6nskemal.

Utdver dessa finns emellertid en tredje kategori av fall, dir
prognosen ir osiker och riskerna fér allvarliga skador eller sjukdomar
ir betydande. I dessa fall ir det inte mojligt att med ndgon storre
sikerhet avgora vad som ligger 1 barnets bista, och olika personer kan
gora skilda beddmningar utan att detta beror pd skillnader 1 medicinsk
sakkunskap. Oenigheten ror 1 stillet hur risker, lidande och framtida
livskvalitet bor virderas. I denna begrinsade men kliniskt betydelsefulla
kategori av fall bedomer ridet att det dr rimligt att fordldrarnas
instillning ges avgorande betydelse.

I professionens konsensusdokument sigs att “ansvarig obstetriker
och neonatolog bor i den min det dr mojligt ta hinsyn ll férildrarnas
synpunkter 1 de medicinska besluten”. Denna formulering 6ppnar for
olika tolkningar. Att ta hinsyn till” kan f6rstds som att inhimta syn-
punkter utan att lita dem pdverka beslutet, men ocksd som att faktiskt
beakta dem 1 beslutsfattandet eller rent av att l8ta dem bli avgérande.
Aven vad som gor det “méjligt” att ta hinsyn till virdnadshavarnas
instillning kan tolkas olika av olika likare och férildrar.

Uttrycket ”medicinska beslut”, slutligen, kan ge intrycket att
besluten 1 dessa situationer dr rent medicinska till sin karaktir. I
praktiken vilar beslut om vird pid ett medicinskt fakta-
underlag — prognoser, risker och behandlingsmojligheter — men de
innefattar ocksd virderingar om vilka utfall som 4r bra och virda att
efterstriva. Denna virderingsdimension kan inte i sig avgoras med
medicinsk expertis, utan roér frigor dir dven lekmin, diribland
forildrar, kan ha lika vilgrundade uppfattningar. Det ir angeliget att
bide likare och virdnadshavare ir varse denna &tskillnad s att inte
expertis pd ett omride dberopas eller blir styrande ocksd dir den inte

har saklig grund.
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Rédet vill i detta sammanhang ocksd framhilla att dven om barnets
bista sirskilt ska beaktas, kan denna faktor inte beaktas isolerat. Beslut
om vird av extremt for tidigt f6dda barn fir langtgdende konsekvenser
inte bara for barnet sjilvt, utan ocksa for forildrarna och for eventuella
syskon. Detta innebir inte att andra familjemedlemmars intressen ska
stillas mot barnets bista eller ges foretride framfér det. Diremot ir
barnets faktiska vilfird 1 hog grad beroende av férildrarnas bered-
villighet och férutsittningar att ge omsorg och stdd, 1 synnerhet nir det
finns en betydande risk for lingvariga medicinska behov eller
funktionsnedsittningar. I fallen dir det inte med sikerhet gir att fast-
stilla vad som ir bist fér barnet, blir dessa omstindigheter dirfor
relevanta f6r helhetsbedémningen. Att tillmita forildrarnas instillning
betydelse 1 sddana situationer innebir inte att barnets intresse
relativiseras, utan att bedémningen av barnets bista gors med beaktande
av de faktiska forutsittningar under vilka barnet kommer att leva och
utvecklas. Denna “holistiska” analys stods explicit i exempelvis de
brittiska riktlinjerna.”

Svensk ritt erkdnner att virdnadshavare har det primira omsorgs-
ansvaret for sina barn, men ocks3 att deras beslut kan undanréjas om de
strider mot barnets bista. Ett typiskt exempel ir situationen dir
forildrar av religiésa skil motsitter sig att barnet ges livriddande blod-
transfusion. Virden av extremt for tidigt fé6dda barn priglas dock av
storre osikerhet dn sddana fall.

Onskan att avlasta forildrar frin tunga beslut ir forstielig, men bor
inte leda till att deras inflytande begrinsas pd ett sitt som riskerar att
uppfattas som paternalistiskt. Ridets rekommendation ir dirfér att
likare och 6vrig virdpersonal 1 linje med vad som brukar kallas delaz
beslutsfattande (”shared decision-making”) fér en ppen dialog med
forildrarna om vilken roll de sjilva énskar ha i beslutsfattandet i
grizonsfallen, samtidigt som det tydliggors att likaren har det yttersta
ansvaret och att forildrars instillning endast kan vara avgérande inom
de ramar som hir har angetts. Studier visar att svenska virdnadshavare
till for tidigt f6dda barn anser att virden ir utmirkt men de 6nskar mer
inblandning i besluten som fattas.”

Sammanfattningsvis anser ridet att forildrar ska ges mojlighet att ta
stillning till tinkbara alternativ och samtycka dven vid vird av extremt

% Dels i ovan anférda “Perinatal Management of Extreme Preterm Birth Before 27 Weeks of
Gestation: A BAPM Framework for Practice”, liksom dven 1 Critical Care Decisions in Fetal and
Neonatal Medicine: Ethical Issues utgiven av Smers brittiska systerorganisation Nuffield Council
on Bioethics, 2006. Nuffields bok ir det mest utférliga som skrivits i imnet.

