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Mogte tirsdag den 4. november 2014 kl. 10

President: Olemic Thommessen

Dagsorden (nr. 10):

1. Markering av Stortingets grunnlovsvedtak 4. novem-
ber 1814

2. Interpellasjon fra representanten Olaug V. Bollestad til
helse- og omsorgsministeren:

«Informasjon fra Medisinsk fadselsregister viser at
levedyktige fostre pa et sykdomsgrunnlag kan ha blitt
abortert etter den absolutte grensen for abort. Flere
vordende foreldre har statt frem med historier om opp-
levd abortpress pd bakgrunn av at barnet de venter
har en alvorlig diagnose eller sykdom. Det har vide-
re blitt stilt sparsmal vedrerende helsepersonells defi-
nisjoner av levedyktighet og hvilke tilstander som kan
karakteriseres som «uforenelige med livy». Det er vik-
tig at helsepersonell har gode veiledningsrutiner og til-
byr god informasjon og stette i mete med gravide som
venter et barn som er alvorlig sykt eller har en tilstand
som krever ekstra oppfalging og ressurser.

Hvordan vil regjeringen sikre god veiledning og
oppfelging nar noen venter et sykt barn, og hva vil re-
gjeringen gjore for at kvinner som berer levedyktige
barn, ikke skal fa beskjeden om at barnets tilstand er
uforenelig med 1iv?»

3. Referat

Sak nr. 1 [10:00:51]

Markering av Stortingets grunnlovsvedtak 4. november

1814

Presidenten: Statsminister og medlemmer fra regje-
ringen, Hoyesterett, @rede gjester, kjaere medrepresentan-
ter!

I dag er det neyaktig 200 ar siden det forste overor-
dentlige storting vedtok grunnloven av 4. november 1814,
for senere samme dag & velge Sveriges Carl XIII til norsk
konge. Med dette vedtaket var det formelle grunnlaget for
det nye selvstendige Norge lagt. Arbeidet med & bygge den
nye nasjonen kunne begynne.

200 ar etter at stortingspresident Christie la fra seg
klubben i Katedralskolens store sal, kan altsa jeg, dagens
stortingspresident, markere denne dagen her i Stortinget,
det politiske maktsentrum for en demokratisk velferdsstat
i verdenstoppen.

Jeg synes vi ved en anledning som denne kan mate
hverandres blikk, kjenne pa fellesskapet og sammen med
det norske folk tillate oss & vere litt stolte av det vi har
oppnadd.

Pé internasjonale rangeringer, senest i dag, av demo-
kratienes tilstand kommer Norge svert godt ut. Norske po-
litikere generelt og Stortinget spesielt nyter stor tillit i be-
folkningen. Det vet vi. Forsknings- og bokprosjektet om
Stortingets historie fastslar at Stortingets posisjon i det
norske demokratiet har blitt styrket, snarere enn svekket,
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gjennom de siste 50 arene. Det er gledelig, og det forplik-
ter.

Bak hver og en stortingsrepresentant star det mange
tusen stemmer. Det er tilliten vi forvalter. Deri ligger vért
mandat. Med velgerne i ryggen er det véar jobb a legge
grunnlaget for en bredest mulig demokratisk deltagelse,
der folket foler eierskap til det systemet vi er en del av. Slik
har hver og en av oss et demokratisk ansvar som strekker
seg langt utover veggene i denne salen. Vi sammen er bee-
rere av det norske folkestyret. Det er ikke noe vi skal ta lett
pé. Det gjor vi da heller ikke.

Hver hest mater vi til politisk arbeid med vissheten om
at viktige oppgaver venter. Gjennom et vanlig arbeidsar
behandler Stortinget et betydelig antall saker. Stortingets
fagkomiteer gjor en grundig jobb med & forberede og til-
rettelegge alle avgjerelser. De internasjonale delegasjone-
ne legger ned en anselig innsats i det interparlamentariske
arbeidet. Tidligere i ar har vi gjennomfert store grunn-
lovsrevisjoner, og i disse dager gér vi inn i arbeidet med
neste ars statsbudsjett. Det er mitt bestemte inntrykk at
Stortinget i alt dette arbeidet gjor en solid og omfattende
innsats.

Som folkevalgte representanter utfordres vi stadig ster-
kere i et samfunn som blir mer og mer komplekst, og i en
verden som kommer tettere og tettere pd. Det som for var
langt borte, er plutselig sa veldig nar. Dermed forandres
ikke bare rammene for enkeltindividenes samfunnsdelta-
kelse, men ogsa forutsetningene for hele vart demokrati.

Grensene for hva vi kan bestemme helt selv pé nasjo-
nalt niva, og hva vi ma tilpasse omverdenen, flyttes. Vi er
bundet av internasjonale konvensjoner pa flere felt, som
f.eks. menneskerettigheter, miljo og ressursforvaltning, og
vi forpliktes av internasjonalt samarbeid pa en rekke andre
omréder. Forholdet til EU er bare ett av mange eksempler.

At det norske demokratiet star overfor utfordringer og
har behov for & tilpasse seg, er riktignok ikke noe nytt.
Derfor har dette aret ikke bare veert en feiring av Grunn-
loven, men egentlig like mye en feiring av en 200 &r lang
demokratisk utviklingsprosess.

Na som grunnlovsjubileet gar mot slutten, er det god
grunn til & merke seg hvor sterkt jubileet har engasjert hele
landet. Det har vert en eventyrlig oppslutning — fra nord
til syd og fra est til vest. Barn og voksne har vaert med pa
arrangementer i landets sma og store kommuner, og fei-
ringen har tatt de forskjelligste former, fra bakekonkurran-
ser, potetlop og teateroppsetninger til historiefortelling og
demokratidebatter.

Sammen har vi oppnaddd mye dette aret. Vi har minnet
oss selv om at Grunnloven er mer enn et aldrende sym-
bol og en samling vanskelige paragrafer. Grunnloven er et
levende dokument — juridisk, symbolsk og politisk. Den
griper inn i innbyggernes liv. Den er var mest genuine
berer av nasjonal identitet og kontinuitet. Na i grunnlovs-
jubileets avsluttende fase ma det vaere lov & oppsummere
at feiringen har lyktes i 4 fjerne det historiske slaret som
Grunnloven tradisjonelt har vert innhyllet i.

Grunnlovsjubileet har veert en feiring av frihet; frihet til
medbestemmelse og realisering av individenes muligheter
og frihet fra undertrykkelse og despoti. Friheten kom etter
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en serie dramatiske begivenheter gjennom aret 1814, og
den kom som et resultat av politisk klgkt. Det er liten tvil
om at kong Christian Fredrik og kronprins Carl Johan viste
stort politisk lederskap da de valgte pragmatismen og reto-
rikken fremfor konfrontasjonen og en formalsles kamp for
@re og ettermale. Deres vilje til kompromiss og evne til
a finne omforente losninger var ikke feighet. Derimot var
det politisk klokskap. Sammen ga de to lederne et sterkt
anslag til den lange perioden med fred vi har fétt oppleve
mellom de nordiske landene.

Jubileet har selvfolgelig sett bakover. Mye av det har
vert knyttet til historiske datoer fra 1814 —sa ogsa i dag. |
lopet av aret som har gatt, har mange vert opptatt av a lofte
frem ulike kandidater til arestittelen «helten av 1814».
Kanskje er en av de viktigste lerdommene at det ikke uten
videre kan utpekes én helt. Historien om 1814 viser hvor-
dan en rekke forskjellige enkeltindivider tradte frem og tok
ansvar da det virkelig gjaldt. Frihetsverket i 1814 var re-
sultatet av mange ulike menneskers vilje til & ta ansvar, til
a lofte blikket, sikte mot de viktigste malene, men ogsé
til & vise tilbakeholdenhet og moderasjon nar situasjonen
krevde det. Kanskje er denne l&rdommen om samvirke
og pragmatisme blant de mest verdifulle lerdommene & ta
med seg nar vi né snart forlater grunnlovsjubileet. I folkets
tjeneste er det losningene som gjelder.

