KOMMENTAR OG DEBATT

Premature og behandlingsgrenser -
etikk og prioritering

Utviklingen i behandlingen av ekstremt premature barn har de siste tidrene vist at vi nd naermer oss en
grense der menneskelige og gkonomiske kostnader synes & overstige gevinsten for de pasientene som
overlever med god livskvalitet. Forholdet mellom etikk og prioritering i en stgrre medisinsk sammenheng

er ikke blitt lettere.

I en artikkel i Tidsskriftet gjennomgér Thor
Willy Ruud Hansen og Reidun Ferde de
etiske problemstillingene som reises ved

a sette en eventuelle nedre svangerskaps-
lengde for aktiv behandling av ekstremt
premature barn (1). Som i all medisinsk
behandling er etiske vurderinger viktig

i behandlingen av premature. Forfatterne
hevder at man ut fra etiske vurderinger ikke
kan sette en slik behandlingsgrense, fordi
man ikke har behandlingsgrenser pa grup-
penivé for andre pasienter. Det spesielle
ved ekstremt premature er at det dreier seg
om individer som befinner seg ned mot
eller under grensen for levedyktighet. Var
mulighet til & ha en klar vurdering av dette
pa forhénd er begrenset. Avansert ultralyd-
diagnostikk for bestemmelse av svanger-
skapslengde har sa darlig presisjon at det
alene ikke kan brukes som grunnlag (2).
Andelen barn med svangerskapslengde
22-23 uker som gis aktiv behandling vari-
erer derfor mellom sykehus (1). Dette er
uheldig, men ulik behandling av pasienter
er ikke uvanlig ved norske sykehus. Slike
forskjeller har antagelig grunnleggende
individuelle, medisinskbiologiske og orga-
nisatoriske arsaker.

Pa denne bakgrunnen er det derfor ikke
riktig & gjore forskjellen mellom palliativ
og aktiv behandling til et etisk problem.
Nér lovgivningen i tillegg gir foreldrene
et betydelig medansvar for de behandlings-
valg som gjares, blir ogsa foreldrenes etiske
holdninger og bakgrunn viktige. De beho-
ver ikke veere de samme som behandlernes,
seerlig ettersom vi har et multikulturelt
samfunn. Opplysninger om overlevelse
og komplikasjoner ved den enkelte avde-
ling gir i denne sammenhengen verdifull
informasjon for bade helsepersonell og
foreldre, men har liten relevans for den
enkelte pasient. Dersom ikke all behandling
av ekstremt premature skal samles ved
én enkelt avdeling, ma dette nedvendigvis
ogsa fore til forskjeller mellom sykehusene.

Kunnskapsgrunnlaget

Hansen & Forde viser til at en aktiv behand-
lingsstrategi av selv de minste premature
barna har fort til stadig bedret overlevelse.
Utviklingen de siste drene har likevel veert
marginal. Allerede i 1970 overlevde 43 %
av barn fedt i Norge med svangerskaps-
lengde < 28 uker eller fadselsvekt < 1 000 g,
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ogsa barn fadt etter 25 uker overlevde (3).
Ti ar senere hadde dette okt til 48 %, og na,
snart 50 ar senere har overlevelsen i denne
gruppen ekt til noe over 80 % (1). I en artik-
kel fra USA med over 30 000 barn med
svangerskapslengde 22—28 uker var det
ingen okt overlevelse over tid fra 1993 til
2012 for flere av svangerskapslengdene

(22 uker og 26 uker) og bare marginale,
men statistisk signifikante bedringer for

de andre. Det var bare marginale forskjeller

«Fremfor a bruke
ytterligere ressurser pa
a utvide grenselandet,
bgr disse brukes pa
bedre kvalitet i den
behandlingen vi alle-
rede gir»

pa alvorlige komplikasjoner, og andelen
barn som ble skrevet ut uten sterre morbidi-
tet viste liten ekning, bortsett fra for barn
med svangerskapslengde 27 og 28 uker (4).
I en tilsvarende studie der man bare under-
sokte mortalitet, gikk dedeligheten i perio-
den 2000—11 ned fra 275 til 258 per 1 000
fodte. Dette er en liten, men likevel statistisk
signifikant forskjell (5).

I denne forbindelsen er det interessant
at man i Nederland lenge hadde en nedre
grense pa 26 uker for aktiv behandling av
ekstremt premature. I 2006 ble denne gren-
sen senket til 25 uker, og nylig ble resulta-
tene av endringen publisert (6). Selv for
denne endringen hadde det vert en bedret
overlevelse for alle svangerskapslengder,
ogsa for barn med svangerskapslengde
under den offisielle grensen. Etter at gren-
sen ble 25 uker, gkte overlevelsen for barn
fodt etter 24 uker og 25 uker, men morbidi-
teten hos overlevende gikk samtidig opp (6).
Biologien hos de aller minste barna synes
derfor & sette grenser som selv avansert
teknologi ikke alltid kan kompensere for.

