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Skrivelse om barns stillning inom hiilso- och sjukvirden

I denna skrivelse foresldr Statens medicinsk-etiska radd att Regeringen utreder
forutséttningarna for att stirka barns och ungdomars stéllning i hélso- och sjukvarden.
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Om barns och ungdomars stillning inom hilso- och sjukvéird

RAdet har under det senaste aret diskuterat fragor av medicinsk-etisk karaktdr som
aktualiseras vid vard och behandling av barn och ungdomar. Radet genomforde en konferens
pa temat: “Vem bestdmmer over min kropp? Om barns och ungdomars rdtt att bestimma i
vdrd och forskning, den 1 februari 2007.

Centralt i denna diskussion &r konflikten mellan d ena sidan den underérigas ratt till
sjdlvbestimmande och integritet och d andra sidan underérigas behov av skydd samt
fordldrars mojlighet att utdva sin skyldighet att tillgodose barnets behov. Sjélvbestimmande 1
detta sammanhang handlar frimst om att vara delaktig i medicinska beslut, det vill sdga att
samtycka till eller ha rétt att sdga nej till vrd och behandling. Till f6ljd av otydligheter i
gillande lagstiftning finns bade risk att den underariga patientens integritet krdnks och att
barnets ratt till skydd och stdd inte alltid tillgodoses. Dagligen maste vardpersonalen snabbt
kunna gora intresseavvédgningar och ta beslut 1 svara situationer rorande underariga dir det
saknas tydliga riktlinjer.

Rédet vill med denna skrivelse uppmérksamma Regeringen pd behovet av en dversyn av
frdgor som sarskilt giller underariga patienter inom héalso- och sjukvarden, och pé vikten av
att ett tydligare barnperspektiv inforlivas i hdlso- och sjukvardslagstiftningen.

kksk

FN:s konvention om barnets réttigheter, 1989, den s.k. barnkonventionen, som Sverige
ratificerade 1990, ger en universell definition av vilka réttigheter som borde gilla for alla
barn i viarlden. Barnkonventionen betonar bl.a.:

- Principen att barnets bésta ska komma 1 frimsta rummet vid alla atgérder som ror barnet.
Vad som é&r barnets bdsta maste avgoras 1 varje enskilt fall. Begreppet “barnets bésta™ ar

konventionens grundpelare och har analyserats och debatterats savél nationellt som
internationellt (art. 3).

- Ritten att komma till tals, dvs. barnets ritt att fritt uttrycka sina asikter i alla fragor som ror
henne och fa dem beaktade i forhéllande till sin alder och mognad (art. 12).

- Ritten till hdlsa och sjukvérd, dvs. barnets ritt att atnjuta bésta uppnaeliga hélsa och rétt till
sjukvard och rehabilitering. Konventionsstaterna ska striva efter att sikerstélla att inget barn

ar berdvat sin rétt att ha tillgang till sddan hélso- och sjukvard (art. 24).

Europaradets konvention om méinskliga réttigheter och biomedicin 1996, den s.k.
Oviedokonventionen, som Sverige undertecknat men dnnu inte ratificerat, sdger foljande om
samtycke och rétt till privatliv:

- Ett ingrepp inom hilso- och sjukvardens omrade far foretas endast efter det att personen i
frdga har givit fritt och informerat samtycke till detta. Personen ska i forviag fa erforderlig



information om syftet med och karaktdren av ingreppet samt dess konsekvenser och risker.
Det star personen i fraga fritt att ndr som helst dterkalla sitt samtycke (art. 5).

- Ett ingrepp fir goras pa en person som saknar forméga att ge samtycke endast om det &r till
gagn for honom eller henne (med undantag for viss forskning och donation, art. 17 och 20). I
de fall en underarig enligt lag saknar forméga att ge sitt samtycke till ett ingrepp, far detta
utforas endast med bemyndigande av den underdrigas behoriga stéllforetridare. Den
underérigas uppfattning ska beaktas som en alltmer avgdérande faktor i proportion till hans
eller hennes alder och mognadsgrad (art. 6).

- Var och en har ritt till respekt for privatlivet med avseende pd information om hans eller
hennes hilsa. Var och en har ritt till all information som samlats in om hans eller hennes
hilsa (art. 10).

Sverige saknar i stor utstrdckning uttryckliga allménna bestdmmelser om unga patienters
stallning 1 varden, till skillnad fran de nordiska grannlédnderna. I praktiken beaktas dock
Barnkonventionens principer om barnets bédsta i tillimpningen av hilso- och
sjukvérdslagstiftningen och andra berorda lagar. Men det finns oklarheter 1 géillande
regelverk och brister i tillimpningen av barnkonventionen inom hélso- och sjukvarden. En
enkdtundersokning som presenteras i barnombudsmannens &rsrapport 2006 visade till
exempel att endast hélften av de tillfragade barnen och ungdomarna som varit pd en
vardcentral tyckte att de blivit lyssnade till, och en av tre tyckte att de hade kunnat péverka
behandlingen.