I denne salen samles det norske folkestyrets 169 frem-
ste representanter. Ingen bearer et storre ansvar for det
norske demokratiet enn oss. Vi har folket i ryggen. Det for-
plikter oss, og det gir oss styrke. Ved jubileumsérets ut-
gang foler jeg meg sikker pa at vi alle enes 1 gnsket om &
bygge videre pé det beste av hva vi har oppnédd: et Norge
der deltagelse og tillit har bygget velferd og fremgang. For
jubileet er ikke slutten pé fortellingen, men starten pa det
neste kapitlet i det norske folkestyrets historie, og der skal
vi alle vaere deltagere.

Takk for oppmerksomheten. (Applaus i salen)

Da vil jeg overlate presidentklubben og den videre pre-
sideringen av dagens mete til forste visepresident Marit
Nybakk, fordi jeg skal apne et seminar i lagtingssalen om
kort tid. Da er nok ogsé ledelsen i trygge hender.

Marit Nybakk overtok her presidentplassen.

Presidenten: Representanten Torgeir Micaelsen, som

har vert permittert, har igjen tatt sete.
Det foreligger tre permisjonssgknader:

— fra representanten Geir Jorgen Bekkevold om permi-
sjon i tiden fra og med 4. november til og med
6. november for & delta som valgobservater for
OSSEs parlamentariske forsamling under valget i
USA

— fra Arbeiderpartiets stortingsgruppe om permisjon for
representanten Sverre Myrli i tiden fra og med 4. no-
vember til og med 6. november for & delta i en reise
med NATOs parlamentariske forsamling til Ser-
Korea

— fra Fremskrittspartiets stortingsgruppe om sykepermi-
sjon for representanten Kristian Norheim fra og med
4. november og inntil videre

2014

Disse seknadene foreslas behandlet straks og innvilget.
— Det anses vedtatt.

Fra forste vararepresentant for Telemark fylke, Hanne
Thiirmer, foreligger seknad om fritak for 4 mete i Stortin-
get under representanten Geir Jorgen Bekkevolds permi-
sjon i tiden fra og med 4. november til og med 6. november,
av velferdsgrunner.

Etter forslag fra presidenten ble enstemmig besluttet:
1. Seknaden behandles straks og innvilges.
2. Folgende vararepresentanter innkalles for & mete i per-
misjonstiden:
For Akershus fylke: Are Helseth 4. og 5. november
For Telemark fylke: Gry-Anette Rekanes Amundsen
4. november og inntil videre, og Dag Sele 4.—6. no-
vember

Presidenten: Are Helseth, Gry-Anette Rekanes
Amundsen og Dag Sele er til stede og vil ta sete.

Statsrdd Sylvi Listhaug overbrakte ni kgl.
proposisjoner (se under Referat).

Presidenten: Representanten Marit Arnstad vil fram-
sette to representantforslag.

Marit Arnstad (Sp) [10:14:38]: Jeg vil framsette for-
slag om energimerking av bygg.

Pa vegne av stortingsrepresentantene Anne Tingelstad
Waeien, Jenny Klinge og meg sjol vil jeg fremme for-
slag om 4 endre ordningen med merverdikompensasjon for
idrettsanlegg.

Presidenten: Representanten Jenny Klinge vil fram-
sette et representantforslag.

Jenny Klinge (Sp) [10:15:16]: P4 vegner av stortings-
representantane Heidi Greni, Gerd Eli Berge og meg sjolv
har eg gleda av a fremje forslag om etablering av overva-
kingskamera pé alle keyrbare norske grenseovergangar.

Presidenten: Forslagene vil bli behandlet pa regle-
mentsmessig mate.

For de resterende sakene pa dagens kart tas opp til be-
handling, vil presidenten foresla at sak nr. 3 — Referat — tas
opp til behandling fer sak nr. 2.

— Det anses vedtatt.

Sak nr. 3 [10:15:56]
Referat

1. (48) Endringer i lov om Statens pensjonskasse, folke-
trygdloven og i enkelte andre lover (justeringer i regle-
ne om uferetrygd og ny uferepensjonsordning i offent-
lig tjenestepensjon mv.) (Prop. 10 L (2014-2015))

2. (49) Representantforslag fra stortingsrepresentantene
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kvinner som baerer levedyktige barn, ikke skal f& beskjed om at barnets tilstand er uforenelig med liv

Dag Terje Andersen, Anette Trettebergstuen, Lise
Christoffersen, Fredric Holen Bjerdal, Helga Peder-
sen, Kari Henriksen og Arild Grande om utarbeiding
av en handlingsplan med tiltak mot sosial dumping
og arbeidslivskriminalitet i Norge (Dokument 8:20 S
(2014-2015))

Enst.: Nr. 1 og 2 sendes arbeids- og sosialkomiteen.
(50) (Prop. 1 S Tillegg 1-2 (2014-2015)) Endring av
Prop. 1 S (2014-2015) om statsbudsjettet for 2015
Budsjettkapitlene i Prop. 1 S Tillegg 1-2 (2014-2015)
foreslas fordelt pa rammeomrader og sendt de respek-
tive komiteer i samsvar med Stortingets vedtak om
fordeling til komiteene i Inns. 1 S (2014-2015)

Enst.: Sendes finanskomiteen.

(51) Samtykke til ratifikasjon av tilleggsprotokoll av
12. januar 1998 om forbud mot kloning av men-
nesker (CETS 168), tilleggsprotokoll av 25. januar
2005 om biomedisinsk forskning (CETS 195) og
undertegning og ratifikasjon av tilleggsprotokoll av
27. november 2008 om genetiske undersokelser for
helseformél (CETS 203), til Europaradets konvensjon
om menneskerettigheter og biomedisin (Prop. 13 S
(2014-2015))

Enst.: Sendes helse- og omsorgskomiteen, som fore-
legger sitt utkast til innstilling for utenriks- og for-
svarskomiteen til uttalelse for innstilling avgis.

(52) Representantforslag fra stortingsrepresentantene
Kjersti Toppe, Per Olaf Lundteigen og Janne Sjelmo
Nordas om oppretting av Rjukan spesialistsenter, opp-
gaver og finansiering (Dokument 8:17 S (2014-2015))

Enst.: Sendes helse- og omsorgskomiteen.

(53) Endringer i statsbudsjettet 2014 under Justis- og
beredskapsdepartementet mv. (Handtering av terror-
trusselen mot Norge sommeren 2014 og skogbrann-
helikopter) (Prop. 7 S (2014-2015))

Enst.: Sendes justiskomiteen, unntatt kap. 500 og

510, som sendes kommunal- og forvaltningskomiteen,
og kap. 1720, 1791 og 4791, som sendes utenriks- og
forsvarskomiteen.
(54) Representantforslag fra stortingsrepresentantene
Hege Haukeland Liadal, Hadia Tajik og Tove Karo-
line Knutsen om & godkjenne Harstad som friby for en
forfulgt musiker (Dokument 8:16 S (2014-2015))

Enst.: Sendes justiskomiteen.

(55) Endringer i studentsamskipnadsloven (Prop. 9 L
(2014-2015))

Enst.: Sendes kirke-, utdannings- og forskningsko-

miteen.
(56) Representantforslag fra stortingsrepresentantene
Karin Andersen og Audun Lysbakken om at Norge
tar imot de 123 syriske flyktningene som regjeringen
sa nei til med henvisning til kommunenes kapasitet
(Dokument 8:18 S (2014-2015))

Enst.: Sendes kommunal- og forvaltningskomiteen.
(57) Endringer i stiftelsesloven (stiftelsesklagenemnd)
(Prop. 12 L (2014-2015))

Enst.: Sendes nzringskomiteen.