Denne skuffende utviklingen har da
ogsa medfort at noen na tenker nye veier

i behandlingen av ekstremt premature barn
(7). Pa det internasjonale meotet Hot Topics
in Neonatalogy i desember 2015 ble det
lagt frem forelopige data der sterkt prema-
ture lammefostre ble forlgst med keisersnitt,
men fikk viderefert fosterlivet og veksten
gjennom intravaskuler navlesnorsernaring,
omsluttet av kunstig fostervann inne i en
plastsekk, sdkalt ESPI-teknikk (Extracor-
poral Support of the Premature Infant).
Pa denne maten klarte man a opprettholde
normal fostervekst og hjerne- og lungeut-
vikling i flere uker. Forskerne sa optimistisk
pé at dette innen overskuelig fremtid kunne
bli aktuell behandling for ekstremt prema-
ture pa 23 uker og under, barn som hadde
dérlig prognose med naverende behandling.
Mitt inntrykk var at neonatologene pa kon-
feransen hadde to reaksjoner pa presenta-
sjonen, enten forferdelse eller entusiasme.
Slike forskningsprosjekter viser med all
tydelighet at man med névarende teknologi
synes a ha kommet til en grense i behandlin-
gen av ekstremt premature. Jeg er likevel
enig i at det kan veere problematisk & skulle
understreke dette ved & sette en absolutt
grense for behandling, slik man péd en mate
har gjort i Nederland (6). Til det er usikker-
heten i bedemmelse av bade svangerskaps-
lengde og levedyktighet for stor. Dette gjen-
speiles da ogsa i det faktum at nesten ingen
nyfedte der av sin sykdom eller medisinske
tilstand, de der fordi man velger a avslutte
en behandling som har vist seg ikke lenger
a ha noen hensikt (8). Erfaringene fra Neder-
land viser ogsa at selv om man ut fra helse-
politiske og medisinske vurderinger anbe-
faler en nedre grense for & vurdere aktiv
behandling, vil det i praksis si at ogsa noen
barn under grensen gis behandling.

Prioritering av helseressurser
Behandling av ekstremt premature barn

ma ogsa ses i relasjon til prioriteringskrite-
riene, noe Hansen & Forde synes & ha glemt.
Behandlingen av barn med svangerskaps-
lengde 22—-23 uker er antagelig den mest
kostbare behandlingen som gis i spesialist-
helsetjenesten (9, 10). Behandlingen av barn
med fodselsvekt < 750 g som ved hjemreise
var vurdert som frisk, kostet nesten 5,4 mil-
lioner kroner (9). For barn <1 000 g var
kostnaden vel 3,6 millioner kroner (10).

I en lederartikkel i Tidsskriftet mente man at
kostnadene alene var sa store at slik behand-
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ling ikke burde gis prioritet (11). Dette forte
igjen til en begrenset diskusjon av dette
temaet (12—15). Pa grunn av medisinske og
okonomiske grunner har utviklingen vist at
det ogsa her i landet tvinger seg frem en
nasjonal prioritering med aktiv grensesetting
for ulike typer behandling, f.eks. dyr kreft-
behandling. Det kan ikke vare riktig at én
spesiell pasientgruppe skal skjermes mot
denne utviklingen.

De vanskelige valgene

Hansen & Forde illustrerer denne vanske-
lige prioriteringen ved & vise til at helse-
personell synes & ha en lavere terskel for

a behandle alvorlig syke eldre barn eller
voksne enn sterkt premature i starten av
livet. Dette vurderer de som et brudd med
vért etiske ansvar. Premature er imidlertid
ikke som andre pasienter. Selv om «prema-
turitet» er en diagnose i ICD-10, er ikke
dette en sykdom, men en tilstand. Behand-
lingen er betydelig mer kompleks enn hos
de fleste andre pasienter der sykdomsbildet
kan vurderes i lys av pasientens gvrige
situasjon og historie. I forhold til de fleste
andre pasientgrupper vil ogsa vére valg
kunne fa store og livslange konsekvenser
for pasientens familie, nettverk og samfunn.
Dette utgjor et viktig skille mellom denne
gruppen og de fleste andre pasientgrupper.
Det kan ikke vaere helsepersonellets etiske
ansvar a behandle sé ulike pasienter mest
mulig likt.

En farbar vei videre?

Jeg er enig med Hansen & Forde om at
denne problemstillingen best handteres ved
at beslutningene individualiseres. Men dette
ma ikke bare gjelde den medisinske tilstan-
den til den enkelte pasient, men ogsé gi
aksept for individuelle holdninger og vur-
deringer fra helsepersonellets og foreldre-
nes side. Min enighet med forfatterne har
dessuten en litt annen bakgrunn. Forfatterne
tar utgangspunkt i at palliativ behandling
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vil fore til at mange barn som kunne ha
overlevd med god livskvalitet blir ofret

for & spare andre barn for et liv med lidelse
og funksjonshemning. Jeg vil heller stille
spersmél ved om ikke en altfor aktiv
behandling vil fere til at flere barn blir
pafert et liv med lidelse og funksjonshem-
ning for at noen flere skal overleve med
god livskvalitet. I slike forenklede problem-
beskrivelser blir imidlertid ikke hensynet
til tredjeperson, familie og samfunn, en del
av vurderingen. Ved Pediaterdagene, som
nylig ble avholdt ved Oslo universitetssyke-
hus/Akershus universitetssykehus, holdt
professor John Lantos fra USA et interes-
sant foredrag omkring disse problemstillin-
gene. Med bakgrunn i at det sannsynligvis
er noen liv som er verre enn deden, bade for
barnet og dets foreldre, papekte han at det
i denne debatten syntes & vere for lite opp-
merksomhet om «den takknemlige dede».
Norsk nyfedtmedisin synes generelt & ha
en balansert medisinsketisk tilnerming til
disse problemstillingene. Fremfor & bruke
ytterligere ressurser pa & utvide grenselan-
det (9), ber disse brukes pa bedre kvalitet

i den behandlingen vi allerede gir samt pa
oppfelging og tilbud til de mange barn som
overlever med betydelig funksjonshemning
og deres familier.

Dag Bratlid
bratlid@vikenfiber.no
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