De senaste artiondena har barns rittsliga stillning betonats alltmer bade nationellt och
internationellt. Inom omrédet hélso- och sjukvird har flera ldnder infort s.k.
patientrattighetslagstiftning vilken 1 flera fall inkluderar sdrskild reglering for barn och
ungdomar.

Flera tidigare utredningar har uppméarksammat behovet av att stirka barns stillning inom
hilso- och sjukvérden i Sverige, bl.a. Patienten har ratt (SOU 1997:154), Barnmisshandel -
Att forebygga och dtgdrda (SOU 2001:72), Patientdatalag (SOU 2006:82) och
Ansvarsutredningen (SOU 2007:10).

Regeringen har nyligen tillsatt en utredning Patientens ritt i varden dir. 2007:90. Direktiven
tar framst fasta pd patientrittigheter 1 bemirkelsen valfrihet och tillgédnglighet men berdr
inte frdgor om hur inhdmtande av samtycke hanteras for barn, ungdomar och icke
beslutskompetenta vuxna.



Gillande ritt och oklarheter avseende underarigas stillning som patienter

Sverige har inte ndgon samlad patientlagstiftning. Det saknas &ven allmdnna bestimmelser
om barns och ungdomars stillning i virden.' P4 flera punkter &r rittsliget oklart nir det
géller barns och ungdomars bestimmanderétt inom det medicinska omradet.

Den underériga patienten omfattas liksom Ovriga patienter av de allmédnna bestimmelserna i
hilso- och sjukvérdslagen (1982:763) vilka forutsitter:

- respekt for patientens sjalvbestimmande och integritet;

- samrad med patienten;

-ritt till individuellt anpassad information om sitt hélsotillstind och om befintliga
undersoknings- och behandlingsmetoder (2 b § Hilso- och sjukvardslagen (1982:763), 2 kap.
2 § andra stycket Lag om yrkesverksamhet pé hélso- och sjukvardens omrdde (1998:531)).

For att fa en uppfattning om vad som giller for den underariga patienten maste man tolka de
spridda bestimmelserna om patientens stéllning mot bakgrund av vad som i 6vrigt géller for
barn och ungdomar i samhéllet. Exempel pd lagar som bor beaktas i sammanhanget ar
fordldrabalken, sekretesslagen, socialtjdnstlagen och lagen med sérskilda bestimmelser om
vard av unga (LVU).

Beslutskompetens

Den som har virdnaden om ett barn har ett ansvar for barnets personliga férhallanden och ska
se till att barnets behov blir tillgodosedda (6 kap. 2 § Fordldrabalken). Vardnadshavarna har
ratt och skyldighet att bestimma i fragor om barnets personliga forhéllanden. I takt med
barnets stigande alder ska dock allt mer hénsyn tas till barnets egna synpunkter och énskemal
(6 kap. 11§ Fordldrabalken). Beddmningen av barns beslutskompetens dr beroende av
fragans komplexitet, situationens karaktar samt varje barns individuella forutséttningar. Barn
anses saledes beslutskompetenta i varierande grad inom hélso- och sjukvarden och man
maste darfor ibland inhdmta samtycke av den unga patienten sjdlv. Sma barn anses dverlag
inte beslutskompetenta, medan dldre tondringar oftast dr beslutskompetenta i fragor om
hilso- och sjukvard. For gruppen unga tondringar anses réttsldget pd flera punkter osdkert.
Det giller bland annat hur langt ned 1 aldrarna man har mgjlighet att sdga nej till foreslagen
vard/behandling (veto), s.k. negativ bestimmanderitt, och &ven den s.k. positiva
bestimmanderitten, dvs. rétt att samtycka till och begira eller ansoka om véard och
behandling (Rynning 2005, Svensson 2007).

! Speciallagstifining, Det finns dock uttryckliga bestimmelser om barns stéllning i varden avseende de
specialreglerade medicinska omradena. I dessa bestimmelser &r den underariges stéllning forhéllandevis
utforligt reglerad till skillnad fran vad som ér fallet i den allménna regleringen. Exempel pa speciallagstiftning,
dér barns stéllning i ndgon mén &r uppmérksammad &r lagen om biobanker pa hilso- och sjukvardens omrade
(2002:297), lagen om etikprovning av forskning pa méanniskor (2003:460), ldkemedelslagen (1992:859) och
lagen om transplantation (1995:831).