(58) Samtykke til godkjenning av E@S-komiteens be-
slutning nr. 88/2014 av 16. mai 2014 om innlemmel-

se 1 E@S-avtalen av forordningene (EF) nr. 1071/2009,
(EF) nr. 1072/2009 og (EF) nr. 1073/2009 om fel-
les regler om yrkes- og markedsadgang for person- og
godstransport pa veg (Prop. 8 S (2014-2015))

Enst.: Sendes transport- og kommunikasjonskomi-
teen, som forelegger sitt utkast til innstilling for uten-
riks- og forsvarskomiteen til uttalelse for innstilling
avgis.

12. (59) Lov om utenrikstjenesten (utenrikstjenesteloven)
(Prop. 11 L (2014-2015))

13. (60) Representantforslag fra stortingsrepresentantene
Bard Vegar Solhjell og Audun Lysbakken om aner-
kjennelse av Palestina som egen stat (Dokument 8:19
S (2014-2015))

Enst.: Nr. 12 og 13 sendes utenriks- og forsvarsko-
miteen.

Presidenten: Stortinget gér da tilbake til sak nr. 2.

Sak nr. 2 [10:18:21]

Interpellasjon fra representanten Olaug V. Bollestad til
helse- og omsorgsministeren:

«Informasjon fra Medisinsk fodselsregister viser at
levedyktige fostre pa et sykdomsgrunnlag kan ha blitt abor-
tert etter den absolutte grensen for abort. Flere vordende
foreldre har statt frem med historier om opplevd abortpress
pd bakgrunn av at barnet de venter har en alvorlig dia-
gnose eller sykdom. Det har videre blitt stilt sporsmdl ved-
rorende helsepersonells definisjoner av levedyktighet og
hvilke tilstander som kan karakteriseres som «uforenelige
med livy. Det er viktig at helsepersonell har gode veiled-
ningsrutiner og tilbyr god informasjon og stotte i mote med
gravide som venter et barn som er alvorlig sykt eller har en
tilstand som krever ekstra oppfolging og ressurser.

Hvordan vil regjeringen sikre god veiledning og oppfol-
ging ndr noen venter et sykt barn, og hva vil regjeringen
gjare for at kvinner som beerer levedyktige barn, ikke skal
fa beskjeden om at barnets tilstand er uforenelig med liv? »

Olaug V. Bollestad (KrF) [10:19:57]: Flere vorden-
de foreldre har statt fram med beretninger om opplevd
abortpress nar det avdekkes alvorlig sykdom hos barnet de
barer. Det fortelles om helsepersonell som framstiller det
som en selvfolgelighet & skulle avbryte graviditeten fordi
det ventede barnet har en alvorlig sykdom eller diagnose.
Flere viser til at legen har lagt fram statistikker og merke
prognoser og tilbudt seg & bestille time til abort for for-
eldrene selv har uttrykt noe som helst om hva de ensker
a gjore. Sist lordag, 1. november, berettet en kvinne i et
innlegg i Dagbladet:

«Pa sykehuset ble vi presentert for psykiske og fy-
siske avvik barnet vart ville komme til & bli fodt
med. Han [legen] fremla det som noe variasjon mel-
lom menneskene med Downs syndrom og at han ikke
kunne si hvilken grad av Downs vart barn ville fa, men
han presiserte at det kun var de friskeste vi fikk se 1
media.
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kvinner som berer levedyktige barn, ikke skal fa beskjed om at barnets tilstand er uforenelig med liv

Jeg fikk folelsen av & ikke ha noe annet valg enn
abort slik forskeren presenterte valget for oss.»

Vi snakker om svert krevende, nare og personlige di-
lemma, og vi vet at det finnes flere historier som denne
kvinnens historie i Dagbladet.

Som fagpersoner har legen og annet helsepersonell
stor autoritet og stor troverdighet i mote med den enkel-
te kvinnen og hennes familie. En leges framlegging av in-
formasjon og videre anbefaling vil for mange veie tungt i
en krevende valgsituasjon, hvor valget kan std mellom 4 ta
abort og & beholde barnet.

Det er en stor sorg for vordende foreldre & fa beskjed
om at barnet de venter, har en alvorlig sykdom. I slike
situasjoner vil legens oppgave vere 4 gi god informasjon,
stotte og hjelp etter behov. Forer et svangerskap til alvor-
lige vansker for en kvinne, skal hun tilbys informasjon og
veiledning om den bistand som samfunnet kan tilby henne,
jf. abortloven § 2. Kvinnen har krav pa rad for selv & kunne
treffe det endelige valget, sier loven.

Et betimelig sporsmaél vil vaere om disse kvinnene opp-
lever at de har et reelt valg. Den gravide har rett til god in-
formasjon, veiledning og oppfelging — béde for & sikre at
ingen opplever abortpress, og for & sikre et stotteapparat
rundt blivende foreldre som velger & baere fram et barn med
en alvorlig sykdom eller diagnose.

Det er en stor belastning for vordende foreldre & for-
holde seg til ufattelig mange instanser nar de venter et
barn med nedsatt funksjonsevne. Derfor foreslar Kristelig
Folkeparti at den koordinatoren som vi ensker skal vere i
kommunene etter at barnet er fodt, allerede i svangerskapet
kan fa lov til & bistd familien. Dette vil avlaste den enkel-
te kvinnen og samtidig forberede hjelpeapparatet i kom-
munen pa & tilby og tilpasse tjenestene helt fra fodselen
av.

Flere kvinner har de siste drene fortalt om da livet i
magen ble stemplet som «uforenlig med livy, men at de
valgte & baere barnet fram pa tross av legens morke progno-
ser og anbefalinger.

Det finnes i dag sprell levende, herlige eksempler som
utfordrer den dystre medisinske konklusjonen. En av dem
er lille Ole, og han er i dag over to ar. Ole har trisomi 18,
en diagnose som av leger blir betegnet som uforenlig med
liv. I praksis betyr dette at det ikke finnes en gvre grense
for ndr man kan fa innvilget abort. Med denne merkelap-
pen pa barnet er det i praksis dpning for abort helt fram til
fodselen. Oles mor, Anna Solberg, forteller at legen aldri
sa direkte til henne at hun matte ta abort, men at alt han la
fram, gjorde at hun kjente seg som en feiging som hadde
problemer med & velge bort barnet.

Solberg klarte ikke & gjennomfere aborten. I dag er lille
Ole over to ar gammel og lever et godt liv sammen med for-
eldrene og sosknene sine. A folge legens sterke anbefaling
om 4 ta abort ettersom fosteret ikke ville vere levedyktig,
ville veert en fatal avgjorelse ettersom han i dag fungerer
godt og har god livskvalitet. Mitt spersmél er: Hvordan for-
holder regjeringen seg til at blivende foreldre i mete med
legen skal matte forsvare at de vil baere fram et sykt barn?

For noen uker siden deltok flere av oss pa et seminar
her pé Stortinget der temaet var nettopp trisomi 13 og 18

og det faktum at disse barna tradisjonelt ikke blir gitt annet
enn lindrende behandling ved norske sykehus. Tilstandene
er alvorlige, men ikke absolutt dedelige, slik mange me-
disinske autoriteter har hevdet for — og hevder na. «Vi ber
endre ordbruk, og revurdere enda flere holdninger. Vi ma
ta inn over oss at vi har tatt feil nar det gjelder progno-
sen til disse barna, de lever lengre enn vi trodde for», sa
barnelege Ole Didrik Saugstad under dette seminaret. Selv
om det pagar holdningsendringer, mener altsd Saugstad at
helsevesenet ikke ma behandle trisomi-barn slik man be-
handlet Downs syndrom-barna for 40 &r siden. En diagno-
se er ikke en diagnose, for barn er ulike, og barn ma be-
handles som barn, uavhengig av diagnose. Barn har ulike
forutsetninger, uavhengig av diagnose.