¥ Linnér m.fl. 2024: “Parental Experiences of Neonatal Care: A Nationwide Study on
Determinants of Excellence”, ss. 46-55 1 Neonatology, vol. 121, nr. 1.
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for tidigt fodda barn. Forildrarna bér informeras om att vid fodslar
v. 22+0-23+6 ir liget s osikert att fullgod forildraomsorg ir forenlig
bide med en onskan att avstd vird och en énskan att sitta in vard. Vid
s& pass stora tvivel om huruvida aktiv vird ir 1 barnets bista saknas fog,
bade etiskt och rittsligt, att fortskrida utan férildrarnas godkinnande,
sdvida de inte tydligt kommunicerat att de dnskar éverlimna sidana
beslut. Aven om lindrande snarare in livriddande vird ir utgings-
punkten vid fédslar 1 vecka 22 far detta inte komma som en chock for
forildrar. Virdteamet bér kommunicera med modern/férildrarna vad
som kan vara rimliga férvintningar i den uppkomna situationen. En
stark forildradnskan att sitta in aktiva livriddande insatser ska ges en
betydande vikt, men ansvarig likare miste 1 sista hand gora en
bedémning av barnets bista givet de medicinska férutsittningarna.

Kommunikationen vardteam—foraldrar

Infér en hotande fortidsbérd behover olika beslut fattas. 2024 &rs
konsensusdokument “rekommenderar transport av den gravida
kvinnan s& hon befinner sig vid hogspecialiserat centrum frin vecka
22+0. Om mamman ej ir transportabel bor neonatalteam om mojligt
skickas frin hégspecialiserat centrum.” Enligt rddet dr det viktigt att det
klart kommuniceras till modern att hon kan avstd transport och att
samtycke till transport inte nddvindigtvis innebir ett samtycke till
aktiva vdrdinsatser efter en nira férestdende fodsel. Ny information och
nya beslut beror pd utvecklingen 1 det enskilda fallet. Likare bor ocksd
kommunicera till férildrar att det ibland rider en sorts dubbel
osikerhet, dels avseende den medicinska prognosen, dels avseende hur
de mojliga utfallen ska virderas med hinsyn till barnets bista, och att
likares expertis dr begrinsad till den forsta av dessa tvd variabler.
Forildrar bor ocksd upplysas om att deras instillning till virdinsatser i
grazonsfallen kan vara avgdérande och att de har att ta stillning till om
de 6nskar denna roll eller féredrar att ligga besluten helt eller delvis 1
likarens hinder. Konsensusdokumentet ir inte oférenligt med dessa
rekommendationer, men de kunde formuleras tydligare fér att undvika
konflikter och misstorstdnd. Ridet anser att man ytterligare bor utreda
forildrars roll 1 denna svdra situation frin juridisk, etisk och
psykologisk synpunkt, och ta fram riktlinjer fér denna hantering.
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Vikten av god uppfdljning

Minga forildrar till extremt for tidigt f6dda barn vittnar om brister i
stdd, vird och omsorg efter neonatalfasen. Detta kan leda till en kinsla
av att samhillet svikit bdde dem och barnen genom att 1 ett visst skede
av deras liv ligga stora resurser pd barnets dverlevnad for att 1 andra
faser sakna eller neka stod. Smer ser girna att Socialstyrelsen 1
samarbete med férildra- och patientgrupper kartligger och utvirderar
den strukturerade uppféljning som finns f6r dessa barn. Vilket stod de
extremt for tidigt fodda kan {4 har en stor piverkan bide pd barnets och
deras forildrars livskvalitet. I beddmningar under neonatalfasen av
barnets bista pd lingre sikt dr det onskvirt att tvivel pd samhillets
mojlighet att erbjuda stéd inte ska behdva figurera som en viktig faktor.

Rédet betonar ocksa vikten av fortsatt och nationellt likvirdig neo-
natologisk uppféljning och datainsamling. En sidan samlad kunskap ir
det bista sittet att férstd och hjilpa denna patientgrupp och att hélla
kliniska riktlinjer uppdaterade i ljuset av heltickande och tillférlitlig
forskning.

Sammanfattning av radets stillningstaganden

Med barnets bista som primir utgdngspunkt, och med beaktande av den
omfattande forskning som nu finns, ir ridets stillningstaganden och
rekommendationer i sammandrag dessa:

¢ Lindrande vird utan syfte att ridda eller forlinga liv bor ses som
utgdngspunkten vid fodslar 1 vecka 22. Aktiva insatser f6r dessa barn
bér sittas in enbart om sidrskilt gynnsamma férutsittningar
foreligger. I vecka 23 forsvagas presumtionen for lindrande vird
successivt till férman for mer aktiva insatser.

e Veckorekommendationer ir ett stod 1 beslutsprocessen som behéver
kompletteras med individuell bedémning

o Forildrarna bér informeras om att deras instillning kan vara
avgorande, och att bide en 6nskan att avstd livriddande insatser och
att sitta in livriddande insatser i perioden 22+0-23+6 ir forenliga
med att man fullgott méter sitt omsorgsansvar som férilder. De bor
ocksd upplysas om att de stéds av ansvarig likare och kan vilja att
helt eller delvis 6verldta besluten till likaren. Forildrars inflytande i
grizonsfallen ir ndgonting som de kan vilja att ha, men ocks3 vilja
att avstd. Likare och 6vriga virdteam ska stotta f6rildrarna och kart-

19



ligga och kinna av vilken grad av inflytande de 6nskar och bjuda in
till ett delat beslutsfattande. Likaren bér inte av omsorg om
forildrarna gora besluten till sina utan att en sddan kommunikation
agt rum.

