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Innenfor barnemedisinen er det få temaer 
A priori-avståelse fra aktiv behandling av barn født etter 23 – 24 ukers svangerskapsvarighet, noe som til dels 

praktiseres i Norge, tilfredsstiller ikke de klinisk etiske krav om rettferdighet. Redskapene som brukes for 

å vurdere om aktiv innsats skal ytes, har så stor feilmargin at de trolig ikke ville blitt akseptert for andre pasi-

enter. Det er vanskelig å finne et etisk gyldig argument for at premature skal underkastes andre regler enn 

andre pasienter.
som er gjenstand for så mye diskusjon og 
uenighet som behandling av de minste pre-
mature. Ulikhetene i oppfatning av dette 
spørsmålet går et godt stykke tilbake i tid. 
De var til stede da det i 1998 ble organisert 
en konsensuskonferanse om grenser for 
behandling av for tidlig fødte barn (1), og 
intet tyder på at meningsforskjellene er 
vesentlig mindre nå (2 – 4).

I konferanserapporten, som bare var råd-
givende, konkluderte man med at barn født 
før fullgått 23 ukers svangerskap (< 230 
uker svangerskapsalder) kun burde tilbys 
behandling innenfor rammen av en god-
kjent forskningsprotokoll. Beslutninger om 
aktiv versus palliativ tilnærming til barn 
født mellom uke 230 og uke 246 skulle indi-
vidualiseres og baseres på dialog med for-
eldrene samt legens vurdering av barnets 
«vitalitet» ved fødselen.

Vi stiller spørsmål ved om disse anbefa-
lingene er etisk holdbare, spesielt sett i lys 
av klinisk erfaring og forskning samlet inn 
i årene som er gått etter konsensuskonferan-
sen. Vi stiller også spørsmål ved den kjens-
gjerning at premature barn behandles ulikt 
avhengig av hvor i landet de blir født.

Etisk argumentasjon
Alle beslutninger rundt livsunderstøttende 
behandling må være basert på vekting av 
verdier. Sentralt i alle slike vurderinger er 
det å gjøre vel, unngå skade og ha respekt 
for pasientens autonomi – og målsettingen 
er rettferdighet (5).

Både tilhengerne av aktiv behandling 
i uke 23 0   –  246 og de som i større grad prak-
tiserer en palliativ tilnærming, kan tenkes 
å argumentere ut fra prinsippet om «å gjøre 
vel». Dette prinsippet gjenfinnes i kravet om 
«barnets beste» i FN-konvensjonen om bar-
nets rettigheter (6). De som tilbyr behand-
ling til alle, kan begrunne dette ut  fra at livet 
er et gode. De som er mer tilbakeholdne, kan 
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peke på mortaliteten og plagene ved behand-
ling samt risikoen for til dels alvorlige følge-
tilstander hos dem som overlever, og tenke 
at det er et gode å bli spart for et liv med 
slike plager.

Målsettingen om å unngå skade kan også 
påberopes fra begge parter i diskusjonen. 
De som velger en palliativ tilnærming fra 
starten, vil også her kunne peke på at man 
unngår plagene som kommer ved aktiv 
behandling i tillegg til de plagene som følger 
av et liv med alvorlig funksjonshemning. 
De som velger den aktive tilnærmingen, 

vil peke på at mange barn kan overleve og 
få et godt liv etter aktiv behandling. At et 
nyfødt barn ikke gis muligheten til liv, kan 
ses på som å volde skade.

Etter pasient- og brukerrettighetsloven 
er det foreldrene som ivaretar det nyfødte 
barnets rettigheter (7). Dersom barnet over-
lever med stor funksjonshemning, faller 
ansvaret for den daglige omsorgen på for-
eldrene. De skal også leve resten av livet 
med bekymringen for barnets fremtid.

Det vil være vanskelig å argumentere for 
at foreldrene ikke skulle høres når spørsmålet 
om barnets liv og fremtid står i sentrum. Vi 
har ikke inntrykk av at det fra noen av de to 
sidene i debatten fremmes forslag om at for-
eldrene skal overkjøres. Representanter for 
den proaktive gruppen forteller at etter deres 
erfaring sier svært få foreldre faktisk nei takk 
til livsunderstøttende behandling (8).