Det er sveert viktig og nedvendig med en presisering av
den ovre absolutte grensen for senabort. Regjeringen fram-
la heldigvis et endringsforslag som gar ut pa at vi har en
grense ved 21 uker og 6 dager. Helsepersonell ved flere
sykehus varslet i 2011-2012 om at det forekom aborter sa
sent ute 1 svangerskapet at det kunne vaere brudd pa norsk
lov. Det er avgjerende at det na slés fast at levedyktige fost-
re ikke trenger & aborteres. Flere av tilfellene som ble inn-
meldt til helsemyndighetene, var pa psykososialt grunnlag,
men tilstander som Downs syndrom forekom ogsid som
abortgrunn. Den medisinske og teknologiske utviklingen
bidrar til at vi kan redde flere og flere premature og hjelpe
flere og flere med ulike diagnoser. Det handler ikke bare
om hvor tidlig vi kan redde et barn, det handler ogsd om
sykdommer som tidligere var definert som uforenlige med
liv, men som det nd er en mulighet for & redde.

Jeg ansker til slutt & gjengi noen ord fra et innlegg av
Marte Gokseyr og hennes mor i Morgenbladet sist uke:

«Da jeg spurte min mor om hvordan hun opplevde
det da jeg ble fodt, svarte hun: «Du var et nydelig lite
barn. Det var ikke du som var problemet. Det smerte-
fulle var at jeg matte mate mine egne fordommer. Sam-
tidig visste jeg at disse fordommene ogsa gjennomsyret
vért samfunn. Hvordan skulle dette gd?»

(...)

Den store byrden for foreldre er at barnet deres kan
bli sett pa som et problem det egentlig ikke er plass til

i vart samfunn. Det kan vere tungt!»

Vi kan ikke konstruere livskvalitet ut fra subjektive er-
faringer eller fagboker. Hvert enkelt menneske har rett til
a ha eierskap til hva et godt liv inneberer for en selv.

Hvordan vil regjeringen sikre god veiledning og opp-
folging nar noen venter et sykt barn, og hva vil regjerin-
gen gjore for at kvinner som bzrer levedyktige barn, ikke
skal fa beskjeden om at barnets tilstand er uforenlig med
liv?

Statsrad Bent Heie [10:30:15]: Jeg vil forst fa takke
interpellanten for & reise en viktig diskusjon og for det ar-
beidet som er gjort her i Stortinget for & diskutere disse
sporsmalene, bl.a. i det seminaret som det er referert
til.

Naér ultralyd og andre undersgkelser i svangerskapet av-
dekker alvorlig sykdom hos fosteret, skal den gravide og
hennes partner ha grundig informasjon. De ma fa vite hva
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diagnosen innebzrer, bade med tanke pa overlevelse, be-
handlingsmuligheter og livskvalitet for barnet dersom det
skulle overleve.

Jeg har inntrykk av at sykehusene legger stor vekt pa
a gi grundig informasjon, bl.a. fordi loven gir mulighet til
a avbryte svangerskapet nar det er pavist alvorlig sykdom
hos fosteret. Nér noen foreldre forteller at de i en slik sam-
menheng har opplevd et abortpress, ma sykehusene for-
sikre seg om at dette ikke skjer igjen. Alle som velger a
bare fram barnet, skal — uten hensyn til prognosene for
barnet — mates med bédde omsorg og respekt.

Helsepersonell mé vare ydmyke for at pasientene vur-
derer de medisinske forholdene inn i en sterre familier
og sosial ramme. Det er ogsd viktig & vere oppmerksom
pa at i en situasjon der det pavises alvorlig sykdom hos et
foster, vil kvinnen og hennes partner oppleve hoyt psykisk
stress. Kommunikasjon i en slik situasjon er krevende, og
det er ofte nodvendig a gjenta informasjonen. Helseperso-
nell ma vare lydhere for signaler fra den gravide og hennes
partner.

Jeg har bedt helseregionene redegjore for hvordan de
sikrer god veiledning og oppfelging av disse kvinnene.
Sykehusene opplyser at dette skal tas pa alvor. De legger
vekt pa & finne en losning i samarbeid med kvinnen og
hennes partner og a gi stette til det valget de tar.

Nasjonal behandlingstjeneste for avansert invasiv fos-
termedisin ved St. Olavs Hospital mottar henvisninger fra
hele landet og har arlig omsorg for om lag 220 gravide som
har foster med utviklingsavvik. Leger, jordmedre og sosio-
nomer med lang erfaring gir informasjon og stetter gravide
som er i en slik situasjon. Behandlingstjenesten opplyser
at tverrfaglig samarbeid gir et godt grunnlag for at gravide
som bearer levedyktige barn, ikke far feilaktig beskjed om
at barnets tilstand er uforenelig med liv.

Det er ogsa viktig at foreldrene far informasjon om stet-
tetiltak etter fodselen. Nasjonalt senter for fostermedisin
ved St. Olavs Hospital viser til at de har et nert samarbeid
med Frambu, som er en del av den nasjonale kompetanse-
tjenesten for sjeldne diagnoser. Et tettere samarbeid med
Frambu er ogsa under utvikling.

Internasjonalt har norsk svangerskapsomsorg, fadsels-
hjelp og nyfedtmedisin hoy standard. Norge har et av ver-
dens laveste tall for fosterded sent i svangerskapet og ded
tidlig i nyfedtperioden. Omsorg for den gravide og hen-
nes partner etter funn av alvorlig sykdom eller avvik hos
fosteret er en viktig og integrert del av denne omsorgen.

Det a vurdere om et foster er levedyktig, eller om foste-
ret har en tilstand som er uforenelig med liv, kan veere vans-
kelig. Samtidig vil vurderingen normalt ha stor betydning
for om kvinnen vil seke abort, og vare helt avgjerende for
om en seknad innvilges eller ikke.

Abortloven trekker en absolutt grense for innvilgel-
se av abort «nér det er grunn til & anta at fosteret er le-
vedyktig». 1 forarbeidene, Ot.prp. nr. 53 for 1977-1978
side 10, beskrives dette tidspunktet som «da muligheten
for at fosteret er levedyktig utenfor livmoren kan vere til
stede». Departementet har som kjent foreslatt en presise-
ring av gjeldende rett i abortforskriften. Forslaget presise-
rer at

«dersom det ikke er serlige forhold ved fosteret som
tilsier noe annet, skal et foster antas a veere levedyktig
etter 22. svangerskapsuke (21 uker + 6 dager)».

Ved vurdering av levedyktighet er problemstillingen
forst og fremst om det er mulig at fosteret vil kunne overleve
ved hjelp av intensivbehandling pa det tidspunktet svanger-
skapsavbruddet eventuelt ville ha funnet sted. I slike tilfel-
ler vil bl.a. svangerskapets lengde og eventuelle skader hos
fosteret veere relevant. Selv om et foster skal antas & veere
levedyktig etter 22. svangerskapsuke, kan det vere serli-
ge forhold ved fosteret som tilsier noe annet. For eksem-
pel vil noen fostre kunne ha sykdommer eller avvik som til-
sier at tidspunktet for levedyktighet vil inntre pé et senere
tidspunkt i svangerskapet. Andre fostre vil kunne ha sé stor
skade at overlevelse mé anses a vare tilneermet ikke-eksis-
terende, uansett tidspunkt for forlesning — med andre ord at
fosteret har en tilstand som er uforenelig med liv.

