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1963
1971

A
ntom

m
aria 2006; Fost 2020 

•
C

ase 1963:
–

M
or, 34 år, sykepleier

–
Far, 35 år, advokat

–
To friske barn på 3 og 5 år

•
P

rem
atur 33 uke, 1900 gr, «m

ongoloid» (trisom
i 21)

•
D

uodenal atresi: behov for operasjon for å kunne ta til seg næ
ring

•
Foreldrene ønsket ikke operasjon

«Jeg husker godt at m
or sa at hun ikke ville ta m

ed seg barnet hjem
, det var 

for traum
atisk for henne personlig og for fam

ilien, så de ville ikke skrive 
under på sam

tykke til operasjon. H
un ville heller at barnet skulle dø og at 

det ble slutt på det hele heller enn å ta seg av en alvorlig handicappet baby» 



4

Film
 fra John H

opkins H
ospital   https://w

w
w

.youtube.com
/w

atch?v=fH
Ts9D

_O
E

qE 1971
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1971
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1982

B
aby D

oe: T
risom

i 21 og øsofagusatresi; 
foreldre sam

tykket ikke til kirurgisk korreksjon

U
enighet m

ellom
 fagfolk – saken brakt til retten

B
arnet døde 6 dager gam

m
elt

«T
he B

aby D
oe R

ule»:
T

ilbaketrekking av livsopprettholdende 
behandling kun ved kronisk kom

atøs tilstand
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U
nderbehandling

D
iskrim

inering av barn 
m

ed funksjonsnedsettelse
O

verbehandling
R

edsel for sanksjoner 

K
linisk etikk kom

ité (A
A

P, 1984)

F
oreldres m

edbestem
m

elsesrett

«T
he B

aby D
oe R

ule»
«B

est Interest Standard»

«A
bsolutt» beskyttelse av barn 

m
ed funksjonsnedsettelser
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N
o

en etiske d
ilem

m
a i nyfø

d
tm

ed
isinen i 20

22

-
E

kstrem
 prem

aturitet

-
A

lvorlige m
edfødte tilstander

-
H

jernem
isdannelser

-
T

risom
i 13 og 18

-
K

om
plekse hjertefeil

-
Prenatal nyresvikt 
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M
onica &

 Peter

•
5. svangerskap, 4 tidligere aborter 

•
Vaginal blødning og m

avesm
erter i 

svangerskapsuke 21 

•
U

ndersøkelse: forkortet livm
orhals: 

truende prem
atur fødsel

H
va bør vi gjøre? H

vordan involvere den gravide og hennes partner?

–
N

å, og i de neste ukene?
–

H
vilken rolle spiller de ulike om

stendighetene?

M
ari &

 m
or

•
18 år, første svangerskap

•
S

am
m

e sym
ptom

er og funn..
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G
oogle..

T
he O

bserver, 20 M
ar 2011

Today, 9 N
ov 2017

E
tisk utfordring/ dilem

m
a:  Ingen valg fram

står som
 gode
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Etisk refleksjon

Foto: Shutterstock

https://w
w

w
.ks.no/fagom

rader/helse-og-o
m

sorg/eldreom
sorg/sam

arbeid-om
-etisk-ko

m
petanseheving/
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Eksem
pel på refleksjonsm

odell: 
SM

E - m
odellen

1.
H

va er det etiske problem
et?

2.
H

va er fakta i saken?

3.
H

vem
 er berørte parter, og hva er deres syn/interesser?

4.
H

vilke verdier, prinsipper og lovverk aktualiseres?

5.
H

vilke handlingsalternativer finnes?

6.
H

elhetsvurdering

Senter for M
edisinsk etikk, U

iO
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1. H
va er det etiske problem

et?

B
ør vi:

-O
ptim

alisere m
uligheter for overlevelse?

K
o
n
train

d
isert?

V
alg

fritt?

O
b
lig

ato
risk

?

-
Å

pne for palliativ tilnæ
rm

ing?

