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BIOETICKI POGLEDI NA POSTUPKE U NOVORODENCADI IZRAZITO MALE
PORODAJNE TEZINE

BIOETHICAL VIEWS ON THE PROCEDURES IN EXTREMELY LOW BIRTH WEIGHT NEWBORNS

Aleksandra Frkovic

SAZETAK

Zahvaljujudi tehnickom napretku, zadnjih je desetljeca omoguceno
prezivljavanie i izljecenje novorodencadi koja su na granici prezivlja-
vanija. Kako su se mijenjali stavovi u odredivanju granice prezivljavanja
nedonoscadi, tako su se mijenjali i bioeticki pogledi na opravdanost
postupaka koji se poduzimaju u djece izrazito male porodajne tezine.
Usprkos mogucnosti primjene raznih tehnickih dostignuca, katkad je
stanje novorodencadi beznadno. Vezano uza smrtnost i bolesti, moze se
imati uvid u ucinkovitost odredenoga medicinskog postupka u
novorodenceta, medutim ne moze se znati kakav ce biti krajnji ucinak
beskorisnog tretmana u kasnijem Zivotu. Niti jedno novorodence ne
moze biti subjekt dijagnostickih, terapijskih ili eksperimentalnih postu-
paka ako roditelji nisu potpuno obavijesteni i ako ne daju svoj pristanak.
Odluku §to je za novorodence najbolje donose lijecnik i majka, odnos-
no roditelji. Svakodnevno se u medicinskoj bioetici vode brojne
rasprave o eutanaziji, direktnoj ili indirektnoj, ali se vrlo malo govori o
distanaziji ili terapijskoj upornosti, kada se zivot produzava bez ikakve
nade u ozdravljenje, a bolesniku se nanosi bol i patnja. U zadnje vrijeme
pripadnici raznih vjera i bioeticari sve se vise slazu da distanaziju ne
treba provoditi, osobito kada se radi o intezivnoj neonatalnoj terapiji. Na
osnovi tih rasprava i smjernica deklaracija i kodeksa medicinske etike,
klini¢ari mogu konsenzusom odluditi da se nedonosce koje je nezrelije
od najnize granice preZivljavanja, ne odrzava na Zzivotu. Takvom
novorodencetu treba osigurati najnuzniju skrb bez invazivnih postupa-

ka, uz postovanje njegova dostojanstva i prava na dostojnu smirt.

KILJUCNE RIJECTE bioeticki pogledi, novorodencad izrazito male
porodajne teZine

UvOD

Velik napredak u opstetriciji u zadnjih cetrdeset godina
snazno je smanjio perinatalni mortalitet i morbiditet
novorodencadi, u kojem velik dio otpada na prijevre-
mene porodaje. Sagledavanje prijevremenog porodaja
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ABSTRACT

Thanks to technical advances in the last decades, the survival and the
cure of newborns at the threshold of viability have been enabled.
Since the attitudes towards the surviving lower limit in newborns have
been changed, bioethical views on the procedures in extremely low
birth weight newborns changed as well. In spite of the use of different
technical advances, in some newborns the situation is hopeless. As for
morbidity and mortality, the efficiency of a medical procedure in a
newborn can be detected, but the final effect of a futile treatment in
later life cannot be known. No newborn can be a subject of any diag-
nostic, therapeutic and experimental procedures if the parents are not
fully informed and do not give their consent. The decision on what is
best for the newborn is made by the doctor and the mother, namely
parents. Euthanasia, whether direct or indirect, is widely discussed
within the framework of medical bioethics on the daily basis, but very
little is said about dysthanasia or futile treatment, when the life is pro-
longed without any hope of cure, with only pain and suffering for the
patient. Recently, members of different religions and bioethicians
agree more and more that dysthanasia should not be done, especially
when it is the case of invasive neonatal therapy. On the basis of these
discussions and guidelines, declarations and codexes of medical
ethics, clinicians can agree not to keep alive a newborn who is below
the surviving lower limit. Such a newborn should be provided with the
essential care without invasive procedures, respecting their dignity
and the right to death with dignity.