Som kjent gjelder det ingen abortgrense nar fosteret har
en tilstand som er uforenelig med liv. Det er derfor viktig
bade av hensyn til kvinnen og til fosterets rettsvern at det
ikke er noen tvil om hva som skal til for at et foster anses
4 ha en tilstand som er uforenelig med liv.

Begrepet «uforenelig med liv» framgéar verken av
abortloven eller abortforskriften, men i merknadene til
abortforskriften og i rundskriv. I rundskriv 1-40/2001 utta-
les bl.a.:

«I noen tilfeller vil fosteret ha en tilstand som er
uforenelig med liv utenfor livmoren uansett tidspunkt
for forlesning. Vedkommende tilstand vil kunne vere
forenelig med overlevelse i minutter, timer, dager eller
noen uker. Tilstanden kan her likevel vaere «uforenelig
med liv» dersom erfaringer klart tilsier at overlevelses-
mulighetene er tilneermet ikke-eksisterende utover en
slik tidsperiode.»

Den 18. juni i ar ba departementet Helsedirektoratet om
a underseoke praksis for abort, med utgangspunkt i opp-
lysninger fra Medisinsk fedselsregister om fostre som ble
abortert etter utgangen av 22. svangerskapsuke i 2012. De-
partementet ba ogsd om en vurdering av abortpraksis for
fostre med diagnosene trisomi 13 og trisomi 18. Selv
om de fleste fostre med disse diagnosene der i fosterli-
vet — 8090 pst. — eller i de forste dagene etter fodselen, er
det ogsa noen som kan leve i et begrenset antall ar. Depar-
tementet ba derfor spesielt om en vurdering av om nér slike
fostre mé antas & vaere levedyktige.

Helsedirektoratet har i uttalelse fra 1. november 2014
uttalt at 1 praksis kan det vaere vanskelig & definere hvilke
tilstander som er uforenelige med liv, utover de klare tilfel-
lene hvor f.eks. fosteret mangler hjerne. Det er ogsa store
variasjoner blant fostre som har samme type sykdom eller
avvik.

Nér det gjelder trisomi 13 og trisomi 18, uttalte direk-
toratet bl.a. at dette er

«eksempler pa sykdomstilstander som historisk har

vaert omtalt som «uforenelig med livy.»

Samtidig slo direktoratet fast at

«idag kan det se ut til & vaere en noe storre mulighet for

overlevelse for noen av dem som er levendefodt med

denne tilstanden».
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Videre uttalte direktoratet at

«det faktum at noen ytterst fi med diagnosene Triso-

mi 13 og Trisomi 18 overlever i lengre tid enn timer,

dager eller uker, medferer at man ikke uten forbehold

kan anse diagnosene alene som uforenelige med liv».

Helsedirektoratet understreket samtidig at fostre med
slik diagnose «ikke er levedyktige pad samme tidspunkt i
svangerskapet som friske fostre. Direktoratet har séledes
slatt fast at diagnosene trisomi 13 og trisomi 18 ikke alene
er tilstander uforenelige med liv. Levedyktigheten kan
imidlertid inntre senere for fostre med slike tilstander. Der-
for kan abort veere tillatt pa et senere tidspunkt enn 22 uker
for slike fostre.

Helsedirektoratet har vurdert opplysningene fra Medi-
sinsk fodselsregister om fostre som ble abortert etter ut-
gangen av 22. svangerskapsuke i 2012, og konkluderer
med at de aktuelle abortene er innvilget i overensstemmel-
se med gjeldende rett. Opplysningene har vaert vurdert opp
mot journaler og obduksjonsrapporter. Det vises til at fost-
rene ikke var ansett som levedyktige pa det tidspunkt svan-
gerskapsavbruddet fant sted, pd grunn av kombinasjonen
av alvorlige diagnoser og kompliserte avvik. Flertallet av
fostrene hadde tilstander som var klart uforenelige med liv.

Olaug V. Bollestad (KrF) [10:39:54]: Hva som lig-
ger i begrepet «uforenlig med livy», blir egentlig det store
spersmalet. Behandling endres ut fra at medisinsk kunn-
skap kan endres. Allikevel har vi mange historier om slit-
ne foreldres kamp mot systemet for & bli hert og forstatt
ndr en velger & bare fram et barn med spesielle utfordrin-
ger. Det er viktig at helsepersonell har gode veilednings-
rutiner og tilbyr god informasjon og stette i mate med gra-
vide som venter et barn som er alvorlig sykt, eller som har
en tilstand som krever ekstra oppfalging og ressurser. Det
er en stor belastning for vordende foreldre & forholde seg
til mange ulike instanser for & fa nedvendig informasjon og
skreddersydde hjelpetiltak.

Kristelig Folkeparti mener at enkeltmennesket ma set-
tes for tungrodde systemer. Et viktig tiltak vil vaere at vi
sd tidlig som mulig, som jeg ogsa sa i mitt ferste inn-
legg, kommer inn med hjelp til dem som venter et barn
med nedsatt funksjonsevne, og hjelper den enkelte kvinne
og familie med & finne fram i systemet. Kristelig Folke-
parti har tidligere jobbet for & etablere en fast koordina-
tor i kommunene for & hjelpe og stette dem som har et
barn med funksjonshemning, altsé pérerende, i mote med
systemet. Tilbudet om koordinator er pd plass i mange
kommuner. Vi ser né behovet for & komme tidligere inn.
Kristelig Folkeparti foreslar at den gravide tilbys en ko-
ordinator allerede under svangerskapet for & bista og styr-
ke familien som venter barn. Vi tror at kommunene da
vil ha et bedre grunnlag for & kunne hjelpe familien nar
den kommer hjem, slik at hjelpen star klar i mete med
familien.

Ser regjeringen viktigheten av 4 fa pa plass et styr-
ket stotteapparat gjennom en koordinator for dem som
venter et alvorlig sykt barn, slik at de allerede fra star-
ten av kan fa en kontakt med kommunen der de skal
bo?

Statsrad Bent Hoie [10:42:32]: Helsedirektoratet har
med hjemmel i lov i oppgave a fastsette nasjonale retnings-
linjer for helse- og omsorgstjenesten. Pa oppdrag fra Hel-
se- og omsorgsdepartementet arbeider nd Helsedirektora-
tet med en faglig retningslinje om lindrende behandling av
barn, uavhengig av diagnose. Den er planlagt a vaere ferdig
12015, og oppdraget ble gitt under den forrige regjeringen.

Jeg har merket meg at foreldregruppen har reagert pa
begrepsbruken, og jeg legger til grunn at Helsedirektora-
tet, i lys av heringen 1 Stortinget, ser pa begrepsbruken
nar de né skal ferdigstille retningslinjene. Det opprinne-
lige mandatet omfatter ikke tilfeller der kvinnen velger &
fullfere en graviditet der det er pavist alvorlige tilstander
hos barnet som kan gi begrensede leveutsikter ved fod-
selen, men Helsedirektoratet ble i januar 2012 bedt om &
inkludere dette i mandatet.

Jeg synes at forslaget som Kristelig Folkeparti tar opp
i debatten, er et interessant forslag. Det er i trdd med tenk-
ningen som ligger til grunn bl.a. ogsa i Samhandlingsrefor-
men og maten som vi ensker at spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten skal samarbeide pa, sa det er et
forslag som vi vil ta med oss i det videre arbeidet, bade
med retningslinjene og ogsd generelt med organiserin-
gen av samhandlingen mellom spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten.

Ruth Grung (A) [10:44:10]: Jeg vil ogsa takke repre-
sentanten Olaug Bollestad for at hun tar opp et sa krevende
tema. Det er krevende bade for dem som er direkte berort,
for helsepersonell og ikke minst for storsamfunnet, for vi
ser at fostervannsdiagnostikk gir oss stadig bedre kunnska-
per om sykdom og utviklingstrekk hos fosteret. Samtidig
har vi den medisinske utviklingen. Foreldre star overfor et
fundamentalt valg — ofte mellom to onder —om de vil velge
a avslutte svangerskapet, eller om de vil baere fram et barn
som kanskje ma utsettes for mye smertefull behandling og
lidelse.

