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Ekstremt premature barn

Fedt for svangerskapsuke 28

| Norge: 0.3% av totalt antall
fodsler

Hvorfor?

spontan prematur fgdsel,
svangerskapskomplikasjoner (eks:
infeksjoner,
svangerskapsforgiftning, fosteret i
far for lite n&ring) » Bilde: lisens Shutterstock/568684969
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Verdens helseorganisasjon, 2023; Medisinsk fgdselsregister, 2024; Norman et al. 2024



Intensivbehandling av ekstremt premature barn

Uten omfattende stgtte- og/eller intensivbehandling vil sveert fa
ekstremt premature overleve

Umodne organsystemer
Lungene: behov for respirasjonsstgttende behandling

AL

Helsebiblioteket Nyfgdtveileder 2021; bilder: lisens Shuttestock



Intensivbehandling av ekstremt premature barn

Uten omfattende stgtte- og/eller intensivbehandling vil sveert fa
ekstremt premature overleve

Umodne organsystemer

Hjerne: behov for nevroproteksjon — sikre stabil hemodynamikk,
lindre smerter og stress

AL

Hemorrthinge
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Helsebiblioteket Nyfgdtveileder 2021; bilde: Medscape, 2018;



Intensivbehandling av ekstremt premature barn

Uten omfattende stgtte- og/eller intensivbehandling vil sveert fa
ekstremt premature overleve

Umodne organsystemer

Immunforsvar: behov for infeksjonskontroll og behandling

AL

Helsebiblioteket Nyfgdtveileder 2021; bilde: Thinkstock



Intensivbehandling av ekstremt premature barn

Uten omfattende stgtte- og/eller intensivbehandling vil sveert fa
ekstremt premature overleve

Umodne organsystemer

Fordgyelse: behov for ernaering rett inn i blodbanen (parenteral
ernaering) og erneering i sonde

AL

Helsebiblioteket Nyfgdtveileder 2021; bilder: SickKids 2023



Intensivbehandling av ekstremt premature barn

Uten omfattende stgtte- og/eller intensivbehandling vil sveert fa
ekstremt premature overleve

Umodne organsystemer

Hud: behov for varme og fuktighet for a8 holde pa temperatur og
ikke miste veeske

\
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Helsebiblioteket Nyfgdtveileder 2021; bilde: Ohnstad, 2016



Etisk refleksjon
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Senter for medisinsk etikk, UiO



Overlevelse og behandlingsgrenser

Behandlingen av ekstremt premature barn har endret seg fra ar 2000 og overlevelsen for denne

pasientpopulasjonen er forbedret i hgyinntekstsland

Svangerskapsuke (GA) benyttes som et kriterium for nedre grense for behandling

Variasjoner mellom land og innad i land

Norge: Nasjonal konsensuskonferanse (1998)

Svangerskapsuke (GA)

Tilnaerming

< 230

Kun tilbys behandling innenfor rammen av en
forskningsprotokoll

230-246

Individuell tilnaerming, basert pa dialog med foreldrene
+ legens vurdering av barnets vitalitet ved fgdsel

> 25

Obligatorisk behandling, sa fremt det ikke foreligger
forhold som taler for store negative prognoser

\
S

Helsebiblioteket Nyfgdtveileder 2021; Myrhaug mfl., 2017; Myrhayg mfl. 2019; Gallagher mfl., 2014
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Overlevelse hos ekstremt premature barn

Andel som overlever i forhold til

- Antall fgdte

- Antall levende fgdte

- Antall som innlegges pa nyfgdtavdeling

Survival and Impairment of Extremely
Premature Infants: A Meta-analysis

Hilde Tinderholt Myrhaug, PhD,? Kjetil Gundro Brurberg, PhD,? Laila Hov, RN, MPhil,* Trond Markestad, MD, PhD¢

Pediatrics (2019) 143 (2): e20180933.