KEY WORDS: bioethical views, extremely low birth weight newborns

vazno je ne samo zbog nezrelosti fetalnih organa, vec i
zbog dalekoseZnih posljedica kada cerebralno ostecenje
moze komplicirati neonatalnu adaptaciju.

U Hrvatskoj se od 2001. godine porodajem smatra
radanje svakog ploda (Zivog ili mrtvog) tezine vece od
500 g i s gestacijom duljom od 22 tjedna. Tako su u ru-
tinskoj zdravstvenoj statistici nastupile promjene u evi-
denciji perinatalne skrbi.! Nakon 22 godine izmijenjen je
obrazac prijave porodaja, u koji se unose standardni
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pokazatelji perinatalne skrbi na temelju OBSQID
(Obstetrical Quality Indicators and Data — pokazatelji i
podaci o kvaliteti porodnistva) prijave porodaja Svjetske
zdravstvene organizacije. Regionalni ured za Europu
Svijetske zdravstvene organizacije osmislio je perinatalni
razvojni projekt koji uporabom telematike prati razvoj
kvalitete u porodnistvu.? Namjera je tog projekta objek-
tivno, sustavnim upisivanjem podataka u univerzalne
obrasce rodilista ¢lanica Europske zajednice, procijeniti
kvalitetu rada, odnosno na vrijeme uociti pozitivne i
eventualno negativne trendove u porodnistvu.

Prema Medunarodnoj klasifikaciji bolesti i srodnih
zdravstvenih problema,® definicije “mala”, “vrlo mala” i
“izrazito mala” porodajna teZina nisu kategorije koje se
nuzno uzajamno iskljucuju. Ispod postavljenih granica
te se kategorije medusobno ukljucuju i preklapaju. Kate-
gorije porodajne tezine jesu: mala (niska) — manja od
2500 g (do 2499 g), vrlo mala (niska) — manja od 1500 g
(do 1499 g) i izrazito mala (niska) — manja od 1000 g (do
999 ).

FIGO (International Federation of Gynecology and
Obstetrics) — povijerenstvo za eticke aspekte humane
reprodukcije i zdravlje Zena, s obzirom na postupke u
prijevremeno rodene novorodencadi na granici preziv-
liavanja, navodi da novorodenc¢ad s gestacijom manjom
od 28 tjedana i tezinom manjom od 1000 g (“pre-viable™)
mozda ne preZivi.! Povecanje moguceg rizika za inva-
liditet ili ranu smrt, povezano s manjom gestacijskom
dobi (osobito <26 tjedana), potice ozbiljne eticke dvojbe
u vezi s odgovarajucim postupcima. To ukljucuje pitanje
elektivnog porodaja zbog fetalne indikacije ili odgo-
varajucu intenzivnu njegu nakon porodaja.

U danasnjoj se medicinskoj etici vode brojne
rasprave o eutanaziji, direktnoj ili indirektnoj, ali se vrlo
malo govori o distanaziji ili terapijskoj upornosti, kada
se zivot produzava bez ikakve nade u ozdravljenje, a
bolesniku se nanosi veca bol i patnja te gubi svako ljud-
sko dostojanstvo.’

U klinickoj medicini bioeticki valjana odluka temelji
se na slobodnom odlucivanju bolesnika. Odluka ce biti
u njegovu najboljem interesu. Bioeticka doktrina infor-
miranog pristanka (informed consent) zasniva se na
bolesnikovoj privoli kojoj je prethodila obavijeStenost i
pravilno shvacanje dobivene obavijesti, da bi se moglo
primijeniti bilo kakvo lijecenje. U neonatologiji situacija
je specificna jer novorodence ne moze donijeti odluku,
niti se odluci moze suprotstaviti, tako da je bioeticka
refleksija, i na njoj utemeljena praksa, posebno vazna.
Sto su vece tehnicke mogucnosti za medicinske zahvate,
vedi su i eticki zahtjevi upuceni savjesti lije¢nika.”
Odluku $to je za novorodence najbolje donose lijecnik i