Tall fra det nasjonale nyfødtmedisinske 
kvalitetsregisteret viser at det er forskjeller 

«Hvor mange barn som 

kunne overlevd med 

god livskvalitet skal 

ofres for å spare andre 

for et liv med lidelse 

og nedsatt funksjon?»
mellom ulike avdelinger når det gjelder den 
relative andelen av ekstremt premature som 
behandles ved 23 ukers henholdsvis 24 ukers 
svangerskapsalder (9). I et brev fra regional 
perinatalkomité i Helse Sør-Øst til Helse-
direktoratet, datert 23.4. 2013 (3), uttrykker 
man bekymring over at det er ulik praksis 
ved sykehusene på dette feltet.

Forventningen om rettferdighet i tilgan-
gen til helsetjenester, i betydningen lik 
behandling for like tilstander, står sterkt 
i den norske befolkningen. Det er mulig 
å hevde at når to like umodne barn fødes på 
hvert sitt sykehus og den ene får behand-
ling, mens den andre ikke får, så kan ikke 
dette være rettferdig. For den ene faller 
legens skjønn eller foreldrenes valg ut til 
fordel for aktiv livsunderstøttende behand-
ling, for den andre velges palliasjon.

Mange akuttmedisinske beslutninger 
bygger på et medisinsk og etisk skjønn der 
verken millimeterpresisjon eller millimeter-
rettferdighet er mulig. Samtidig er det rime-
lig å forvente at man ved skjønnsutøvelse 
i liv-eller-død-beslutninger gjør verdiførin-
gene eksplisitte og så langt som mulig byg-
ger på etterprøvbar kunnskap. Vi skal i det 
følgende diskutere hvorvidt skjønnsutøv-
else når det gjelder levedyktighet hos eks-
tremt premature lever opp til en slik for-
ventning.

Kunnskapsgrunnlaget
Resultatene etter behandling av prematurt 
fødte barn er, som så mye annet i medisinen, 
blitt betydelig bedre gjennom de omtrent 50 
årene som er gått siden den moderne nyfødt-
medisinens tilblivelse. Bedre teknologi og 
økt medisinsk kunnskap har bidratt til dette.

For 15 år siden var resultatene av prema-
turbehandling i Norge på et høyt internasjo-
nalt nivå (10). Levendefødte premature med 
23 ukers svangerskapsalder hadde omtrent 
40  % sannsynlighet for å overleve, ved 24 
ukers svangerskapsalder var sannsynlig-
heten omtrent 60  %. For hele kohorten av 
levendefødte premature med < 28 ukers 
svangerskapsalder var overlevelsen i over-
kant av 80  %.

Norske registertall fra de siste årene synes 
å vise fortsatt bedring i overlevelse fra 25 
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ukers svangerskapsalder og oppover, men 
lite bedring for dem under denne modenhets-
grensen (Arild Rønnestad, leder i Norsk 
nyfødtmedisinsk kvalitetsregister, personlig 
meddelelse). Rapporter fra enkelte sentre 
i andre land, for eksempel fra Sverige, anty-
der at det er mulig å oppnå bedre resultater 
også for de mest umodne (11, 12).

Ferske tall fra den svenske EXPRESS-
studien (13) viser at 52  % av levendefødte 
23-ukere fortsatt levde ved ett års alder. Av 
disse var 30  % uten sekveler, 19  % hadde 
lett funksjonshemning, 30  % moderat funk-
sjonshemning, mens 21  % hadde alvorlig 
funksjonshemning. Sagt litt annerledes – 
omtrent halvparten av dem som overlevde, 
hadde ingen eller svært beskjedne plager.

I konsensusrapporten fra 1998 festet man 
stor lit til legers skjønn om levedyktigheten 
(«vitalitet») hos et prematurt barn ved fød-
selen (1). Holdbarheten av skjønn på dette 
feltet har vært studert i de senere år (14, 
15). Det er vist at skjønnsbedømmelse av 
«vitalitet» ved fødselen til et svært prema-
turt barn er uten verdi for å forutsi hvordan 
barnet vil greie seg, forutsatt at barnet fak-
tisk får hjelp (15).