Enligt ridets beddmning ir dessa rekommendationer ndgot som mesta-
dels fortydligar den etiska grunden fér beslutfattandet kring
behandlingstgirder och kompletterar — snarare in motsiger —
”Konsensusdokumentet” med tillhoérande férildrainformation, iven
om ridet tydligare férordar en restriktiv behandlingsrekommendation
for de allra mest for tidigt fodda. Yttrandet avser medicinskt komplexa
och emotionellt uppslitande virdsituationer som priglas av osikerhet
dir medicinska rekommendationer ofrdnkomligen innefattar
virderingsmissiga stillningstaganden.

Rekommendation till regeringen

Smer foresldr regeringen att ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att ta fram
nationella riktlinjer pd omrddet. Det giller sivil beslutsfattande vid
livets bérjan, inklusive frigan om férildrarinflytande, som ldngtids-
uppféljningen av de barn som féds extremt fér tidigt.”®

2 Socialstyrelsen har pibérjat en beredning av frigan och beslutade direfter att tills vidare avvakta,
bland annat i vintan pd Smers yttrande. Beslut 2025-08-27, dnr 30911/2025. Barn fodda néra
viabilitetsgrinsen. Forstudie om bebov av nationell vigledning.
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Bilaga 1: Experter som horts inom ramen for beredningen

Foljande personer deltog vid rddets rundabordssamtal 6 februari 2025:

Mirten Alkmark, med.dr., 6verlikare 1 obstetrik och gynekologi
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset 1 Géteborg

Marco Bartocci, med.dr., 6verlikare 1 neonatal intensivvird vid
Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm; ordférande
Karolinska universitetssjukhusets etiska rid

Theres Belt, ordférande Svenska prematurférbundet

Kristina Bergentz, ¢verlikare neonatalavdelning vid Skénes
universitetssjukhus

Anna-Stina Brassman, ordférande Prematurféreningen Skdne;
kassor Svenska Prematurforbundet

Magnus Domellsf, dverlikare neonatalavdelning vid Umed
universitetssjukhus; professor i pediatrik vid Ume3 universitet

Ann Edner, 6verlikare vid Intensivvirdsavdelningen f6r nyfédda
vid Akademiska barnsjukhuset 1 Uppsala; ordférande Svenska
Neonatalféreningens Etikgrupp

Johanna Ejdersten, neonatolog och doktorand vid Uppsala
universitet

Goran Hermerén, professor emeritus 1 medicinsk etik vid Lunds
universitet

Ulrik Kihlbom, professor i medicinsk klinisk etik vid Karolinska
Institutet

Therese Kjellin, barnsjukskoterska i perinatal palliativvrd vid
Karolinska sjukhuset i Stockholm

David Ley, éverlikare neonatalavdelning vid Skénes
universitetssjukhus; professor 1 pediatrik vid Lunds universitet

Elin Linnarson, utredare vid Socialstyrelsen

Svetlana Najm, 6verlikare neonatalavdelning vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset 1 Géteborg



¢ Erik Normann, med.dr., sektionschef neonatalavdelning vid
Akademiska barnsjukhuset 1 Uppsala

e Anna Olivecrona, barnlikare vid Karolinska sjukhuset 1 Stockholm,
ordférande 1 Svenska barnlikarféreningen

¢ Elisabeth Rynning, tidigare professor i medicinsk ritt vid Uppsala
universitet

¢ Jenny Svedenkrans, éverlikare neonatalavdelning vid Karolinska
universitetssjukhuset 1 Stockholm; ordférande i Svenska
Neontalféreningen

e Karin Sivman, med.dr., 6verlikare neonatalavdelning vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset 1 Goteborg

o Lotta Wendel, jurist och lektor i medicinsk ritt vid Malmé
universitet; tidigare ledamot 1 Svenska Likaresillskapets delegation
for medicinsk etik

o Kristina Wikner, enhetschef vid Socialstyrelsen

o Ulrika Adén, professor i neonatologi och pediatrik vid Karolinska
institutet och Link6pings universitet; 6verlidkare vid Karolinska
universitetssjukhuset

o Susanne Ahlund, projektledare vid Socialstyrelsen

Féljande har inkommit med synpunkter pd utkast av 27 januari 2026:

e Marco Bartocci

e Magnus Domellof
e Ann Edner

e Goran Hermerén
e David Ley

¢ Svetlana Najm

¢ Erik Normann

e Karin Sivman

e Ulrika Adén
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Yttrandet har fackgranskats av:

e Ragnhild Steen, 6verlikare neonatalavdelning vid St. Olavs
universitetssjukhus 1 Trondheim; professor 1 pediatrik vid Norges
teknisk-naturvetenskapliga universitet (NTNU) i1 Trondheim

e Jannicke Syltern, 6verlikare neonatalavdelning vid St. Olavs
universitetssjukhus 1 Trondheim; doktorand vid Norges teknisk-
naturvetenskapliga universitet (NTNU) 1 Trondheim
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Bilaga 2: reservation av ledamot Per Landgren (KD)”

Inledning

Rédets slutliga stillningstagande innebir att extremt for tidigt fodda
barns ritt till liv och vird gérs beroende av subjektiva och virderings-
baserade bedémningar av lidande och framtida livskvalitet. Dirfor kan
undertecknad inte stilla sig bakom ridets slutsatser. Smers yttrande
utmanar siledes barnkonventionens artikel 6 om ritt till liv, 6verlevnad
och utveckling samt hilso- och sjukvirdslagen enligt 3 kap. 1§ om
likabehandling och sjukvirdens etiska prioriteringar.