De nye mulighetene, valgene, som medisinen skaper,
kan ikke den enkelte remme fra. Man ma se pa progno-
sen for & overleve, framtidig livskvalitet for barnet, i hvil-
ken grad man skal utsette sitt barn for smertefull behand-
ling — som jeg nevnte — og framtidig livskvalitet for seg
selv og resten av familien.

Om spersmalet om abort pa dette grunnlaget — alvor-
lig sykdom eller alvorlig diagnose — vil jeg si at det er
helt avgjerende at de som er i en sann situasjon, ikke foler
noe press med hensyn til abort, for man er utrolig sar-
bar nar man har fatt denne beskjeden. Man vet at man har
veldig kort tid pa & ta en helt avgjerende avgjerelse for
framtiden — for det barnet man barer p4, og for resten av
familien.

Samtidig er det en annen side av dette valget som kan-
skje ogsa ber komme tydeligere fram i denne debatten. Det
er det jeg var inne p4, det presset man utsettes for. Det opp-
leves som underkommunisert i media at man kanskje tar
valget om ikke & baere fram et barn fordi man ikke ensker
a utsette barnet for den lidelsen og behandlingen man selv
er overbevist om at barnet ma gjennom.

Derfor er det helt avgjerende at parerende og pasienter



2014

4. nov. — Om 4 sikre god veiledning og oppfelging nir noen venter et sykt barn, og tiltak for at 311

kvinner som baerer levedyktige barn, ikke skal f& beskjed om at barnets tilstand er uforenelig med liv

har rett til & f4 en mest mulig objektiv informasjon om til-
stand og muligheter. Man ma ha medinnflytelse pé slike
valg. Det er det enkelte menneske som ma ta valget, det er
foreldrene som er de narmeste til & ta ansvar for valget.
Derfor er det helt avgjerende at man har veiledere som er i
stand til & f4 til den gode kommunikasjonen, slik at foreld-
rene opplever & gjore det rette valget i sin situasjon. Vi vet
alle at mennesker er veldig forskjellige. Det & fa den gode
kommunikasjonen med hver og en ut fra den unike bak-
grunnen man har, er usedvanlig krevende. Derfor trenger
man kanskje & fokusere enda mer pa utdanning av helse-
personell med hensyn til den gode kommunikasjonen og
dialogen man trenger framover.

Jeg blir litt usikker nér statsrdden sier at han har kom-
munisert med spesialisthelsetjenesten og etterlyst hvil-
ke oppfelgingsrutiner de har. Jeg tror at i et sant spers-
mal — ndr vi vet hvor tungt det er & baere sorgen og & métte
ta avgjerelsen pa sa kort tid, uansett hvilket valg man fore-
tar — er det helt avgjorende at spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten har rutiner for oppfelging.

Et sporsmadl til helseministeren er om man ikke burde
vere mye mer proaktiv nar det gjelder utfordringene og er-
faringene vi far tilbakemelding om nér vi er ute og besgker
spesialisthelsetjenesten.

Arbeiderpartiet synes ogsé det er et veldig godt forslag
Olaug Bollestad kommer med, om en koordinator i kom-
munen som kommer inn tidlig for & gjere det enklere nar
man velger & bere fram et barn — og for oppfelging av
dem som velger ikke & bare fram et barn, for sorgen er der
uansett.

Vi har fatt innspill om at det brukes ganske mange ulike
metoder nar det gjelder beregning av svangerskapets va-
righet. Variasjoner mellom to og fem dager kan vere av-
gjorende for muligheten for & avslutte et svangerskap, s
et sparsmal til helseministeren er om han vil ta initiativ til
én standardmetode som skal brukes, sann at kvinnene far
likeverdige helsetilbud rundt om i det ganske land.

Nér det gjelder senaborter og grensen pa 22. uke, far vi
dette til ny behandling i Stortinget.

Kristin Ormen Johnsen (H) [10:49:13]: Represen-
tanten Bollestad tar opp et veldig vanskelig og sart tema.
Det er sart fordi det er en uhyre vanskelig og stressende
situasjon for foreldre som fér vite at barnet som skal baeres
fram, er alvorlig sykt, og kanskje si sykt at det ikke er
forenlig med liv.

Bollestad sper hvordan regjeringen vil sikre god vei-
ledning og oppfelging nar man venter et sykt barn, et
barn man kanskje ikke kan forvente lever lenger enn ett
eller to ar etter fodselen. Hvordan kan man unnga & ut-
sette foreldre for et press med hensyn til abort, og hvor-
dan kan man vare med pa & stette det valget som for-
eldrene tar? Det er noe av det denne debatten dreier seg
om.

Jeg har lyst til & henvise til avisen Dagen, som 15. ok-
tober fortalte om Felicia, en jente pé ett &r og syv ma-
neder. Felicia fikk en toff start pa livet. Hun har trisomi
18, en alvorlig kromosomfeil, som forte til pusteproble-
mer etter fodselen og en hjertefeil som truet med 4 ta livet

av henne. Foreldrene fikk vite om diagnosen i uke 31 i
svangerskapet, og mor sier:

«Jeg fikk sjokk, rett og slett. Forst tenkte vi begge &
ta abort, fordi legen sa at det var lov (...). Vi fikk here at
trisomi 18 var det verste du kunne fa. Jeg bestemte meg
forst for & ta abort, men ombestemte meg raskt (...).»
Historien forteller om hvor vanskelig en god dialog kan

vere mellom foreldre og lege eller jordmor, men den for-
teller ogsé om foreldrenes tvil, hap og ikke minst enorme
styrke.

Jeg er veldig glad for at ministeren opplyser at dette
tas pa alvor i sykehusene, og at det legges vekt pa & finne
en losning i samarbeid med kvinnen og hennes partner, og
ikke minst at de stettes i det valget de tar.

Nar ultralyd og andre undersekelser i svangerskapet av-
dekker alvorlig sykdom hos fosteret, skal foreldrene ha
grundig informasjon. De m4 fa vite hva diagnosen inne-
barer, ogsd med tanke pa overlevelse, behandlingsmulig-
heter og livskvaliteten til barnet dersom det skulle over-
leve. Men det er et stykke fra retningslinjer og intensjoner
om god dialog til praktisering i mate med pasientene. Det
er der sannhetens gyeblikk er.

Jeg synes derfor det var godt & here at professor i pedia-
tri ved Oslo universitetssykehus, Ola Didrik Saugstad, sier
at vi mé slutte & operere med alle diagnoselistene og heller
fokusere pa det enkelte barn og barnets behov. Pa et semi-
nar pd Stortinget i regi av helsepolitikere na i hest la han
stor vekt pa individuell behandling og oppfelging av barn
og foreldre. Han la ogsé vekt pa at barna skulle ha samme
behandling som andre barn. Det tror jeg det er uhyre viktig
at disse foreldrene fér vite. Situasjonen ma avgjere hvilken
type behandling som gis. Han sa videre at han tror mange
av kollegaene ma jobbe med egne holdninger, slik han selv
hadde gjort.

Den som gir veiledning, har altsa et stort ansvar fordi
loven gir en mulighet til & avbryte svangerskapet nar det er
pavist alvorlige feil hos fosteret. S& nar noen foreldre for-
teller at de har opplevd abortpress, méa sykehuset forsikre
seg om at dette ikke skjer igjen. Det er ingen abortgrense
for en tilstand som er uforenlig med liv. Det er derfor vik-
tig, bade av hensyn til kvinnen og til fosterets rettsvern, at
det ikke skal vere noen tvil om at et foster anses & ha en
tilstand som er uforenlig med liv.