I praksis forholder man seg også til tallet 
for antall svangerskapsuker som om dette var 
presist. Det er strengt tatt bare tilfellet ved 
in vitro-fertilisering. Feilmarginen ved andre 
dateringsmetoder er 1 – 2 uker (16, 17). Vi 
skal altså ta stilling til om et prematurt barn 
med en antatt svangerskapsalder på 23 uker 
skal få hjelp til (kanskje) å leve – med 
utgangspunkt i et tall som kan være galt og et 
skjønn som er uten verdi. Vil man akseptere 
at beslutninger om liv og død for større barn 
og voksne fattes på et like svakt grunnlag?

De vanskelige valgene
Moderne medisin har gitt oss fantastiske 
muligheter både til å redde liv og til å lindre 
lidelse. Men medaljen har en bakside – ikke 
sjelden stilles vi overfor situasjoner der vi 
må velge mellom alternativer som ikke opp-
leves som gode. Nyere forskning rundt våre 
holdninger til behandling av nyfødte versus 
eldre barn og voksne synes å vise at vi ten-
ker annerledes om behandlingsvalg for de 
nyfødte og i særlig grad de premature (18, 
19). Én mulig innfallsvinkel til å forstå dette 
er at den nyfødte ikke har etablert relasjoner 
til oss, slik som eldre barn og voksne.

En annen måte å tenke rundt dette på er 
vår opplevelse av ansvar for resultatene av 
vår inngripen. Når en syv år gammel funk-
sjonshemmet gutt kommer inn med alvorlig 
trafikkskade, er det ikke relevant å disku-
tere om han skal behandles eller ikke (18, 
19). Hvis han overlever, har vi reddet hans 
liv. Hvis prisen for overlevelse er økt funk-
sjonshemning, er det ikke «vår skyld», men 
trafikkskadens.

Hvis en gutt som blir født etter 24 ukers 
svangerskapsvarighet med en fødselsvekt på 
650 gram overlever med tilsvarende grad av 
funksjonshemning som foregående pasient, 
oppleves tilsynelatende vårt ansvar på en 
annen måte (20). Syvåringen har levd et liv, 
mens den nyfødte uten vår inngripen aldri 
hadde overlevd og blitt funksjonshemmet. 
Forstått slik er det ikke vanskelig å aksep-
tere at valgene oppleves svært forskjellig. 
Men er det faktisk slik at vårt etiske ansvar 
er forskjellig i de to situasjonene vi har 
beskrevet?

Enkle regler 
for vanskelige beslutninger?
Det kan synes nyttig og ikke minst frigjø-
rende å ha enkle regler å forholde seg til når 
vanskelige beslutninger skal fattes (21). Men 
hvis livet ikke lar seg innpasse i våre forenk-
lede regler, fører det da til rettferdighet, og 
er det til «barnets beste» å følge dem?

Vi har pekt på at to av de sentrale kriteriene 
for vurdering av behandlingsinnsats hos de 
mest umodne premature ikke tåler kritisk vur-
dering. Ved fastsettelse av svangerskapsalder 
kan man bomme med 1 – 2 uker. Legens inn-
trykk av barnets vitalitet etter fødselen fortel-
ler i praksis intet om hva som kan ventes, for-
utsatt at barnet faktisk får behandling.

I tillegg kommer så en rekke forhold som 
kan påvirke barnets prognose på ulikt vis: 
tidlig vannavgang, infeksjon i fosterhule/
-hinner, morkakesvikt og vekstretardasjon, 
alvorlig sykdom hos mor, flerlinger, kjent 
misdannelse eller sykdom hos barnet etc. 
Det man kan si om dette, er at jo flere nega-
tive forhold som legges til, desto dårligere 
er utsiktene. Men det finnes ingen formel 
eller kalkulator som kan gi et pålitelig tall 
som kan danne grunnlag for beslutninger 
i enkelttilfeller.

Hva med rettferdigheten?
Mange medisinske fremskritt har en men-
neskelig pris. Blant de mange hvis liv ble 
reddet, finner vi også dem som på ulike 
måter strever med livet. De som har over-
levd kreft i barndommen, de med medfødt 
hjertesykdom, medfødt stoffskiftesykdom, 
de som har fått organtransplantasjon og 
mange andre har en klart økt risiko for sen-
følger og funksjonssvikt. Tilsvarende gjel-
der for mange alvorlige sykdommer som 
behandles hos voksne.