Reservationen tar sin utgdngspunkt i en personalistisk midnniskosyn
och 1 etablerad internationell neonataletik, enligt vilken dven extremt
for tidigt fodda barn betraktas som minniskor med lika okrinkbara
virde och virdighet och samma grundliggande ansprik pd vird som
andra barn. Detta giller dven under betydande medicinsk osikerhet.
Svensk lagstiftning fastsldr genom Barnkonventionen och Hilso- och
sjukvirdslagen likt lagstiftning i andra rittsstater den grundliggande
ritten till liv.

Rédets text innebidr dirutdver inte endast en restriktiv rekom-
mendation som motsvarar palliativ vird i vecka 22, utan férsvagar dven
den behandlingspresumtion som professionens konsensusdokument
knyter till vecka 23 genom att beskriva denna vecka som en successiv
overgdng frin lindrande vard till aktiva insatser. Detta ir inte endast ett
fortydligande utan en reell normativ férskjutning av praxis. Denna
*lindrande vird” betyder detsamma som “palliativ vdrd” och 1
verkligheten innebir det att barnen f&r kimpa for sina liv pd egen hand.
Vad hindrar principiellt att andra grupper av patienter utifrin ett
3lderskriterium behandlas p samma sitt och far kimpa pd egen hand?

Maénniskovarde och personstatus

Yttrandet utgdr formellt frén principen om barnets bista, men ger
begreppet ett innehdll som riskerar att gora skyddet f6r barnets liv
villkorat. Genom att lita en osiker risk for funktionsnedsittning och
antagen framtida livskvalitet spela en avgérande roll i beslut om livs-

» Reservationen stdds av Clara Aranda (SD).



uppehillande vérd i vecka 22 (vilket hir betyder vecka 224+0-22+6),
forskjuts fokus frin barnets okrinkbara virde till bedémningar av livets
forvintade kvalitet.

Enligt en personalistisk minniskosyn dr minniskovirdet
inneboende och oméjligt att gradera. Ett extremt for tidigt fétt barn ir
inte ett moraliskt grinsfall, utan en minniska 1 ett mycket tidigt skede
av sitt liv. Skillnader i biologisk mognad och medicinska férutsittningar
innebir inte skillnader 1 moralisk status.

Hir ir den ontologiska analysen hos Robert Spaemann sirskilt
relevant: minniskan idr person frin borjan, och personskapet kan inte
graderas. Att behandla barn fédda i vecka 22 som en sirskild kategori
med ligre skyddsnivd saknar etisk, rittslig och medicinsk grund och
riskerar att skapa en konstlad grins dir barnets virde 1 praktiken
forindras frin dag till dag utan saklig motivering. Det idr hir sirskilt
problematiskt att Smers yttrande uttryckligen knyter neonatalvirden
vid  viabilitetsgrinsen  till  abortlagstiftningens  livsduglighets-
bedémningar. En sddan koppling riskerar att forsvaga den principiellt
avgorande skillnaden mellan fostrets status fore foédelsen och det
levande fodda barnets status som juridisk person och patient.

Barnets basta som objektiv kdrna och granser fér avvagning

Jag delar uppfattningen att barnets bista ska vara vigledande, men
understryker att begreppet inte kan reduceras till en godtycklig
konsekvensetisk kalkyl. Barnets bista har en objektiv etisk kirna, dir
barnets ritt till liv och skydd mot 6évergivande utgér grundliggande
forutsittningar. I denna bedémning ingdr ocksd att s& ldngt mojligt
skydda barnet mot lidande, vilket 1 neonatalvirden sker genom
systematisk smirtlindring och kontinuerlig medicinsk omprévning av
behandlingens rimlighet.

Nir barnets fortsatta existens behandlas som ett utfall bland flera,
di forlorar begreppet “barnets bidsta” sin skyddande funktion. Ett
sddant synsitt riskerar att tolka uttrycket enligt vuxnas virderingar
snarare in barnets egna intressen. En etisk vigledning bor dirfor
tydliggéra att barnets ritt till en forsta medicinsk bedémning inte kan
ersittas av gruppbaserade antaganden om utfall.

Erfarenheter frin hogspecialiserad neonatalvdrd visar dessutom att
ménga barn fédda i vecka 22 i férsta hand dr omogna snarare dn sjuka
och ofta svarar vil pd grundliggande stoditgirder. Nir utfallsmict
anvinds 1 etisk argumentation bér de alltid sittas 1 relation till relevanta
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jimforelsegrupper, eftersom forekomst av diagnoser ir vanligt dven i
normalpopulationen.