majka, odnosno roditelji. Postavlja se pitanje treba li
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poduzimati sve nakon pristanka roditelja u slucajevima
kada ce se spasiti zivot novorodenceta na granici
prezivljavanija, ali nece imati kvalitetu normalnog Zivota.
Lijecnik u razgovoru s roditeljima treba dati vierodostoj-
nu, mjerodavnu informaciju, kako bi dobio dobrovoljan
pristanak. Niti jedno novorodence ne moze biti subjekt
dijagnostickih, terapijskih ili eksperimentalnih postupa-
ka ako roditelji nisu potpuno obavijesteni i ako ne daju
svoj pristanak. Pri dobivanju informacije roditelji trebaju
saznati kako izgleda predlozeni postupak, rizike, neu-
gode, alternative, predvidenu stopu neuspjeha, moguce
komplikacije i mogucnosti oporavka.

Razvoj dijagnostickih i terapijskih postupaka, oso-
bito u perinatologiji, otkriva niz etickih, pravnih i vjer-
skih dvoibi. Stoga, uz razvoj tehnoloskih mogucnosti, na
ovome podrudju sve vece znacenje ima i bioetika kao
medudisciplinarna i visedisciplinarna znanost koja se,
medu ostalim, zanima za sva aktualna i eticki relevantna
pitanja koja zaokupljaju znanstvenike i medicinske
stru¢njake. Bioetika nastoji pronaci odgovore na brojna
nova eticka pitanja nastala upravo razvojem i moderni-

zacijom znanosti i tehnologije.

DISTANAZIJA ILI TERAPIJSKA UPORNOST

Terapijskom ustrajnoscu s pomocu brojnih lijekova i
primjenom najsuvremenije tehnologije moze se produ-
Zavati zivot kada ne postoji nikakva nada za izljecenje.
Takav beskoristan tretman ne donosi nikakvu ili donosi
tek malu korist bolesniku, a povecava patnju i njemu
samome i njegovoj obitelji. Uz to se postavlja pitanje
autonomije bolesniku u donoSenju odluke pri takvu
stanju. Ili novorodencadi.

Vec u staroj Grekoj lijecniku je bila duznost da ne
koristi neki tretman ako je primijenjena medicinska vjes-
tina bila beskorisna u lijecenju kakve kroni¢ne bolesti, a
ponovnom uspostavljanju odredenih funkcija, poboljsa-
nju kvalitete Zivota ili sprjecavanju smrti.

O distanaziji kao bioetickom pojmu govori Leo Pessi-
ni u svojoj knjizi Distanazija: dokad produzZavati Zivot’
u poglavljima o opc¢em konceptu distanazije te o kon-
ceptu distanazije i palijativne skrbi. Distanazija znaci
pretierano produZzavanje agonije, patnje i smrti bolesni-
ka. Prema Pessiniju,” to je stari portugalski izraz, a radi
se o neologizmu grckog podrijetla u kojem prefiks dys
znaci — ¢in s greskom, a thanatos — smrt. U zadnjih ne-
koliko desetljeca u medicinskoj se literaturi u Europi
rijetko spominje pojam distanazije (dysthanasia ili dys-
tanasia should not be done); ¢esce se govori o terapij-
skoj ustrajnosti (I'acharnement thérapeutique, accani-
mento terapeutico).>’#? U angloamerickoj literaturi
govori se o medicinskoj beskorisnosti (medical futility),

beskorisnom tretmanu (futile treatment) ili beskorisnos-
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ti (futility) odnosno lijeCenju koje ne daje pozitivne

rezultate.”-10:11,12

Sve se vise raspravlja o velikim materijalnim sredstvi-
ma koja se ulazu u terminalnu fazu Zivota. To osobito
dolazi do izrazaja u razvijenim zemljama u kojima se
primjenjuje najsuvremenija tehnologija. S druge strane,
postavlja se pitanje sve vecih potreba za ulaganjem u
preventivne programe, 8to je prijeko potrebno svakome
drustvu. Medicinska je obveza umanijiti patnje bolesnika
pri kraju Zivota, a to se postize poboljsanjem kvalitete
njegova zivota. U odrzavanju terminalne faze Zivota
neosporna je uloga palijativne skrbi. Tako i Svijetska
zdravstvena organizacija upucuje na to da treba ublaZiti
bol i smanjiti patnju kad nema izgleda za izljecenje.!3