AL


https://doi.org/10.1542/peds.2018-0933

Overlevelse hos ekstremt premature barn

Andel som overlever i forhold til

- Antall fgdte

Svangerskapsuke

% av alle fgdte barn

22

0%

23

9%

24

30%

P

Myrhaug, 2019



Overlevelse hos ekstremt premature barn

Andel som overlever i forhold til

- Antall levende fgdte

Svangerskapsuke % av alle fodte barn | % av alle
levendefgdte barn
22 0% 7%
23 10% 26%
. 24 29% 54%
_‘

Myrhaug, 2019



Overlevelse hos ekstremt premature barn

Andel som overlever i forhold til

- Antall som innlegges pa nyfgdtavdeling

Svangerskapsuke % av alle fodte barn | % av alle % av alle innlagt pa
levendefgdte barn nyfedtavdeling
22 0% 7% 24%
23 9% 26% 38%
. 24 30% 54% 60%
_‘

Myrhaug, 2019



Overlevelse, aktiv behandling

Japan 2006

Aktiv behandling for alle > 22 ukers svangerskapsalder
25% overlevelse ved 22 uker

65% overlevelse ved 23 uker

Sverige:
@kning i overlevelse for ekstremt premature barn fra
2004-7 til 2014-16

Aktiv behandling assosiert med lavere andel dgdfgdsler,
hgyere andel innlagt pa nyfgdtavdeling og gkt 1-ars
overlevelse for barn fgdt i uke 22 og 23 Bilde: lisens Shutterstock/1274183182
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Kusuda mfl, 2006; Norman mfl 2019; Faroogi mfl 2022



Sykelighet

| nyfgdtperioden
Hjerneblgdning

Infeksjoner

Alvorlig tarmsykdom (NEC)
Alvorlig lungesykdom (BPD)

AL

Bilde: lisens Shu t
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Utfall Antall  Ant. hendelser (n)/ Rate Kvalitet pa

studier  Ant. individer (N) (95 % KI)  dokumentasjon

Sykelighet

Fgdsler i svangerskapsuke 22
1,5-3 ars alder
Andel som unngar ? 1/7 Ikke mulig
funksjonsnedsettelse a beregne
Risiko for alvorlig 4 9/24 37 % SDOO
funksjonsnedsettelse (21-58) Lavl2
Fgdsler i svangerskapsuke 23
Andel som unngar c 21/58 38% DOOO
funksjonsnedsettelse (17-64) Sveert lay123
Risiko for alvorlig 20 %
funksjonsnedsettelse 6 34/125 (5-52) POOO
Sveert lay123
Fgdsler i svangerskapsuke 24
Andel som unngar - 89,209 43 % DDEOO
funksjonsnedsettelse (27-60) Lav13
- . 0
. RlSlkq for alvorlig 9 62/299 18 % DPDOO
‘ funksjonsnedsettelse (11-29) Lav 13

Myrhaug mfl. 2017



Sykelighet

1,5-3 ars alder

AL

Utfall

Fgdsler i svangerskapsuke 22

studier

Ant. hendelser (n)/
Ant. individer (N)

Rate
(95 % KI)

Kvalitet pa
dokumentasjon

Andel som unngar 1/7 Ikke mulig
funksjonsnedsettelse a beregne

Risiko for alvorlig 9/24 37 % DDOO
funksjonsnedsettelse (21-58) Lavlz2

Myrhaug mfl. 2017



Sykelighet

1,5-3 ars alder

AL

studier

Ant. hendelser (n)/

Ant. individer (N)

Rate

(95 % KI)

Kvalitet pa
dokumentasjon

Fgdsler i svangerskapsuke 23

Andel som unngar 21/58 38 % DOOO
funksjonsnedsettelse (17-64) Sveert lav123
Risiko for alvorlig 34/125 20 %
funksjonsnedsettelse (5-52) OO0

Sveert lavl?23

Myrhaug mfl. 2017



Sykelighet

1,5-3 ars alder

AL

Antall  Ant. hendelser (n)/ Rate Kvalitet pa
studier  Ant. individer (N) (95 % KI)  dokumentasjon
Fgdsler i svangerskapsuke 24
Andel som unngar . 89,/209 43 % PO
funksjonsnedsettelse (27-60) Lavl3
. : 0
RlSlkq for alvorlig 9 62/299 18 % SDOO
funksjonsnedsettelse (11-29) Lav 13

Myrhaug mfl. 2017



Sykelighet

Barne- og ungdomsarene
- Hyppigere sykehusinnleggelser
- Nevrologisk utviklingsforstyrrelse
- Kognitiv svikt
Fin og grov motorisk forsinkelse
Cerebral parese
Sansesvikt, syn og hgrselstap
Adferdsproblemer
- Lunge sykdom
- Andre kroniske lidelser
- @kt risiko for kronisk nyresvikt og
hypertensjon

Bilde: lisens Shutterstock/675334717

\

Up!oDate, 2023



Shared descision making — samvalg — felles beslutningstaking

Barn fgdt fer svangerskapsuke 25:
Behandling — ikke behandling?