Det finns inga rekommendationer pa nationell niva avseende hur man ska faststdlla om den
underariga har uppnétt den mognadsgrad och har de psykologiska forutsittningar som kravs
for att anses vara beslutskompetent i1 en viss situation. Sannolikt har detta konsekvensen att
barn och ungdomars beslutskompetens bedoms olika beroende pd av vem och péd vilken
vardinrittning de behandlas. Beslutskompetensbedomningen har avgorande betydelse for
barn och ungdomars stéllning 1 vérden, vilket stiller stora krav péd hilso- och
sjukvéardspersonalen som maste fatta beslut under svara omstidndigheter och tidspress.
Franvaron av nationella rekommendationer om hur bedomningar av beslutskompetens bor ga
till riskerar att forsvaga underarigas stéllning som patienter. Vid rédets konferens i februari
2007 papekades av flera medverkande att det finns ett behov av nationella riktliner och
rekommendationer om beslutskompetensbedomning av barn inom hélso- och sjukvérden,
baserade pé aktuell forskning inom utvecklingspsykologi.

Information och sekretess

I enlighet med hélso- och sjukvardslagen (1982:763) och lagen om yrkesverksamhet pa
hdlso- och sjukvardens omrade (1998:531) har patienten ritt till information om sitt
hilsotillstdnd och om befintliga undersdknings- och behandlingsmetoder. Barn har séledes i
likhet med 6vriga patienter rétt till att informeras men informationen bor anpassas till barnets
alder. Sma barn far enbart vissa upplysningar medan tonaringar i allmidnhet anses ha uppnétt
en sddan mognadsgrad att informationsskyldigheten i forsta hand ska gélla dem sjilva.

Uppstédr en intressekonflikt mellan barnet och vardnadshavarna, dér barnet nekar till att
information om dem utlimnas till virdnadshavarna, avgors frigan om vardnadshavarnas rétt
till information enligt sekretesslagen (1980:100). Dér sdgs 1 14 kap. 4 § 2 st. att ”sekretess for
uppgift till skydd for en underarig giller dven i1 forhallande till vardnadshavaren och far inte
efterges av denne, om det kan antas att den underarige lider betydande men om uppgiften réjs
for véardnadshavaren”. Huvudregeln anses dock vara att vardnadshavaren i egenskap av
stéllforetrddare for sina underariga barn rader over sekretessen, vilket dock bara géller om
den underériga inte uppnétt tillrdcklig mognad for att sjdlv rdda dver den. Vardpersonalens
informationsplikt avseende underdriga patienter rymmer oklarheter. Aldre tonaringar anses i
de flesta fall rada 6ver sekretessen medan det foreligger oklarheter géllande yngre tonaringar
(Rynning 2005 och Svensson 2007).

Det dr dter bedomningen av den underarigas beslutskompetens som har avgérande betydelse
for i vilka fall fordldrarna anses rada over sekretessen. Bristen pa uttryckliga regler om barn
och ungdomars stillning kan fa till foljd att den underdriga patientens integritet riskerar att
kriankas, men ocksa att hennes rétt till skydd och stod inte alltid kommer att tillgodoses.

Man bor ocksd uppmérksamma att det kan uppsté sérskilda vardekonflikter som har sin grund
1 kultur och religion for individens/barnets stéllning inom familj och sldkt. I vissa kulturer
och religioner anses inte individen utan familjen vara samhéllets minsta bestandsdel. Detta
kan fa icke onskvérda konsekvenser for barnets integritet och delaktighet i beslutsprocessen.



Lagstiftning i 6vriga nordiska linder

De 6vriga nordiska ldnderna har samtliga nagon form av lag om patientrattigheter som i olika
man innefattar sdrskilda bestdmmelser om underdrigas stillning. Norge har den mest
langtgéende patientrittslagstiftningen 1 Norden. Lagen omfattar sérskilda regler f6r barn och
ungdomar. Den anger bland annat olika aldersgrianser rorande information och
samtyckeskompetens. Vid 16 ar har patienten bestimmanderitt rérande all medicinsk vard
och behandling. Ar patienten mellan 12-16 &r ska inte patientens forildrar/vardnadshavare
informeras om patienten motsétter sig detta, men samtidigt ska information som ar nddvandig
for att upprétthalla fordldraansvaret lamnas ut nér patienten ar under 18 ar. Fran det att barnet
ar 12 ar ska barnet ges mdjlighet att sdga sin mening om allt som rér dess hilsa. Barnets
asikter ges Okad vikt beroende pad dess alder och mognad. Foréldrar eller andra med
fordldraansvar har rétt att samtycka till vard och behandling for patienter under 16 ar.

Overviganden

Centralt 1 diskussionen om att stirka barns stéllning inom hélso- och sjukvéirden ar konflikten
mellan d ena sidan den underérigas ritt till sjdlvbestimmande och integritet, och d andra
sidan underérigas behov av skydd samt fordldrars mojlighet att utdva sin skyldighet att
tillgodose barnets behov.