Iako bioeticari godinama raspravljaju o konceptu me-
dicinske upornosti, do sada nisu procijenjene reakcije
tesko oboljelih ljudi na beskorisne tretmane. Takvu studi-
ju nije lako provesti jer je tesko skupiti podatke i postici da
ispitivanje na osnovi upitnika bude pravomocno.'® Moral-
ni koncept da “Zivot nije vrijedan Zivljenja” potice raspravu
o vaznosti vrednovanja kvalitete Zivota.'!' Tesko je znan-
stveno ocijeniti kakve je kvalitete Zivot na osnovi izjasSnja-
vanja osoba u terminalnom stadiju Zzivota. Medutim, i
bolesnik koji umire moZze naci neku kvalitetu u takvu Ziv-
lienju, iako je prema postojecim mjerilima stanje beznad-
no. Eticka nacela neskodljivosti i dobrotvornosti podrza-
vaju uskracivanje beskorisnog, a nacelo beskorisnosti
oprecno je nacelu autonomije bolesnika.

Postavlja se pitanje definicije terapijske ustrajnosti.
Taj se pojam upotrebljava u opisu stanja vezanih uza
“zivot i smrt”, u kojima predlozeni postupci nece uspijeti
produziti kvalitetan Zivot, postici poboljSanje prognoze,
smanjenje nelagoda, povratak svijesti, prestanak potre-
be za intenzivnom skrbi itd.”1° Neki su autori predlozili
kvantitativohu definiciju medicinske beskorisnosti.!
Prema njima, to su tretmani koji daju manje od 1% izgle-
da za poboljsanje stanja bolesnika. Koncept beskoris-
nosti u klinickoj praksi katkad se primjenjuje opcenito, a
Cesto i netocno.!” To osobito dolazi do izrazaja kada su
u pitanju veliki materijalni troskovi jer pojedini tretman
moze imati odredenu ucinkovitost, ali ta ucinkovitost
nije razmjerna s velikim izdacima.

U zadnjem se desetljecu bolesnici i njihove obitelji
sve vise ukljucuju u donosenje odluka na kraju Zivota i
u bolnicama i na sudovima. Kada je rije¢ o prekidu
odrzavanja zivota, moze dodi do proturje¢nosti izmedu
lije¢nika i obitelji. Razmatraju se sljedeca pitanja:'> kako
se donose odluke za uskracivanje terapije ili za prekid
odrzavanja Zzivota; kako se razgovorom mogu rijesiti
proturjecnosti izmedu klinic¢ara i obitelji; kakva je uloga
beskorisnosti pri donoSenju medicinske odluke; koliko

je lije¢nik kompetentan u razgovoru s ¢lanovima obitelji;
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kako najbolje prekinuti odrzavanje Zivota. Pri svemu
tome treba nastojati dusevne boli bolesnika i obitelji
svesti na najmanju mogucu mjeru. Prema Balintu,'®
doli¢no je da se invazivni ili intezivni postupci za
odrzavanje zivota u terminalnoj fazi ne primijene ako je
to bila Zelja bolesnika.

Sve americke drzave donijele su zakonske propise
vezane uz odluke koje se donose na kraju Zivota. U pro-
pisima drzave Teksas, za rjeSavanje “beskorisnosti
slucajeva” (futility cases) iz 1999. godine,!” u sedam se
to¢aka navodi da obitelji treba dati pisanu informaciju o
postupku etickog savjetovanja; ta se informacija daje 48
sati prije sudjelovanja u procesu savjetovanija; eticki sav-
jetodavni odbor mora obitelji dati detaljno pisano
izvijesce s nalazima; ako se tijekom savjetovanja ne uspi-
ju rijesiti sporna pitanja, bolesnika treba pokusati prem-
jestiti u drugu ustanovu i omoguditi mu tretman prema
zahtjevu obitelji; ako se u sljedecih deset dana ne nade
takva mogucnost, moze se prekinuti terapija za koju je
ustanovljeno da je beskorisna; od drzavnog se suda
moze traziti produzenje vremena prije prekida tretmana;
ako obitelj ne trazi produzenje ili sudac produZzenje ne
dopusti, prekida se s provodenjem tretmana, a osoblje
koje u tome sudjeluje ima imunitet u slucaju civilnog ili
krivicnoga sudskog procesa.