«Samvalg skal vaere det normale, og ikke
det spesielle i pasientens helsetjeneste»

.

il o

Foreldrene en viktig del av _‘ of
behandlingsteamet AN

Konferanse: Samvalg i nyfedtmedisinen .
2022

\

Konsensuskonferanse 1998, Helsedirektoratet, 2017; Nasjonal helse-, og sykeshusplan 2020-23; Syltern 2022



Shared descision making — samvalg — felles beslutningstaking

Overlevelse for alle
fedte barn =9%

-

Overlevelse for alle
innlagt pa
nyfgdtavdeling = 38%

Overlevelse for alle
levende fgdte = 26%

.

AL

Truende prematur f@dsel uke 23



Hva ville du gjort,

. . : . | doktor - om det var
Shared descision making — samvalg — felles beslutning g oo

Gutt, ikke fatt

) Gutt, ikke fatt
steroider = 5%

steroider = 50%

Gutt, fatt steroider =
55%
Jente, ikke fatt steroider=
67%

Jente, fatt steroider=
67%

Gutt, fatt steroider =
11%

Jente, ikke steroider =9
%

Jente, fatt steroider=
18%

V' 4
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ACTA PEDIATRICA
WILEY

BRIEF REPORT

Norwegian paediatric residents surveyed on whether they
would want life support for their own extremely preterm infant

TABLE 1 How 80 Norwegian paediatric residents responded
to whether they would want their hypothetical child to receive life
support at 22-26 weeks of gestational age.

Yes Not sure No
22 weeks n (%) 1(1) 4.(5) 75 (94)
—Z3weeks n [kl Ly L8] SR (7]
24 weeks, n (%) 11 (14) 40 (50) 29 (36)
25weeks, n (%) 47 (39) 2/ (34) 6 (3)
26 weeks, n (%) 63 (79) 12 (15) 5 (6)

Syltern og Markestad, 2023



NEONATAL
INTENSIVE CARE,

breathe, (S

COMPLICATED,
PREGNANCIES

haby,

breathe

Professor Annie Janvier
Professor of Paediatrics University of Montreal - | Annie Janvier, MD, Ph
Quebec Canada e

Professor Keith Barrington
Professor of Paediatrics University of Montreal

Quebec Canada

Bilder fra: European Neonatal Ethics Conference 2019 og Amazon.com



@mputer, \

Can you believe it? I've just been handed the sheet
| wrote myself to inform parents about the statistics
related to their baby's condidion. In fact, you have
several versions of that document on your hard
drive. There is nothing about happiness, or the
familiy, or the couple, or adjusting, or the capacity to

deal with uncertainty, or the stress, nor the guilt, or
well-being and quality of life.

& How will | manage to be a mom in the unit?

AL

Bilde fra: European Neonatal Ethics Conference 2019



Overlevelse og sykelighet

Vektleggingen av overlevelse og sykelighet kan vaere individuelt sveert forskjellig

AL

135 leger og sykepleiere
155 me@dre til terminfedte barn
288 foreldre til premature

ARTICLE

Attitudes Toward Neonatal Intensive Care Treatment
of Preterm Infants With a High Risk of Developing
Long-term Disabilities

Hugh Simon Lam, MRCPCH?, Samuel Po Shing Wong, PhDPb, Flora Yuen Big Liu, BNur2, Hiu Lei Wong, MRCP?, Tai Fai Fok, MD?,
Pak Cheung Ng, MD?