Men det reises ingen spørsmål om hvor-
vidt man kanskje burde la være å behandle 
disse sykdommene. Når nyfødte, og i særlig 
grad premature, blir utsatt for negativ for-
skjellsbehandling (22), er det rettferdig?

Autonomi – en krevende øvelse
Vår rett som enkeltmennesker til å ta del 
i beslutninger om vårt liv og vår helse, er 

nedfelt i vårt lovverk og i sentrale etiske 
prinsipper. Men erfaringer, inkludert våre 
egne, viser likevel at mange mennesker 
ikke ønsker å benytte seg av retten til å si 
nei til behandling når konsekvensen av et 
nei blir døden (23, 24).

Når det står om liv og død for deres 
barn, ønsker mange foreldre å bli fritatt 
for ansvarlig deltagelse i beslutningen – 
de ønsker at den omsorgsfulle legen skal 
ta ansvaret. Dette vil også være i tråd med 
autonomiprinsippet.

En farbar vei videre?
Det finnes ingen enkle regler for svært vans-
kelige beslutninger. Vi mener at beslutninger 
om aktiv behandling av ekstremt premature, 
eller avståelse fra dette, på samme måte som 
alle andre beslutninger vi fatter om liv og 
død må individualiseres (25).

Ved ekstremt prematur fødsel kan det 
noen ganger foreligge kunnskap om omfat-
tende tilleggsrisiko som gjør det mulig 
å forsvare det å avstå fra aktiv behandling. 
Men i fravær av slik risiko vil vi hevde at 
det a priori å avstå fra å behandle de mest 
umodne premature ut fra en absolutt, men 
usikker grense, fortoner seg som svært 
utfordrende ut fra et rettferdighetsperspek-
tiv – hvor mange barn som kunne overlevd 
med god livskvalitet skal ofres for å spare 
andre for et liv med lidelse og nedsatt funk-
sjon? Eller sagt litt annerledes – det er etisk 
utfordrende hvis avståelse fra aktiv behand-
ling er etablert rutine ved en avdeling, mens 
aktiv behandling er unntaket fra rutinen.

Vi vil hevde at det er etisk mer aksep-
tabelt å prøve behandling under en klart 
kommunisert forståelse av at dersom situa-
sjonen utvikler seg negativt for barnet, 
vil man endre målsetting for behandlingen 
i palliativ retning. Det er i dag et vanlig 
prinsipp i akutt- og intensivmedisinen at 
man først fatter liv-eller-død-beslutninger 
etter at man etter beste evne har stabilisert 
situasjonen og innhentet de opplysningene 
man trenger for å fatte riktig beslutning.

Hvilke betingelser som skal være oppfylt 
for å kunne avslutte intensivbehandling, 
lar seg ikke enkelt definere. Men hvis det 
er overveiende sannsynlig at man risikerer 
stor og varig lidelse som ikke kan avhjel-
pes, vil dette være et viktig moment. Det 
er ikke foreldrenes ansvar å fatte liv-eller-
død-beslutninger, men det er viktig at de 
i en sensitiv dialog blir hørt om hva de ten-
ker. En slik tilnærming søker å forene både 
målsettingen om barnets beste og ikke 
skade-prinsippet.

Til slutt – vi er på ingen måte talspersoner 
for grenseløs behandlingsiver. Vi mener 
heller ikke å si at behandling er obligat for 
alle ekstremt premature – i noen situasjoner 
kan det foreligge en rekke forhold som 
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forverrer prognosen. Et faglig skjønn bør 
kunne ta slike forhold i betraktning. Det 
finnes også utvilsomt en medmenneskelig-
hetens grense i mange tilfeller. Den må man 
finne for hvert enkelt barn i dialog med for-
eldrene og med behandlerteamet. Men slike 
grenser finnes også for mennesker senere 
i livsløpet, og det er vanskelig å finne et 
etisk gyldig argument for at premature skal 
underkastes andre regler enn resten av oss.
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