Nir kohortdata fér grizonen veckorna 22+0-23+6 redovisas
tillsammans, men rekommendationerna bygger pi en normativ
differentiering mellan dessa veckor, kriver detta en tydlig redovisning
av vilka etiska éverviganden som motiverar denna differentiering. Om
det statistiska underlaget delvis behandlar dessa veckor gemensamt,
medan rekommendationerna gér en tydlig normativ dtskillnad mellan
dem, uppstdr en spinning mellan empiriskt underlag och etisk slutsats
som behéver redovisas och motiveras dppet.

Neonataletik och selektionslogik enligt professor John Wyatt

Den kanske tydligaste kliniska och etiska analysen av extremt f6r tidigt
fodda barn terfinns hos John Wyatt, professor emeritus i neonatologi,
som under hela sin yrkesverksamma karridr arbetat kliniskt och etiskt
med barn fodda i graviditetsvecka 22-25. Wyatt framhéller att neonatal
intensivvard vid extrem prematuritet aktualiserar ssmma grundliggande
moraliska friga som prenatal och embryonal selektion: vem riknas som
vird att virdas och skyddas?

Han varnar uttryckligen fér en selektionslogik dir subjektiv
bedémning, risk for funktionsnedsittning, och antagen framtida
livskvalitet blir avgorande kriterier f6r om ett barn ska erbjudas
livsuppehillande behandling. En sddan logik, menar Wyatt, riskerar att
undergriva respekten f6r minniskovirdet genom att successivt flytta
grinsen for vilka liv som anses virda medicinska resurser och omsorg.

Samtidigt betonar Wyatt tydligt att detta inte innebir krav pd
obegrinsad eller utsiktslés behandling. Han utvecklar 1 stillet en pro-
portionalitetsprincip dir behandlingar ska bedémas utifrin medicinsk
rimlighet och faktisk nytta f6r barnet, dir vird kan begrinsas eller
avslutas nir den visar sig vara medicinskt meningslos eller
oproportionerligt belastande, men dir motivet aldrig far vara att barnets
liv i sig beddms som mindre virt att leva.

Denna distinktion mellan att virdera behandlingar och att virdera
liv ir central 1 Wyatts neonataletik och saknas, enligt denna reservation,
1 yttrandets resonemang. En rimlig strategi f6r att skydda barnets liv dr
att efter fodelsen stotta de kroppsfunktioner som barnet behéver hjilp
med. Barnet kommer med hjilp av virden att vixa, utvecklas och
slutligen klara sig sjilv om allt gdr bra. Barnets prognos kan inte
reduceras till kohortbaserade risknivier utan kriver medicinska



utredningar och individuell klinisk bedémning. Ar prognosen mycket
dilig s& bor den livsuppehillande virden avslutas efter samrid med
forildrarna.

Det dr ocksd i direkt anslutning till Wyatts resonemang viktigt att
understryka att ridets centrala premiss —att presumtion for livriddande
insatser innebir 6kad sannolikhet att individer riddas till ett mycket
svart liv — inte dr ett medicinskt faktum utan en moralfilosofisk
virdering. Just dirfér miste denna premiss redovisas och forsvaras
dppet, inte smygas in som om den foljde av kliniska data ensamma.

Prognostisk osdkerhet och forsiktighetsprincip

Vid extrem prematuritet rdder ofta betydande osikerhet, bide avseende
overlevnad och framtida funktionsférmdga. Yttrandet anvinder denna
osikerhet frimst som argument for &terhillsamhet med livs-
uppehillande vird. Jag menar att detta innebir en asymmetrisk
anvindning av osikerhet. Beslut att inte initiera eller att avbryta vrd ir
irreversibla, medan beslut att inleda behandling kan omprévas 1 ljuset
av barnets faktiska utveckling. Frigan om barnets lidande ir i detta
sammanhang central. Extremt prematura barn kan uppleva smirta och
stress 1 samband med intensivvard, vilket ocksd dr anledningen ull att
modern neonatalvird ligger stor vikt vid systematisk smartlmdrmg,
sedering och utvecklingsstddjande vird. Forekomsten av smirta 1
medicinsk behandling utgér emellertid 1 sig inte ett skil att avstd
potentiellt livriddande vird, utan ett skil att minimera lidande och
fortldpande préva behandlingens proportionalitet.

Yttrandets kriterium om att aktiva insatser 1 vecka 22 endast bor ges
vid ”pidfallande stark wviabilitet” riskerar att fungera som ett
selektionsvillkor i ett akut skede dir sidan viabilitet inte kan bedémas
robust utan nirmare definition av hur detta ska operationaliseras
kliniskt och dir initial stabilisering just syftar tll att méjliggora
individuell prognosbedémning.

Barn i den s kallade grizonen 22+0-23+6 viger ofta mellan cirka
400 och 700 gram, men variationen ir stor, vilket ytterligare
understryker behovet av individuell medicinsk bedémning snarare in
generella trosklar baserade enbart pa gestationsilder. Hur ska ligviktiga
barn senare 1 graviditeten men i samma viktklass (SGA = Small for
Gestational Age) behandlas? Gestationsélder i sig fingar ju inte den
kliniska verkligheten. Ett SGA-barn 1 vecka 23 kan viga runt 400 gram
och ha helt andra férutsittningar in ett AGA-barn pd 650 gram i samma
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vecka (AGA = Appropriate for Gestational Age). Att tillimpa
generella trosklar riskerar dirfor att ersitta klinisk bedémning med
schabloner. Det ir inte forenligt med hur neonatalmedicin faktiskt
bedrivs eller bor bedrivas.