Overlevelse og sykelighet

Vektleggingen av overlevelse og sykelighet kan veere individuelt sveert forskjellig

@nske om a redde barnet for Alvorlig funksjonsnedsettelse verre

«en hver pris»? enn ded?
Helsepersonell = 15% Helsepersonell = 55%
Mgadre til terminfgdte barn = Mgadre til terminfgdte barn =
38% 40%

\ Foreldre til premature barn = Foreldre til premature barn =

50% 25%

Lam mfl. 2009; Lantos 2019



Phase 1: Preparing Yourself for Meeting with Parents
Be mindful — this is an important conversation. The parents will remember
every word, gesture, expression.
Be open, present for parents, and ready to listen.
Examine your own biases:
Do you see birth defects as tragedies?
\ Do you have any racial, religious, cultural stereotypes about the family?
La n t O S 3 a S e r O r S a mva Have you already decided what is best for this baby?
Try to put your own views aside — be nonjudgmental.
Establish goal of conversation:
It is not for you to inform or direct parents — instead, create trust, listen, learn
their goals and values, and come up with a plan that all affirm.

Phase 2: Logistics and Etiquette

Create a Safe Space

Find a quiet, private room.
Avoid outside interruptions.
Invite the primary nurse. Show Basic Politeness
Limit the number of health care Introduce yourself.

professionals present. - " Explain your role.
Encourage parents to bring people Know baby's first name.

for emotional support.
Sit.

Phase 3: Working toward a Shared Decision

Acknowledge Emotions
“How are you doing right now?”
“Having a baby in the NICU is really hard.”
“I'm really sorry that you're going through this.”
“Tell me how you are feeling.”

Elicit Hopes, Fears, Goals, Values
"What do you think are the main problems for
Move toward Shared Decision your child?"

"What are the main problems for your family?"
“What are you hoping for?”

“What is your biggest fear?”

“Do you regret anything that's been done?”

Explain options in inclusive language:
“We face some decisions here....”
Tolerate silence.

Listen. "How can we do more to help you?"
"What information do you need that you are
not getting?"
Reflect Back Parents’ Views
“So what I'm hearing you say is ...."
Describe the baby using their descriptors:
“He’s a fighter.”
“She seems to be in pain.”
. Figure 1. Shared Decision Making in the Neonatal Intensive Care Unit (NICU).
‘ Shown is a three-phase process of shared decision making for gray-zone cases in the NICU. Phase 3 is a circular, re-

iterative process. The figure is based on information from Haward et al.””

Lantos, 2018




Lantos 3 faser for samvalg

Phase 1: Preparing Yourself for Meeting with Parents

Be mindful — this is an important conversation. The parents will remember
every word, gesture, expression.

Be open, present for parents, and ready to listen.

Examine your own biases:
Do you see birth defects as tragedies?
Do you have any racial, religious, cultural stereotypes about the family?
Have you already decided what is best for this baby?
Try to put your own views aside — be nonjudgmental.

Establish goal of conversation:
It is not for you to inform or direct parents — instead, create trust, listen, learn

their goals and values, and come up with a plan that all affirm.

\
)

Lantos, 2018




Lantos 3 faser for samvalg

Phase 2: Logistics and Etiquette

Create a Safe Space
Find a quiet, private room.

Avoid outside interruptions.

Invite the primary nurse. Show Basic Politeness
Limit ;he flumlber of health care . _ | Introduce yourself.
professionals present. Explain your role.

Encourage parents to bring people

\ Know baby’s first name.
for emotional support.

Sit.

\
)

Lantos, 2018




Lantos 3 faser for samvalg

\
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Lantos, 2018

Phase 3: Working toward a Shared Decision

Acknowledge Emotions
“How are you doing right now?”

“Tell me how you are feeling.”

“Having a baby in the NICU is really hard.”
“I'm really sorry that you're going through this.”

Move toward Shared Decision

Explain options in inclusive language:
“We face some decisions here....”

Tolerate silence.

Listen.

Elicit Hopes, Fears, Goals, Values

"What do you think are the main problems for
your child?"

“What are the main problems for your family?"

“What are you hoping for?”

“What is your biggest fear?”

“Do you regret anything that’s been done?”

"How can we do more to help you?"

"What information do you need that you are
not getting?"

Reflect Back Parents’ Views
“So what I'm hearing you say is ...."

“He’s a fighter.”
“She seems to be in pain.”

Describe the baby using their descriptors:




Skal vi handle ut ifra den som dg@de eller fikk et livi smerter, eller
skal vi handle ut ifra den som mgter deg i gangen pa trehjulsykkelen?

Avsta fra a behandle
ekstremt premature
barn fgr

svangerskapsuke 257?

Aktiv behandling av
ekstremt premature
barn fedt i
svangerskapsuke 23
(22)?