En viktig utgdngspunkt i radets diskussion &r att principen om patientens ratt till
sjdlvbestimmande och integritet respekteras sa langt som mdjligt. Barns ritt till
sjalvbestimmande och integritet som patienter maste dock vdgas mot barnets behov av skydd
och stod av sin vardnadshavare, samt ytterst av samhéllet.

Barnets integritet maste alltid respekteras och det finns dven ménga situationer dér en
underarig bor ha ritt till sjalvbestimmande. Nér dldre ungdomar soker vard eller radgivning
pa en ungdomsmottagning torde ritten till sjdlvbestimmande och integritet ofta vara
sjalvklar. Nar och 1 vilka situationer bestimmanderitten avseende olika vardatgidrder bor
Overgé fran fordldrarna till den underariga beror dock pa situationens karaktir och pa den
underdrigas egen beslutsforméga. Barn bor sé langt som mojligt vara delaktiga i diskussionen
om medicinska beslut som rér dem sjilva. Aven mindre barn kan i vissa fall anses ha besluts-
och samtyckeskompetens, samtidigt som ungdomar kan ha varierande beslutskompetens och
behova fordldrarnas stod.

Vid rédets konferens, Vem bestimmer over min kropp — Om barns och ungdomars rdtt att
bestdamma i vard och forskning, diskuterades flera fragor som tydligt exemplifierar
svarigheterna med avvagningen mellan fordldrars ansvar och barn och ungdomars ratt till
sjalvbestimmande och integritet.

- Ar det rimligt med sjilvbestimmande for tondringar som vill genomgé
skonhetsoperationer?

- BOr unga flickors forédldrar informeras i samband med abort?

- Bor preventivmedel foreskrivas till flickor under 15 ér utan fordldrars medgivande?



- Bor barn och ungdomar ha ritt att avstd livsnodvéndig behandling?

- Pa vilket sitt tillgodoses ritten till sjalvbestimmande och integritet for ett barn som
passar som benmirgsdonator till ett sjukt syskon?

- Ska foraldrar bestimma om genetisk testning av barn och ungdomar?

Som tidigare beskrivits finns det inte ndgot dverskddligt regelverk liknande det i Norge med
olika dldersgrianser som kan ge en indikation pa nér beslutanderdtten bor innehas av den
underdariga eller inte. Strikta &ldersgrinser kan dock f& icke onskvérda konsekvenser i det
enskilda fallet. Radet anser att det behovs ett tydligare regelverk samt vigledning for de
beddmningar av beslutskompetens som hélso- och sjukvérdspersonalen forvéntas gora. Barns
autonomi och integritet bor virnas sd langt som mdjligt samtidigt som barns behov av skydd
sakerstélls. Barnkonventionens princip om barns bésta och barns rétt att komma till tals méste
tydligare och uttalat genomsyra hilso- och sjukvérdslagstiftningen.

Det &r av stor normativ och pedagogisk betydelse att barns rittigheter som patienter uttrycks
samlat, samt att de oklarheter och otydligheter som nu rader géllande barns stillning
undanrdjs. Hur dessa regler ska utformas bor utredas.

Underdriga som ndrstdende i varden

Hilso- och sjukvardspersonalen kommer ocksd mera indirekt i kontakt med underériga i
deras egenskap av nérstdende till sjuka fordldrar eller syskon. Det finns skil att sdrskilt
uppmdrksamma barns och ungdomars behov i denna situation, med avseende pa savil
information och delaktighet som den underarigas egen livssituation. I vissa fall kan allvarlig
sjukdom 1 ett barns familj aktualisera hilso- och sjukvardspersonalens skyldighet att med
stod av 14 kap. 1 § socialtjénstlagen (2001:453) gora en anmélan till socialnimnden rérande
den underérigas eventuella behov av skydd och stod. Det dr angeldget att medvetenheten om
denna skyldighet &r hog och att man uppmirksammar andra insatser som kan behovas for
underariga som ndrstdende 1 varden.

Sammanfattning

Statens medicinsk-etiska rad anser att otydligheterna 1 gillande lagstiftning rérande barns och
ungdomars stdllning inom hélso- och sjukvérden riskerar att ge upphov till att den underariga
patientens integritet krdnks, men ocksa att barnets behov av hilso- och sjukvard, skydd och
stod inte tillgodoses. En tydlig reglering om underdrigas stidllning inom hélso- och
sjukvardens omrade skulle stirka barns stillning som patienter och pa ett tydligt sétt
synliggdra barns behov. Ett samlat regelverk skulle ocksd underldtta for hilso- och
sjukvérdspersonalen och ldgga grunden for goda rutiner inom hélso- och sjukvérden,
inklusive fortbildning.

Statens medicinsk-etiska rdd foreslar Regeringen att snarast utreda forutsdttningarna for att
starka barns och ungdomars stillning i hilso- och sjukvarden.
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