Ett mer rittssikert arbetssitt ir dirfér att initialt stabilisera barnet
for individuell utredning och direfter ompréva virdnivdn. Att fatta
beslut pd grundval av isolerade kohortsiffror utan kontextualisering
mot normalpopulationens morbiditet riskerar att ge en missvisande
bild. Osikerhet talar dirfor f6r den etiska forsiktighetsprincipen att
skydda handlingsalternativ som kan revideras, snarare in att tidigt fatta
definitiva beslut som leder till dod.

Frén ett rittsligt perspektiv f6ljer dessutom att i akuta situationer
dir en fullstindig individuell prognos innu inte kan goras, miste
potentiellt livriddande insatser normalt anses vara tll nytta for
patienten tills dess att en mer underbyggd bedémning kan genomféras.
Den slutliga texten gir dessutom lingre in arbetsgruppens tidigare
resonemang genom att beskriva vecka 23 som en successiv dverging
frdn lindrande vird till aktiva insatser. Dirmed férskjuts inte bara vecka
22 utan ocksd vecka 23 frin den behandlingspresumtion som i
konsensusdokumentet kommer till uttryck genom att neonatal HLR
dir rekommenderas frin vecka 23+4-0.

Livskvalitet, makt och vardering av liv

Yttrandet tillstdr att livskvalitetsbedomningar rymmer virderings-
missiga inslag, men ger dem samtidigt normativ tyngd i livsavgérande
beslut. Oklart dr ocksé vilken moralfilosofisk grund och normativ teori
yttrandet hir utgdr ifrdn och vems virdering av grundliggande virden
det dr som avgor. Detta fir till f6]jd att tredje parts uppfattningar om
vad som gor ett liv gott eller acceptabelt fir avgérande betydelse for
barnets mojlighet att leva.

Diagnosférekomst, dven nir den ir hog, ir inte liktydigt med svar
funktionsnedsittning eller med l3g subjektiv livskvalitet, och kan dirfér
inte utan vidare anvindas som birande skil fér en normativ presumtion
mot livriddande insatser.

Hir aktualiseras den principiella kritik som formulerats av Leon
Kass, vars ofta dberopade provokriterium fér medicinsk praxis dr
huruvida en viss praktik frimjar eller hotar respekten f6r minniskans
okrinkbara virde. En praxis som tilliter selektiva beslut baserade pd



livskvalitet riskerar att 18ngsiktigt férsvaga denna respekt, dven bortom
den enskilda kliniska situationen.

Aven Jirgen Habermas analys av asymmetriska maktrelationer ir
relevant. Nir vuxnas institutioner ges makt att avgora vilka liv som ir
virda att skyddas, riskerar detta att pdverka samhillets gemensamma
sjilviorstielse av minsklig virdighet, sirskilt 1 livets bérjan. Det dr hir
sirskilt anmirkningsvirt att texten utférligt redovisar diagnosborda,
samsjuklighet och funktionsnedsittningar men i betydligt mindre grad
redovisar den forskning som finns om sjilvskattad livskvalitet,
anpassning och faktisk livstillfredsstillelse hos 6verlevande.
Framstillningen riskerar dirmed att ge ett ensidigt negativt intryck av
dessa barns framtida livsvillkor.

Avsikt, proportionalitet och gransen mot att orsaka dod

Den normativa distinktion som utvecklats av John Finnis, Robert
P. George och Christopher Tollefsen dr hir central: det finns en
principiell skillnad mellan att avstd oproportionerliga eller medicinskt
meningslsa behandlingar och att fatta beslut vars innebérd ir att ett
oskyldigt minskligt liv avsiktligt bringas till avslut.

Beddémningar av behandlingars proportionalitet miste 1 detta sam-
manhang ocksé beakta risken fér lidande hos barnet. Om behandling
visar sig innebira ett oproportionerligt lidande utan rimlig medicinsk
nytta kan det vara etiskt och medicinskt motiverat att avstd frin eller
avsluta sddan behandling. Detta ir dock en annan friga dn att pa férhand
anta att barnets liv sannolikt inte dr virt att leva pd grund av risk for
sjukdom eller funktionsnedsittning. Denna distinktion ir avgérande 1
neonataletik och riskerar att suddas ut nir subjektiva livskvalitets-
bedémningar tillits fungera som birande skil foér att inte erbjuda
livsuppehéllande vard.

Om ridet i praktiken kommer att anvinda risknivier fér att avgora
vilka barn som pd abstraherad nivd bér fi vird, miste dessa nivéer
redovisas oppet och férsvaras principiellt. Annars fungerar de som
informella urvalskriterier som underminerar likabehandling och vars
och ens minniskovirde.

En grundliggande rittsstatlig princip inom svensk hilso- och sjuk-
vérd ir att alla medborgare ska behandlas jamlikt och ges vrd p3 lika
villkor. Mot denna bakgrund ska bedémningar av vdrdbehov och
behandlingsnytta ske efter samma madttstock oavsett patientens alder,



vilket utesluter att extremt prematura barn underkastas sirskilda och
mer restriktiva kriterier in andra patienter.