Det er viktig at foreldrene far informasjon om stettetil-
tak etter fodselen, og ikke minst at kommunene legger til
rette for det.

Det er godt a here at ministeren forteller at Helsedi-
rektoratet har vurdert opplysningene fra Medisinsk fod-
selsregister om fostre som ble abortert etter utgangen av
22. svangerskapsuke, og konkluderer med at de aktuel-
le abortene er innvilget i overenstemmelse med gjeldende
rett. Det fjerner usikkerheten.

Morten Wold (FrP) [10:54:30]: La meg forst fa takke
representanten Bollestad for & reise en viktig debatt. Og
la meg ogsé innledningsvis sla fast at ingen foreldre skal
maétte oppleve & utsettes for press til 4 ta abort. Beslutnin-
gen om & ta abort eller ikke er et personlig og selvstendig
valg, der foreldrene selv mé fole hva de ensker for sine og
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sine barns liv. De ma metes med respekt og omsorg uansett
hvilket valg de tar.

Nar en blir gravid og bearer et alvorlig sykt barn, skal
kvinnen og hennes ledsager fa all den informasjon de vil
trenge for & gjore opplyste valg: kunnskap om diagnosen,
muligheter for behandling, hvilke omsorgsoppgaver som
venter for foreldrene, og ikke minst hvilket liv barnet er for-
ventet 4 leve med diagnosen. Det er relevant & fa kunnskap
om hvordan barn med diagnosen lever i vart samfunn i dag.

Uvissheten er det verste — mangel pa informasjon ska-
per utrygghet for foreldrene. Derfor er det en klar man-
gel i vart helsesystem nar foreldre opplever ikke & fa den
informasjonen de har behov for.

Det er flere foreldre som ikke bare bekymrer seg om
sykdommen og behandlingen i seg selv, men ogsa om
barnet vil kunne leve et godt liv. Vil vi kunne gi barnet
den hjelpen som trengs? Mange trenger svar pa hvordan
de som foreldre kan klare & takle en omveltning i hverda-
gen, slik det blir for mange foreldre som far et alvorlig sykt
barn. Da trenger foreldrene ogsé informasjon om hvilke
ordninger som finnes for barn med alvorlig sykdom, hvil-
ke hjelpemidler som er tilgjengelige, og hvilke muligheter
de vil ha for assistanse fra det offentlige.

Det er avgjorende at foreldrene metes med stor apen-
het. Nar kommende foreldre mangler informasjon, kan det
bety at de tar en beslutning de ikke er komfortable med, og
det er beklagelig. Jeg er derfor glad for at helseministeren
har bedt de regionale helseforetakene om & redegjore for
hvordan de sikrer god behandling og oppfelging av disse
foreldrene.

Fremskrittspartiet arrangerte for en tid siden sammen
med flere andre partier her pa Stortinget et seminar om tri-
somi. Flere foreldre deltok p& seminaret og delte sine erfa-
ringer med politikerne til stede. Flere ga uttrykk for at de
ikke fikk god nok informasjon av sykehuset da de ventet
barnet. De opplevde stor variasjon mellom sykehusene i
hvilken informasjon som gis om diagnosen. Flere foreldre
viste ogsa til ulike erfaringer med hvilke behandlingsmu-
ligheter de far presentert for sine barn. Disse variasjonene
er ikke heldige.

Jeg har respekt for at det kan vere vanskelig & vurdere
om et barn er levedyktig, eller om diagnosen vil vere ufor-
enlig med liv. Men forskningen gar fremover. Vi har utvik-
let bedre behandlingsmetoder, og i dag ser vi at flere barn
med trisomi 13 og 18 lever gode liv i mange ar.

Jeg ansker ikke at foreldrene skal bekymre seg for hvil-
ken oppfelging de far fra sykehuset. De skal fa informa-
sjon, oppfelging og omsorg fra helsepersonell, som gir et
nyansert bilde av det & vente et barn som er alvorlig sykt.
For det som er riktig for én, er ikke nedvendigvis riktig for
en annen, og det skal sykehusene vaere ydmyke overfor.

Jeg onsker at vordende foreldre skal f4 rom i den korte
tiden de har mulighet til & ta en s stor og mektig avgjorel-
se, til & tenke igjennom de folelsesmessige aspektene ved
dette. De skal slippe & bruke denne tiden pa & strebe etter
informasjon fra helsepersonell.

Foreldrene skal oppleve trygghet for at barnet de gir
livet, skal fa den verdigheten som alle barn fortjener, og
trygghet for at barnet far den hjelp og behandling som er
nedvendig for & kunne leve et s& godt liv som mulig.

Dag Sele (KrF) [10:58:57]: Det er et viktig spersmal
representanten Bollestad tar opp — viktig for veldig mange
i en vanskelig valgsituasjon. Jeg synes det er naturlig & stil-
le spersmél ved om den veiledningen som alle abortsekende
far, hadde vaert bedre dersom den var enda bedre kvalitets-
sikret. Jeg tror vi alle har hert mange eksempel pa gravide
som ikke far den veiledningen de trenger, ja som endog blir
mett med en forutinntatt forventning om at de vil sgke abort,
og s ma de argumentere for & beholde sitt barn.

Som kjent har statsrdden vist stor iver etter bade & gjen-
nomfere regeljusteringer og & fore tilsyn i andre saker
om aborthenvisning, sa jeg synes det fra denne talersto-
len kunne veare naturlig & ytre et hdp om & fa se like
stor iver etter & fore tilsyn og gjennomfere tiltak for &
sikre god veiledning for alle gravide, for alle abortseken-
de. Dette er selvfolgelig tiltak som vil vaere spesielt vikti-
ge for dem som star overfor et vanskelig valg fordi de har
fatt opplysninger om et sykt barn.

Spersmalet er om ikke veiledningen til de abortsekende
som er i serlig vanskelige valgsituasjoner, ville blitt enda
bedre dersom vi hadde kvalitetssikret den.

Kjersti Toppe (Sp) [11:00:58]: Takk til representan-
ten Bollestad for & fremja ein viktig interpellasjon. I in-
terpellasjonsteksten vert det stilt fleire spersmal. Det eine
er korleis regjeringa vil sikra god rettleiing og oppfelging
nar nokon ventar eit sjukt barn, og kva regjeringa vil gjera
for at kvinner som ber levedyktige barn, ikkje skal fa be-
skjed om at barnets tilstand er uforeinleg med liv. Begge
sporsméla er omfattande, og dei er ikkje enkle & svara
kort pa, for det har med organiseringa av heile det store
helsevesenet vart & gjera.

Bakgrunnen for interpellasjonen er at det i media har
kome opp fleire historier der kvinner har statt fram og for-
talt at dei har opplevd abortpress. Det er eigentleg ganske
utruleg at det faktisk er sinn at ein har opplevd abortpress
i Noreg fordi ein enskjer & bera fram eit barn som har store
misdanningar.

Eg ser at enkelte legar og sjukehus i media har svart — nér
dette har kome opp — at det dreier seg om kommunikasjons-
utfordringar og ikkje om haldningar. Sjelvsagt handlar det
om kommunikasjonsutfordringar, for dette er utfordrande a
kommunisera om — det forstar alle — og det ma gjerast veldig
grundig, repeterte gonger, osv. Men eg trur ikkje svaret er
sa enkelt. Eg trur at det 0g handlar om haldningar i helseve-
senet. Kommunikasjon er det kanskje enklare & gjera noko
med, men haldningar er det vanskelegare & endra. Derfor er
det viktig at vi far ein debatt om dette.