Pri primjeni brojnih aparatura u jedinicama inten-
zivne terapije, osobito u odrzavanju terminalne faze
zivota, “podjednako se gubi osobnost covjeka-lije¢nika
i covieka—bolesnika. Gase se odnosi osoba—osoba, po-
zornost preuzimaju mjerenia i ishod strojeva. Covjek kao
cjelina sve vise nestaje s obzora glavnog zanimanja me-

dicine” .18

NOVORODENCE IZRAZITO MALE PORODAJNE
TEZINE

Zahvaljujuci tehnickom napretku, u zadnjim desetlje-
¢ima omoguceno je prezivljavanje i izljeCenje novo-
rodencadi koja su na granici Zivota. Kako su se mijenjali
stavovi u odredivanju granice preZivljavanja nedo-
noscadi, mijenjali su se i bioeticki pogledi na oprav-
danost postupaka koji se poduzimaju, odnosno na
opravdanost samog intenzivnog lijecenja djece izrazito
male porodajne teZine. U pogledu smrtnosti i bolesti
moze se imati uvid u u¢inkovitost odredenoga medicin-
skog postupka u novorodenceta, medutim ne moze se
znati kakav ce biti krajnji uc¢inak beskorisnog tretmana u
kasnijem Zivotu. Usprkos mogucnosti primjene raznih
tehnickih dostignuca, katkad je stanje novorodencadi
beznadno. Katkad treba donijeti odluku o primjeni inva-
zivnog postupka, iako s medicinskog stajaliSta postoji
velika vjerojatnost da je to uzaludno.
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U zadnja dva desetljeca u Hrvatskoj se ucestalost
djece male porodajne tezine ne mijenja znacajnije. Peri-
natalni mortalitet djece izrazito niske porodajne tezine
(NPT — 500-999 g) znacajnije je smanjen tek u zadnje
dvije godine.' Tako je u 2002. godini rodeno 151 dijete
izrazito male porodajne tezine s perinatalnim mortalite-
tom od 635,8%o.

U razmisljanjima svih koji se bave problematikom
intenzivne neonatalne terapije, osobito neonatologa,
namece se pitanje postoji li donja granica tezine i zre-
losti, koja ne opravdava intenzivno lijecenje, pitanje
poduzimanija invazivnih postupaka lijeCenja malformi-
rane novorodencadi, kada i da li prekinuti invazivne
postupke u lijecenju novorodenceta s teskim oStece-
njem mozga, te tko odlucuje i sudjeluje u donosenju
odluke.? Koliko su ta pitanja kontroverzna vidi se i iz
rasprava Peabodyja i Martina?! koji navode sljedeca
razmisljanja: koliko malo je previse malo, koliko mnogo
je previse mnogo, koliko daleko trebamo ici, koliko si
mozemo priusdtiti, tko treba odluciti, koje strategije bi
trebale slijediti da se osigura ispravna odluka.

Kada se radi o beskorisnom lijeCenju, na osnovi
opceprihvacenih stavova svaki bi se slucaj trebao
rjesavati posebno, a da se pritom vodi briga o pravu
bolesnika, pravu lijecnika, eti¢koj tradiciji i materijalnim
sredstvima kojima raspolaze jedno drustvo. Prema
Muraskasu i sur.,?? kada se radi o postupanju s djetetom
izrazite male porodajne tezine, potrebno je razmotriti
sliedece cimbenike: gestacijska dob, porodajna teZina,
zelje roditelja, infertilitet, nacin placanja, spol djeteta,
reagiranje na oZivljavanje, rezultat ultrazvucne pretrage
glave. Brinchmann?? smatra da su za zivot vazne odluke
pomalo ambivalentne jer iskustvo ne olaksava njihovo
donogenije, a u dvosmislenim slucajevima temelje se na
vitalnosti novorodenceta.