Om s inte sker slir selektionen kollektivt och bortser ifrdn de
enskilda individerna/personernas ritt till liv och mojligheter att till-
godogora sig stabiliserande behandling och fortsatt livsuppehéllande
vérd.

Det ir ocksd svirt att forena yttrandets uttryckliga dberopande av
minniskovirdesprincipen — enligt vilken det dr en form av diskrimin-
ering att l3ta virdbehov std tillbaka pa grund av dlder eller fodelsevikt —
med en rekommendation som just gor gestationsldern till utgdngs-
punkt f6r en generell presumtion mot aktiv behandling.

Nir beslut om att inte initiera livsuppehédllande behandling fattas pa
grundval av generella risknivier snarare idn individuella medicinska
observationer innebir detta 1 praktiken en selektion pd gruppnivd. En
sddan selektion skiljer sig principiellt frin den kliniska prévning dir
behandling férst initieras och direfter omprévas utifrdn barnets
faktiska medicinska utveckling.

Professionellt ansvar, fordldraroll och svensk ratt

Min reservation understryker vikten av férildrars delaktighet, men
framhéller samtidigt att likaren har ett sjilvstindigt ansvar att féretrida
barnet som patient. Forildrar 1 akut kris bor inte ensamma bira bordan
av en oproportionerlig moralisk stress vid livsavgérande beslut.

Aven om virderingsdimensionen inte kan avgéras enbart av
medicinsk evidens, har neonatologer genom lingtidsuppfoljningar och
klinisk erfarenhet relevant kunskap om barns och familjers faktiska
utfall, vilket bor viga tungt 1 kommunikationen och minska utrymmet
for godtyckliga antaganden om livskvalitet.

Ett krav pd uttryckligt “aktivt samtycke” innan initial stabilisering i
vecka 22 riskerar 1 en situation, dir beslut méste fattas inom ndgra
minuter och dir initial stabilisering och neonatal HLR 1 akuta fall annars
betraktas som medicinsk standarditgird, att omvandla akuta liv-
riddande standarditgirder till undantagsvird och dirmed skapa en
rittsosiker och ojimlik praktisk troskel som innebir att tillgingen till
akut vdrd riskerar att bero pd vdrdnadshavares omedelbara besluts-
kapacitet snarare in pd medicinsk indikation.

Yttrandets “holistiska” ansats riskerar att flytta bedémningen frin
barnets medicinska intresse till omstindigheter kring familjen pa ett
sitt som kan 6ppna for social selektion. Aven om familjens situation
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paverkar barnets livsvillkor kan den inte utgéra ett legitimt skil att
relativisera barnets ritt till jimlik initial vdrd och individuell medicinsk
provning. Det skulle snarare innebira att socioekonomiska faktorer
indirekt fir paverka tillgdngen till livriddande vérd.

Att en majoritet inom professionen kan féredra en viss troskel dr
heller i sig inte ett tillrickligt normativt eller rittsligt skil for att infora
en mer restriktiv standard, om resultatet blir att likabehandling och
individuell bedémning ersitts av generella och exkluderande kriterier.

Svensk ritt ger dessutom ett tydligt stdd for denna héllning att ett
barn som f&ds levande ir en juridisk person och patient, oberoende av
graviditetsvecka. Graviditetsvecka 22 har administrativ och abort-
relaterad betydelse, men utgér inte ngon allmin grins f6r minnisko-
virde eller personstatus. Att abortlagstiftningens livsduglighets-
bedémningar historiskt relaterat till fostrets status kan inte anvindas
for att relativisera levande f6dda barns rittsliga och moraliska stillning
som patienter, dir levande fodsel dr avgorande.

Radets slutliga text gdr dessutom lingre in tidigare versioner genom
att uttryckligen siga att bdde en onskan att avstd livriddande insatser
och en 6nskan att sitta in sidana insatser under perioden 22+0-23+6
ir forenliga med att man fullgott moter sitt omsorgsansvar som
forilder. Detta innebidr 1 praktiken att ansvaret f6r en principiellt
mycket ldngtgdende selektion legitimeras som ett normalt uttryck for
god forildraomsorg, trots att barnet redan ir patient och birare av egna
rittigheter. I 6vrig akutmedicin betraktas livriddande insatser som
utgdngspunkt nir prognosen dnnu dr oklar. Att géra denna presumtion
beroende av gestationsilder innebir dirfor en avvikelse frin den
medicinska standard som annars giller for patienter i livshotande
tillstdnd.

Behov av nationell tydlighet och rattssédker praxis

Mot bakgrund av de etiska och rittsliga frigor som aktualiseras vid vard
och behandling av extremt for tidigt fodda barn finns det skl att
sikerstilla en nationellt sammanhillen och rittssiker praxis.
Regeringen boér dirfor verka for att nationella riktlinjer och styr-
dokument inom hilso- och sjukvirden tydligt utgdr frin principen att
levande foédda barn, oavsett graviditetsvecka, ska betraktas som
patienter och bedémas individuellt utifrin medicinska forutsittningar
och behandlingsnytta. Generella trésklar baserade enbart pd gestations-



lder eller statistiska risknivier bor inte ersitta individuell klinisk
bedémning.