Er det slik at vi har vorte eit samfunn der vi er mindre
rause mot kvinner som vel & bera fram barn som har mis-
danningar? Legar skal aldri tilra abort. Dei skal gi informa-
sjon. Kvinner skal ikkje oppleva press pa seg for & ta abort.
Det er sjolvbestemt abort i Noreg. Det desse kvinnene tar
opp, gir grunn til stor uro, og det er veldig tankevekkjande.

Det har kome fram at det er mange gode tiltak pa gang
i bade departement og helsedirektorat, som nye retnings-
linjer osv. Det er positivt, og eg opplever at det er einigheit
her om kva vi enskjer, og kva vi meiner ikkje er aksepta-
belt. Det som er viktig for meg, er at desse barna, nér dei
vert fodde, har rett til ei individuell vurdering av behov for
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kvinner som baerer levedyktige barn, ikke skal f& beskjed om at barnets tilstand er uforenelig med liv

helsetilbod pé lik linje med alle andre barn. Vi mé slutta
a setja barn i ei diagnosegruppe og bestemma behandling
etter det. Vi kan gjerne ha faglege retningslinjer, men dei
kan aldri erstatta retten til ei individuell vurdering —uansett
kva sjukdom ein har.

Sé til forslaget som vart lofta fram av representanten
Bollestad i debatten her, om ein koordinator i kommunen.
Nar vi snakkar med foreldre, er utfordringa deira 6g mang-
lande tilbod i kommunen nér ein skal begynna a leva livet
der. Ein koordinator er eit positivt forslag, men eg har eit
spersmal, for helse- og omsorgstenestelova vart revidert og
har verka fra 2012. I § 7-2 vert retten til koordinator slatt
fast:

«For pasienter og brukere med behov for langvari-
ge og koordinerte tjenester etter loven, skal kommunen
tilby koordinator. Koordinatoren skal serge for ned-
vendig oppfolging av den enkelte pasient eller bruker,
samt sikre samordning av tjenestetilbudet og fremdrift
i arbeidet med individuell plan.»

Eg trudde at helse- og omsorgstenestelova vi har, gjaldt
uavhengig av alder. Er det ikkje slik at desse pasientane i
dag eigentleg etter lova har rett pa ein koordinator, og at
dette ikkje er eit nytt forslag, men er noko vi faktisk berre
maé sergja for vert implementert, slik at dei fér rettane sine?

Olaug V. Bollestad (KrF) [11:06:11]: Takk for en
vanskelig, men god debatt.

Takk for enigheten angdende en koordinator. Det har
vi jo lovfestet, som representanten Toppe sier, men Kris-
telig Folkepartis forslag er & trekke den koordinatoren inn
for fadselen, slik at vi kan forberede kommunen, men aller
mest forberede mor og far pa a fa dette barnet, og at de skal
slippe & ga gjennom hundre derer for & fa den hjelpen som
de har rett pa.

Det som er viktig for meg og Kristelig Folkeparti & si,
er at alle unger er ulike nér de blir fodt. Noen har spesielle
utfordringer som vi vet om fordi vi har sett det pa ultralyd,
andre far utfordringene under fodselen, og noen har utford-
ringer som vi ikke har sett, og som blir en overraskelse for
foreldrene nar barnet blir fodt. For Kristelig Folkeparti er
det viktig at alle disse skal fi4 de samme mulighetene og
den samme hjelpen nar de blir fodt, og det har vel veert noe
av den sterste utfordringen.

I metene vi hadde under et seminar her pa huset, fortal-
te foreldre historier om hvordan de matte kjempe for & fa
behandling etter fodselen fordi det var bestemt pé forhand
at den diagnosen fikk hjelp, den fikk ikke — den skulle ha,
den skulle ikke ha. Og da er nok det sterkeste inntrykket
jeg har fra dette huset, at en av barnelegene sa unnskyld til
disse foreldrene: Dere mé unnskylde oss at vi har vert sa
opptatt av diagnoser at vi har glemt & se pa enkeltungenes
forutsetning.

Vi har i dag unger som er bade 14 og 15 ar og lever
med de diagnosene som i prinsippet er uforenlig med liv.
Det er derfor denne debatten er sa viktig, for vi ma fa et
helsevesen hvor vi ser pd enkeltmenneskets muligheter og
gi hjelp deretter. Da kan det vaere ganger hvor man ma si at

na kan vi ikke gjere mer, men vi skal hjelpe dere og folge
dere til dette er slutt og hjelpe dere etterpa. Samtidig ma vi
gi mulighetene til dem som har andre forutsetninger. For
en unge er ikke en unge med diagnose, men det er en unge
som har en diagnose, og som vi er satt til & hjelpe.

Jeg er glad for enigheten, at det ser ut som vi kan fa fler-
tall for & f4 koordinator inn tidlig, allerede i svangerskapet.

Statsrad Bent Hoie [11:09:24]: Jeg vil ogsa takke for
debatten. Som helse- og omsorgsminister har jeg vaert opp-
tatt av at nir denne typen problemstillinger dukker opp, er
det sparsmal som ikke skal skyves under teppet, men som
skal loftes fram og belyses. Det er ogsa grunnen til at da
en i arbeidet med endringen av forskriften sé at det kunne
vere tilfeller der det var gjennomfert senaborter som ut fra
fodselsregisteret kunne framsta som gjort pa feil grunnlag,
var det noe man — i full dpenhet — satte direktoratet i gang
med & vurdere.

Apenhet er ogsa et viktig tema i denne sammenhengen.
Skal vi gi de foreldrene som er i denne situasjonen — men
ogsa helsepersonellet — trygghet til 4 ha en god diskusjon,
en god samtale om dette, krever det ogsad at vi snakker
apent om det i samfunnet. Det gir ogsé grunnlag for mer
og bedre refleksjon. Det handler selvfalgelig om kommu-
nikasjon, men jeg er ogsa helt enig i at i denne kommu-
nikasjonen — der en er inne i denne typen veldig krevende
valg, der det ikke bare er medisinske diagnoser som er av-
gjorende, men der man ogsé legger vekt pa egne verdier,
familierelasjoner og andre spersmal — er det selvfolgelig
alltid en utfordring ikke & la det som hadde veert ens eget
valg, pavirke den informasjonen en gir til dem som faktisk
er i den situasjonen at de skal ta valget. Det er det viktig at
helsepersonellet reflekterer over.

Nér det gjelder den konkrete problemstillingen, viser
svaret fra Helsedirektoratet at det alltid mé vere indivi-
duelle vurderinger. Dette er individuelle vurderinger ba-
sert pad den kunnskapen som helsepersonell har pa det
tidspunktet. Da er det dessverre sann at dette ikke er et tids-
punkt da vi alltid kan gi et svar med to streker under. Det
vil alltid veere usikkerhet, og det ma vi ogsa akseptere.

Nér det gjelder noen av de konkrete spersmaélene
som har kommet fram i debatten: Ja, direktoratet jobber
nd — som jeg sa — med rutiner. Veileder er under utarbei-
delse. Direktoratet har ogsa etablert en klar anbefaling av
metode for fastsettelse av svangerskapets lengde. Arbei-
det med forskriften knyttet til 22 uker er snart ferdigstilt,
og dette vil da bli fastsatt i en forskrift og dermed ikke
fremmet for Stortinget.

Jeg oppfattet Kristelig Folkepartis forslag veldig tyde-
lig. Det er en rett til koordinator i dag. Forslaget fra Kriste-
lig Folkeparti handler om hvorvidt den koordinatoren ogsa
skal kobles inn pa et tidligere tidspunkt. Dermed er vi inne
i den tenkningen om samhandling som jeg mener det er
god grunn til 4 se pa.

Presidenten: Sak nr. 2 er dermed ferdigbehandlet.
Forlanger noen ordet for motet heves? — Matet er hevet.

Motet hevet k1. 11.12.
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