-
..og hvordan best involvere og ivareta foreldrene?
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2- Fakta i saken: Jo yngre, jo m
er sårbar

O
verlevelse – behandlingsbyrde – senskader - livskvalitet

M
ed ↓ gestasjonsalder (G

A
):

–
↓ O

verlevelse

–
↑ S

ykdom
 i nyfødtperioden

–
↑ B

ehandlingsbyrde

–
↑ R

isiko for funksjonsnedsettelser

•
C

erebral parese og m
otoriske vansker

•
P

sykisk utviklingshem
ning

•
Læ

revansker

•
P

sykiatriske sym
ptom

er og sykdom
m

er
©

 B
rian D

arlow
 "B

aby in plastic bag" by C
om

m
unity E

ye H
ealth C

C
 B

Y
-N

C
 2.0
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B
ehandlingsbyrde:

O
verlevelse N

orge 2016-19 

og internasjonalt 2000-16

N
N

K
, 2020

M
yrhaug, 2019
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Senskader 

M
orsing et al, 2022

S
verige: Født i G

A 22-23 uker, 2007-2018

•75 %
 utviklingsforstyrrelser

–
55 %

 fulgt i habiliteringstjenesten

–
G

utter m
er sårbare enn jenter

•88 %
 som

atisk diagnose

–
A

stm
a, dårlig tilvekst

Livskvalitetsundersøkelser:

-R
edusert funksjonell livskvalitet

-Like god subjektiv livskvalitetSaigal, 2006

 Livskvalitet 
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?
?



18

3. B
erørte parter: syn og interesser

B
ilder fra the N

oune project
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R
etningslinjer

B
egrensning livsforlengende behandling 

P
alliasjon for barn og unge

L
over

H
vordan væ

re gode 
foreldre?

Ikke skade
G

jøre vel

A
utonom

i

R
ettferdighet

H
va vil gi et godt liv 

for alle i fam
ilien?

F
år barnet m

itt 
behandlingen han har 

krav på?

R
ettferdighet

 H
elbrede

L
indre

T
røste

R
edd barnet m

itt!
«G

jør alt du kan»

B
arnets 
B

este

4. VER
D

IER
, ETISK

E PR
IN

SIPPER
,

    N
O

R
M

ER
 O

G
 LO

VER
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Veileder: 
”Foreldrene har rett til å væ

re inkludert i avgjørelser om
kring 

barnet, m
en kan ikke kreve behandling som

 
behandlingsansvarlig ikke finner faglig forsvarlig, eller nekte 
behandling som

 behandlingsteam
et finner er til barnets 

beste”

”Jo m
er usikkert beslutningsgrunnlaget er, jo større vekt bør 

foreldres, (eventuelt barnets), verdier og oppfatninger 
tillegges.”

Foreldres rett til m
edbestem

m
else
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”E
tt foster som

 stöts ut i 
vecka 22 är i juridisk 

m
ening ett barn, och träff

ar 
jag ett akut sjukt barn så vill 

jag hjälpa det”

https://w
w

w
.svt.se/nyheter/inrikes/lakare-forsoker-radda-abor

terade-foster

H
elsepersonells syn og verdier?
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“G
råsone”

“
R

easonable people”
 

kan ha ulike m
eninger

G
A

 (21-)22-24(-25) uker 

B
erger, TM

. J. Pediatr 2010;156 

Etikk: G
råsonen på levedyktighetsgrensa
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St.m
eld. nr. 43 (1999-2000): O

m
 akuttm

edisinsk beredskap 6.7.3 N
yfødtm

edisin

G
A

 <
 23 uker

G
A

 >
 25 uker

G
A

 23-24 uker

N
orske retningslinjer

K
onsensuskonferanse 1998: G

renser for behandling av for tidlig fødte

V
urderes individuelt 

basert på vitalitet og ut fra  
den enkelte leges skjønn. 

Foreldre skal høres
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G
A

 <
 23 uker

N
orsk praksis

St.m
eld. nr. 43 (1999-2000): O

m
 akuttm

edisinsk beredskap 6.7.3 N
yfødtm

edisin

G
A

 >
 25 uker

G
A

 23-24 uker

M
iljeteig et al A

cta 2007
N

orw
egian N

ational C
ouncil  2017

S
ystem

atiske forskjeller? U
lik involvering av foreldre?
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Janvier et al 2008

«N
ew

b
orn infants and

 p
articularly p

reterm
 infants are system

atically d
evalued

, in 
com

p
arison w

ith old
er p

atiens w
hose outcom

es are the sam
e or w

orse.»

B
lir prem

ature diskrim
inert?
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https://w
w

w
.m

entim
eter.com

/app/presentation/cc69437d15
f90c5ec4959476b1e45039/b9bd3a94e313/edit 

M
enti:  

w
w

w
.m

enti.com
 

code 9603 7271
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F
innes det legitim

e grunner til 
en slik forskjellsbehandling?