Det ir ocksd angeliget att nationell uppfoljning och forskning om
utfall fér extremt prematura barn fortsitter att utvecklas, sd att medi-
cinska och etiska riktlinjer kan vila pd bista tillgingliga kunskap. En
sddan inriktning kan bidra till att stirka bide rittssikerheten och den
jimlika tillgdngen till vird for denna sirskilt sirbara patientgrupp.

Avslutande stéllningstagande

Sammantaget menar undertecknad att ridets beslut riskerar att
sanktionera en selektionslogik i neonatalvirden dir skyddet for liv gors
beroende av risk for funktionsnedsittning och sjukdom samt subjektiva
virderingar om livskvalitet. Detta utmanar principen om alla
minniskors lika virde och den rittsligt erkinda ritten till liv enligt
Barnkonventionen.

Beddémningar av andras framtida livskvalitet utgor dessutom, dven ur
ett rittsligt perspektiv, ett riskfyllt beslutsunderlag, d& de lict leder till
subjektiva, osikra och potentiellt diskriminerande stillningstaganden.
Samlad klinisk erfarenhet frin ledande neonatalenheter talar f6r en
praxis som bygger pd jimlik initial behandling, strukturerad utvirdering
och senare omprévning vid komplikationer. Det finns en stor risk fér
normativ osikerhet om etiska rekommendationer utvecklas utan
tillricklig forankring i professionella riktlinjer.

Extremt f6r tidigt fédda barn ir inte mindre minniskor. De dr mer
sirbara minniskor och dirmed i sirskilt behov av skydd. Jag reagerar
ocksd pd det forvisso internationella sprikbruket om “extremt” for
udigt fodda. Det dr som att ordet "extremt” skulle sanktionera ett annat
slag av behandling, nimligen palliativ vird. Hur ska det di gi for
“extremt” ligviktiga barn, extremt” gamla minniskor eller extremt”
sjuka patienter?

Gillande ritt forutsitter individuell bedémning, likabehandling och
initiala livriddande insatser vid akut osikerhet, samt att livskvalitets-
bedémningar innebir sirskilda rittssikerhetsrisker. Hilso- och
sjukvdrdslagens krav pa god vird p3 lika villkor och férbud mot osaklig
sirbehandling innebir att generellt exkluderande kriterier baserade pd
gestationsdlder eller statistisk risk dr svdra att férena med gillande ritt,
nir individuell medicinsk bedémning ir méjlig.

I beslut om vird och behandling av extremt f6r tidigt fé6dda barn
miste det yttersta ansvaret vara att skydda varje enskilt barns ritt till
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liv, virdighet och jimlik vird. Det var min férhoppning att Smers
stillningstaganden tydligt skulle vila pi denna grund.

Det bor dirvid ocksa klargoras att ridets slutliga yttrande inte endast
“fortydligar” den etiska grunden fér ridande praxis, utan i flera avse-
enden foresldr en mer restriktiv norm vad giller livsbejakande vird in
den som kommer till uttryck i professionens eget konsensusdokument.
Just dirfor krivs en sirskilt tydlig etisk och rittslig motivering.

Rekommendationer till regeringen

Mot bakgrund av de etiska och rittsliga frigor som aktualiseras vid vird
och behandling av extremt fér tidigt fédda barn bor regeringen
overviga dtgirder som stirker rittssikerheten, likabehandlingen och
den medicinska kvaliteten 1 denna vird. Regeringen uppmanas sirskilt
att verka f6r foljande:

1. Tydliggorande av principen om individuell medicinsk
bedomning. Regeringen bor sikerstilla att nationella riktlinjer
och styrdokument inom hilso- och sjukvdrden tydligt utgir
frdn principen att levande f6dda barn, oavsett graviditetsvecka,
ska betraktas som patienter och bedémas individuellt utifrdn
medicinska férutsittningar och behandlingsnytta. Generella
trosklar baserade enbart pd gestationslder eller statistiska
risknivder bor inte ersitta individuell klinisk bedémning.

2. Nationell uppfolining och kunskapsutveckling. Regeringen bor ge
berérda myndigheter 1 uppdrag att fortsitta utveckla nationell
uppféljning och forskning om utfall {6r extremt prematura
barn, inklusive langtidsuppféljningar av hilsa,
funktionsférmiga och livskvalitet. En sddan kunskapsbas ir
viktig for att etiska riktlinjer och kliniska beslut ska vila pa bista
ullgingliga evidens.

3. Rattssikerhet och jamlik vird. Regeringen bor verka for att vard
och behandling av extremt for tidigt f6dda barn priglas av lag-
enlig och likvirdig praxis i landet, s att tillgdngen till initial
stabilisering och neonatal intensivvird inklusive adekvat
smirtlindring inte pdverkas av regionala variationer eller lokala
traditioner. Barn i motsvarande medicinska situation bor ges
likvirdig méjlighet till vird oavsett fédelseplats.
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4. Stod ull  kliniskt  beslutsfattande och  forildradelaktighet.
Regeringen bor frimja utvecklingen av nationella etiska rikt-
linjer och beslutsstéd som stirker bide virdpersonalens ansvar
att foretrida barnet som patient och férildrarnas méjlighet till
informerat deltagande 1 svira beslut. Sidana riktlinjer bor
tydligt skilja mellan bedémningar av behandlingars medicinska
rimlighet och virderingar av ett barns livsvirde.
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