Ruud Hansen og Fgrde, 2016
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Intensivbehandlingens fremskritt

PRIORITERING
Hvem skal fa, hvem ma vente, hvilke

tjenester skal prioriteres?

Noen far, mens andre ikke far

- Begrensinger i kapasitet

- Tiltakets nytte ikke star i forhold til
kostnad

Nytte — ressurs - alvorlighet

\
)

a

DET KONGELIGE
HELSE- OG OMSORGSDEPARTEMENT
——

Meld. St. 38

(2020-2021)
Melding til Stortinget

Nytte, ressurs og alvorlighet

Prioritering i helse- og omsorgstjenesten




Prognose

vurderer vi at prognose er av
mindre betydning for premature
sammenliknet med andre
aldersgrupper?

AL




8 pasienter med behov for intensivbehandling og potensiell risiko for
nevrologisk skade

2 mnd gammel baby med
hjernehinnebetennelse

24-uker
prematur baby
nettopp fedt

4 PASIENTER
50% sjanse for overlevelse og hvis de
overlever: 50% vil vaere uten skade,
25% mild- moderat skade og 25%
alvorlig skade

Terminf@dt barn,
nettopp fgedt med
50 aring i kjent misdannelse
bilulykke

AL

Janvier mfl, 2008



8 pasienter med behov for intensivbehandling og potensiell risiko for
nevrologisk skade

7 ar gammel med
cerebral parese, dgv,
forsinket utvikling og
hyperaktivitet med ny
hodeskade

2 PASIENTER MED
FUNKSJONSNEDSETTELSE
50% sjanse for overlevelse, og hvis de
overlever: 50% sjanse for a fa
ytterligere skade

80 ar gammel
med demens og
nytt slag

\
<

Janvier mfl, 2008



8 pasienter med behov for intensivbehandling og potensiell risiko for
nevrologisk skade

14 ar gammel med akutt
myeloid leukemi (med

2 PASIENTER involvering av
sentralnervesystemet)

5% sjanse for overlevelse

35 ar gammel
med hjernekreft

Janvier mfl, 2008



Table 2 Ranking

24-week preterm
Term

2 months

7 years

14 years

35 years

50 years

30 years

Janvier mfl, 2008



Table 2 Ranking of patients

Median ranking, all
respondents (n =524)

| 24-week preterm

Term

| 2 months
7 years
14 years
35 years
50 years

| 80 years

CoOl V1 SN WO DO =] W

Janvier mfl, 2008



Kostnader

er intensivbehandling av
ekstremt premature barn lite

kostnadseffektivt?

AL



Nytte-kostnads-analyser

Nyfedtmedisin - vaert kritisert for a vaere for
dyr

Fa nyere studier

Norge 2007

behandling av nyfgdte med fgdselsvekt
< 1000 gram = gjennomsnittlig 900 000
kr/pasient

Direkte og indirekte kostnader
= Samfunnsmessige kostnader

«::ost-utility»-analyse

Meadow mfl. 2011; Nordermoen og Bratlid, 2010; Nord, 2002; Lantos 1997



Etikk pa makro-, meso—, og mikro-niva knyttet til intensivbehandling av
ekstremt premature barn

» Politiske fgringer, nasjonale
retningslinjer, gkonomi, ressurser

« Sentralisering av behandling
» Oppfalgingstiloud etter utskrivelse

Makro

* Avdelingens strategi
Meso * Oppleering
 Kultur

* Enkeltes moral,
verdier og holdninger

Mikro « Pasientnaere valg

AL



Etikk pa makro-, meso—, og mikro-niva knyttet til intensivbehandling av
ekstremt premature barn

» Politiske fgringer, nasjonale
retningslinjer, gkonomi, ressurser

» Sentralisering av behandling
* Oppfalgingstilbud etter utskrivelse

Makro

AL



Etikk pa makro-, meso—, og mikro-niva knyttet til intensivbehandling av
ekstremt premature barn

AL

Meso

* Avdelingens strategi
» Oppleering
« Kultur




Etikk pa makro-, meso—, og mikro-niva knyttet til intensivbehandling av
ekstremt premature barn

* Enkeltes moral,
verdier og holdninger

« Pasientnaere valg




Oppsummering

AL




Et liv for barnet? For familien?




Takk for
oppmerksomheten!
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