E
ller er barn født å grensen av 

levedyktighet vår tids «m
ongoloide»?
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•
R

elasjoner

•
«U

ferdighet» – ikke ferdig skapt

•
H

va utsetter vi barna for - og for hva

“B
ut w

hen I w
ent to the incubator there w

as a nurse taking care of them
, 

and I looked into the incubator and she said: “it’s love at first sight” and I 
realized that there is a w

hole psychology in nursing care to try to attach 
the parents to the child, especially under these extrem

e condition so you 
don’t get a parental rejection. I just rem

em
ber thinking: w

ow
, this is so 

not w
hat I’m

 thinking right now
, all I could think w

as: this is horrific, 
w

hat have I done?” 

«M
en hadde m

an ikke satsa på ungene som
 kom

 til i 24-6 så har vi i vårt 
tilfelle sittet igjen m

ed 0.. M
en da.. D

et verste som
 hadde skjedd for oss 

da er jo at du m
å bare prøve på nytt..(…

) L
ivet hadde ikke væ

rt over 
tenker jeg.. D

u hadde bare m
istet ungene dine som

 du ikke kjente..»

“D
et som

 ble avgjørende for m
eg, var tanken på at de m

åtte stikke m
asse 

i henne, hva heter det – at de m
åtte intubere og den type ting, i den skjøre, 

lille kroppen som
 kanskje ikke ville klare det uansett…

…
 ” 

Sitater fra foreldreintervju
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«H
va ville du ha gjort?»

S
pørreundersøkelse blant norske LIS

-leger i pediatri 2017-2020«G
råsone»:

 G
A 23 – G

A 24 – G
A 25 uker

V
ille ønsket livreddende behandling til eget prem

aturt barn:
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B
ehandlingsm

ål/ tiltak:

5. H
vilke relevante handlingsalternativer har vi?

Prosess:

Foto: Shutterstock
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B
eslutninger i gråsonen: innspill fra fagetikere

•
Foreldre: beslutningstakere på vegne av barnet 

–
D

e næ
rm

este til å dele barnets kultur og verdier

–
D

e som
 m

å leve m
ed konsekvensene

•
H

va er ram
m

ene for deres autonom
i?

–
Ikke der hvor intervensjon er til barnets beste

–
Ikke der hvor intervensjon er nytteløs

–
K

un der det er tvil om
 hva som

 er til «barnets beste»

•
K

rever at det eksisterer en gråsone

«W
hen reasonable 

people disagree»

Sam
valg – «Shared decision-m

aking»
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B
ør foreldre skånes fra beslutningsansvar?

H
ar de egentlig et valg?

H
ar de forutsetninger for å kunne ta et valg?

Ø
nsker de å delta i valget? 

K
an de leve m

ed valget?
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N
yfødtetikk ved St. O

lav - N
TN

U

•
B

eslutninger på grensa til levedyktighet

•
S

am
le erfaringer og refleksjoner:

–
Foreldre 

–
U

like grupper helsepersonell 

A
rbeidshypotese:

Foreldre bør eie beslutningen i en etablert gråsone

P
rem

etikk
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H
elsepersonell: 

«Foreldrenes beste» i fokus

Leger bør ta avgjørelsen, i tråd m
ed foreldrenes syn og verdier

–
M

angler kunnskap, tid og følelsesm
essig stabilitet

–
Foreldrerollen: Å

 kjem
pe for sine barn

–
M

or og far kan ha ulikt syn

–
S

lippe å leve m
ed beslutningen

U
rsin, Syltern 2018 
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•
G

odt foreldreskap
   →

   B
etingelsesløs kjæ

rlighet, gjør alt for barnet

•
A

nsvarlig foreldreskap  →
   Tar hensyn til fam

iliens og barnets beste

Foreldre: «B
eskytt oss fra oss selv»

U
rsin, Syltern 2019

H
elsepersonell og nasjonale retningslinjer bør forhindre at foreldre 

bæ
rer avgjørelser som

 går m
ot barnets eller fam

iliens beste

•
R

ådgivning og støtte i beslutningsprosess: 

–
Tilføre m

er enn bare fakta

–
H

jelp til å avklare egne verdier, håp og m
ål
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«M
itt liv ville sett helt annerledes ut nå hvis hun fortsatt hadde væ

rt i 

live. K
anskje det ikke ville væ

rt m
ulig å jobbe, du ville aldri hatt fri.

