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Nar er det etisk akseptabelt 8 avslutte behandlingen av kritisk syke smabarn?

Hva er grensene for foreldres medbestemmelse?

Vanskelige beslutninger ved barns dad

Utviklingen i moderne medisin har fort til at leger stadig

oftere konfronteres med to sentrale etiske problem ved

behandling av kritisk syke smabarn: hva er grensene for
foreldrenes medbestemmelse, og hva er en etisk akseptabel avslut-
ning av livet (1, 2). En beslutning om behandlingsunnlatelse er etisk
forsvarlig nar medisinsk behandling bare forlenger lidelse og
trekker ut dedsprosessen (3, 4), men en slik vurdering er ofte svert
vanskelig (3).

Etiske dilemmaer knyttet til behandlingsunnlatelse har fatt langt
mindre oppmerksomhet enn eutanasi. Syvertsen & Bratlid presen-
terer i dette nummer av Tidsskriftet en svaert interessant studie fra
nyfedtavdelingen ved St. Olavs Hospital i Trondheim (1). De viser
at nesten en tredel av barna som dede pa avdelingen i perioden
1990-99, dede etter at det ble foretatt en beslutning om & holde
tilbake eller avslutte livsforlengende behandling. Nar beslutningen
om behandlingsunnlatelse ble tatt, fikk noen av barna palliativ
behandling. Ingen av barna fikk slik behandling med det formal

a forkorte livet. Burde flere av barna fatt palliativ behandling?

A lindre plager er viktig, ikke minst hos deende. Ogsé pa andre
norske sykehus skjer barns dedsfall i vare dager oftest etter at en
aktiv beslutning er tatt. Dette viser en fersk studie fra Rikshos-
pitalet, der dedsfall i en nyfedtintensivavdeling ble analysert over
en tiarsperiode (5).

For at behandlingsunnlatelse skal oppleves akseptabelt, ma begrun-
nelsen gjores eksplisitt og journalferes. Undersekelsen fra Trond-
heim bekrefter at dette er et krav som ikke alltid felges. At behand-
ling er nyttelost rent medisinsk, er ikke alltid relevant for parerende
(6). Bare tre foreldrepar i tidrsperioden motsatte seg helsepersonells
rad om & avslutte behandling. Det er oppsiktsvekkende fa og kan
bety at avdelingen hadde gode rutiner for 4 involvere foreldrene.
En annen forklaring kan vaere at en slik uenighet ikke alltid ble
journalfort, ettersom bare halvparten av journalene ble vurdert & ha
tilstrekkelig informasjon om forholdene rundt barnets ded (1).

Syvertsen & Bratlid mener det er tradisjon i norsk helsevesen

a gjennomfore medisinsk sett hdples behandling (1). Dette er en
pastand det er verdt & reflektere over (2). Haples behandling
forlenger lidelse, forstyrrer dodsprosessen og krever ressurser.

A finne det riktige tidspunkt for 4 la naturen gé sin gang, er en
prosess som stiller store krav til behandlernes evne til & kommuni-
sere bade innad i teamet og med parerende, og hvor andre personal-
grupper som sykehusprest, psykiater, psykolog og sosionom kan
bidra (5, 7). Det er grunn til & frykte at konflikter rundt slike avgjo-
relser vil eke nar pasient og parerendes rettigheter styrkes. Et
resultat kan bli at de behandlingsansvarlige fraskriver seg ansvar og
velger letteste vei ved a styre komplekse medisinske beslutninger
etter pargrendes enske. Dette vil ha ressursmessige konsekvenser,
det vil skade legers faglige integritet og utsette pasienten for unedig
behandling.

Opprettelsen av kliniske etikkomiteer ved alle norske helseforetak
innen 2004, kan vere en mate & mete disse utfordringene pa (8, 9).
Etikkomiteene kan veere et forum der bade behandlingsansvarlige,
pasienter og parerende kan fé sine standpunkter dreftet. Medisinske
fakta, prognostiske vurderinger og en tydeliggjoring av de etiske
konfliktene mé veare utgangspunktet for slike dreftinger, der alle
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impliserte parter ma fa sitt syn hert (7). Selv om en slik drefting ikke
skal vere bindende for den behandlingsansvarlige legen som méa
foreta den endelige avgjerelsen, kan dreftinger i komiteen tilfore nye
perspektiver og gi trygghet for at beslutningen er etisk akseptabel.

I en undersekelse av saker droftet i den kliniske etikkomiteen pé
Rikshospitalet i perioden 1996—-2002, fant vi at 20 av 31 saker
dreide seg om konflikter knyttet til behandlingsavslutning (7).

Et flertall av disse gjaldt barn. Konfliktene kunne opptre innad

i behandlingsteamet, men ofte var det en konflikt mellom de
behandlingsansvarlige og foreldrene, enten ved at foreldrene onsket
forlenget behandling eller ved at foreldrene ensket behandlingen
avsluttet uten stotte fra legene i sitt syn. Bak det som gjerne ble
definert som et etisk problem, 14 svert ofte problemer knyttet til
informasjon og kommunikasjon. God informasjon er vanskelig

a definere, og gode kommunikasjonsevner folger ikke automatisk
med medisinsk kunnskap. @kt vekt pa pasientrettigheter krever okt
evne til kommunikasjon.

Beslutningene om behandlingsunnlatelse ved nyfedtintensivavde-
lingen i Trondheim var begrunnet i en individuell vurdering (1).

Det er vanskelig & tenke seg at slike beslutninger kan vare noe annet.
De kan neppe funderes i retningslinjer eller i lov. En fortlepende drof-
ting eller en drefting etter at beslutningen er fattet, kan vaere en méte
a imetekomme et eventuelt krav om a regelfeste slike folsomme
beslutninger. Bruk av de kliniske etikkomiteene kan sikre at beslut-
ninger tas innenfor etisk akseptable rammer for alle berorte parter.
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