U oc¢ekivanju porodaja djeteta od 22. do 24. tjedna
trudnoce, neonatolozi se suocavaju s teskim etickim
odlukama vezanim uz kardiopulmonalno oZivljavanje.**
Odluka se donosi na osnovi etickih nac¢ela dobrocinstva,
neskodljivosti, pravednosti, terapijske ustrajnosti,
autonomije, kvalitete zivota i legalnih prava, a sve u
najboljem interesu djeteta. Prezivljavanje plodova u 23. i
24. tjednu trudnoce eticki je i klinicki kontroverzno.*!
Ne moze se sigurno tvrditi kakav e biti krajnji ishod za
djecu koja prezive u 23. tjednu. S druge strane, treba
nastaviti terapijske postupke u djece rodene u 24. tiednu
trudnoce, koja imaju dobre izglede za zivot. Od te djece
50% prezivi, a 78% preZivielih su bez invaliditeta®.

Na osnovi upitnika, Cuttini i sur.?® ispitali su lije¢nike
u sedam europskih zemalja o odlukama koje se donose
u ime djece koja su na kraju zivota u jedinicama inten-
zivne neonatalne skrbi. Ustanovili su da su kulturoloski
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i drugi specificni ¢cimbenici odredene zemlje vazniji pri
donosenju odluke nego Zivotna dob, profesionalno
iskustvo i religijska pripadnost lijec¢nika.

Ispitujuci odluke koje su donesene za 122 djece umrle
u jedinici intenzivne neonatalne skrbi, Cook i Watchko?’
ustanovili su da su u 72% slucajeva te odluke bile vezane
uz komplikacije prijevremeno rodene djece. U procesu
stvaranja odluke, obitelj je sudjelovala u 75% slucajeva. U
829 slucajeva odluceno je da se smaniji, uskrati ili prekine
postupak odrzavanja na zivotu. U trenutku donosenja
odluke prognoza je bila losa ili beznadna, ili je sam pos-
tupak bio neprihvatliiv za 90% djece. Da bi donijeli
odluku o neproduZzavaniju Zivota teSko bolesne djece, van
der Heide i sur.?® prethodno su traZili suglasnost roditelja.
Ustanovili su da roditelji u najve¢em broju slucajeva nisu
dali suglasnost o prekidu odrzavanja zivota ako se je radi-
lo o komplikacijama u prijevremeno rodene djece (24%)
ili o perinatalnoj asfiksiji (40%).

Danasnje smanjenje perinatalnog mortaliteta novo-
rodencadi na granici preZivljavanja, ali znatno povecanje
i ranog i kasnijeg morbiditeta, treba potaknuti ozbiljnije
rasprave o profesionalnim i roditeljskim obvezama.*’
Razumijevanije i postovanije razlicitih pogleda na moralne
obveze perinatologa i obitelji, moze pomoci neonatolo-
zima u iznosenju opre¢nih stavova, i interdisciplinarnih i
izmedu lijecnika i obitelji, u rjeSavanju neonatalnih
etickih dvojbi. U zadnje vrijeme pripadnici raznih vijera i
bioeticari sve se vide slazu u tome da distanaziju ne treba
provoditi, osobito kada je rije¢ o invazivnoj neonatalnoj
terapiji. U svemu tome treba ocijeniti pravi trenutak pri-
jelaza intezivne terapije u intezivnu skrb, odnosno

mjesto i ulogu palijativne skrbi.

SMJERNICE DEKLARACIJA T KODEKSA MEDICINSKE
ETIKE

U smjernicama FIGO-povijerenstva za eticke aspekte
humane reprodukcije i zdravlje Zena dane su i pre-
poruke za postupak s nedonoscadi koja su zbog
nezrelosti na granici prezivljavanja.* Postupak bi se tre-
bao temeljiti na onome §to roditelji i njihovi medicinski
savijetnici smatraju da je u najbolje za dijete, bez utjecaja
religije, demografskih ili materijalnih ¢imbenika. Medi-
cinsko osoblje ima eticku odgovornost da obavijesti
roditelje o mogucem klinickom ishodu, na osnovi odlu-
ka u kojima su roditelji sudjelovali. Lijec¢nici bi morali
znati najnovije statisticke podatke vezane uz ishod o
gestacijskoj dobi, te sluzbena ispitivanja vlastitog centra.