H
vis du kan velge det som

 foreldre selv, så vil du jo aldri si at det 

ikke er verdt det, m
en hvis noen tar den avgjørelsen for deg, og 

sånn m
insker sjansen for at du kom

m
er i den situasjonen, så er det 

bedre for folk å leve m
ed.»

M
or
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Sam
valg kan frem

m
e relasjon og m

estring
K

onklusjon etter sam
taleanalyse leger-foreldre:

•A
nbefalinger basert på «barnets beste interesse» kan føre 

til konflikt heller enn å beskytte m
ot skyldfølelse

•S
am

valg og diskusjon rundt ulike behandlingsalternativer gir 

bedre forståelse 
M

arlow
 et al 2020

•
H

vilke ram
m

er gir vi foreldre for å kunne delta i beslutningene?
–

H
vordan kom

m
uniserer vi? 

–
H

va kan påvirke ram
m

ene for «barnets beste»?
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https://w
w

w
.m

entim
eter.com

/app/presentation/cc69437d15
f90c5ec4959476b1e45039/b9bd3a94e313/edit 

M
enti:  

w
w

w
.m
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6. D
iskusjon – helhetsdrøfting – felles plan

•
Lytte – fortelle – lytte: hvor er M

onica og P
etter? ..og M

ari?

–
«R

elasjonell autonom
i»: S

tøtte i beslutningsprosess

 •
Tiltak ut fra behandlingsm

ål

–
P

renatale steroider – M
agnesium

 - R
iehem

m
ende

–
O

vervåkning under fødsel – S
ectio?

–
Tiltak etter fødsel

•
K

ontinuerlig prosess:

–
P

lan for oppfølging - når revidere plan

Foto: Shutterstock
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https://vestfoldm
useene.no/dks-og-undervisning/edvard-m

unch-i-asgardstrand/
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•
Fam

ilie på 4; to barn på 3 og 5 år.

•
R

utineultralyd sv.uke 18: veksthem
ning, 

hesteskonyre, stor V
S

D
, spesiell 

fingerposisjon.

•
Fostervannsprøve: bekreftet trisom

i 18

A
nne &

 G
eir



42

"E
dw

ards' Syndrom
e (trisom

y 18)""E
dw

ards' 
Syndrom

e (trisom
y 18)" A

llen 
G

athm
an"E

dw
ards' Syndrom

e (trisom
y 

18)" A
llen G

athm
an C

C
 B

Y
-N

C
-SA

 2.0

Perinatal palliasjon

H
andlingsalternativ:

•S
øke om

 svangerskapsavbrudd (før G
A 22 uker)

•P
renatal palliasjon

–
P

erinatale team
 

•P
lan for nyfødtperioden

–
R

am
m

er for livsforlengende behandling

https://w
w

w
.helsedirektoratet.no/retningslinjer/palliasjon-til-barn-og-unge/pre-og-perinatal-palliasjon
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•
Første felles svangerskap, 3 barn i fam

ilien

•
R

utineultralyd 18 uker: bilateralt m
ulticystiske nyrer og oligohydram

nion

–
Lite fostervann: dårlig lungeutvikling: 

•
P

ustesvikt ved fødsel?

–
M

anglende nyrefunksjon: 

•
B

ehov for dialyse?

•
N

yretransplantasjon??

Live &
 Torbjørn



44

H
vilke handlingsalternativ finnes? 

Term
inering av svangerskap

Perinatal palliasjon

Stabilisering etter fødsel opp til et begrenset nivå

- C
PA

P – respirator

- Vurdere dialyse ut fra tilstand etter fødsel

A
lle ressurser settes inn: 

- EC
M

O
 

- D
ialyse  -  Transplantasjon
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w

w
.m

entim
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/app/presentation/cc69437d15
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M
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w
w

w
.m
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H
jelp på veien: K

linisk Etikk K
om

ite (K
EK

)
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M
ål: 

✔
Finne etisk akseptable handlingsalternativ

✔
Felles forståelse

..for å kunne ivareta:
✔

P
asientens beste

✔
G

od prosess pasient og pårørende

✔
H

elsepersonell i krevende situasjoner

✔
Tillit i befolkningen: prosesser og beslutninger som

 står seg

H
vordan kan K

EK
-drøfting bidra?

Foto: Shutterstock
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Takk til p
asienter, fo

reld
re, ko

lleger o
g Prem

etikk-grup
p

a!

V
elko

m
m

en til tverrfaglig Sam
valgsko

nferanse i nyfø
d

tm
ed

isin 

Tro
nd

heim
 1.-2. sep

tem
b

er 20
22
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