To ukljucuje i svjesnost o incidenciji oStecenja
prezivielih u dobi od dvije godine i poslije. Povjerenstvo
se slaze da je eticno osnovati “privremenu” intenzivnu

skrb za djecu koja su nakon porodaja na granici preziv-
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liavanja. Daljnje klinicko stanje djeteta te savjetovanije
iskusnih lifcnika i roditelja razjasnit e treba li nastaviti
ili prekinuti intenzivnu skrb. U nekim centrima od
roditelja se trazi pismena suglasnost da se ne pristupi
ponovnom ozivljavanju djeteta i da se ne koristi inten-
zivna skrb. Jasno je da se nece postupiti prema tom
dogovoru ako je novorodence zrelije i/ili snaznije od
ocekivanog. Lije¢nik koji savjetuje uskracivanje ili
prekid medicinske skrbi, treba imati najvise iskustva, a
moze se savjetovati s kolegama ili etickim odborom.
Lije¢nik savjetuje roditeljima da donesu odluku s
velikom opreznoscu, bez opterecenja kulturoloskim ili
religijskim uvijerenjima, imajuc¢i na umu zakonske
propise zemlje. Roditelje bi trebalo poticati da traze sav-
jet clanova obitelji, vjerskih savijetnika ili dodatno
stru¢no misljenje. Ako se roditelji ne sloze ili ne prihvate
savjet u vezi sa uskracdivanjem intenzivne skrbi, takav bi
se tretman trebao nastaviti do promjene stanja djeteta ili
dalinjeg savjetovanja i rasprave. Samo kao zadnje sred-
stvo u izvanrednim okolnostima i nakon Sto su se druge
mogucnosti iscrpile, slucaj bi trebalo prepustiti sudu.
Kada se prekine intenzivna skrb, djeca trebaju biti u
toplom, trebaju imati odgovarajucu prehranu i s njima
treba postupati dostojanstveno i s ljubavi. Roditelji se
poti¢e da budu sto vise s djecom.

U Barcelonskoj deklaraciji o pravima majke i novo-
rodenceta, u ¢lanku 10. o pravima novorodenceta, navo-
di se da “ne treba pokusati odrzati na zivotu svako novo-
rodence ¢ija je nezrelost izrazajnija od najnize granice
prezivljavanja. U takvim slucajevima, pri prosudbi uzet
e se u obzir zemljopisne, drustvene i gospodarske okol-
nosti u mjestu rodenja. U krajnjim slucajevima bit ce
obavijesteni roditelji te e, kada je god moguce, sudjelo-
vati u donoSenju odluka prije samog rodenja”.?"

Konvencija o pravima djeteta, koju je usvojila Gene-
ralna skupstina UN-a 1989. godine, u ¢lanku 23. govori
o problemu djece s teskocama u duSevnom i tjelesnom
razvoju.®! U stavku 2. toga ¢lanka navodi se da ta djeca
imaju pravo na posebnu skrb, ovisno o raspolozivim
sredstvima. Konvencija je putokaz u postupcima prema
djeci; njezina primjena u praksi dolazi do izrazaja ako se
za dijete Cini najbolje Sto je moguce u danim okolnosti-
ma. Osnovne odrednice konvencije dijete stavljaju u
polozaj subjekta, a ne korisnika pasivne zastite.?

Svjetska je medicinska udruga (World Medical Asso-
ciation) na temelju Konvencije Ujedinjenih naroda o
pravima djeteta iz 1999. godine, usvojila Otavsku dekla-
rciju o pravu djeteta na zdravstvenu skrb.?? Deklaracija
§titi svako dijete od nepotrebnih dijagnostickih postupa-
ka, nepotrebnog lijecenja i istrazivanja. Posebno se istice
da dijete kao bolesnik i njegovi roditelji i zakonski zas-

pnici trebaju biti o svemu obavijesteni i da trebaju sud-
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jelovati u donosenju svih odluka koje se ticu djetetove
zdravstvene skrbi. S djetetom-bolesnikom treba postu-
pati imajuci na umu njegovo dostojanstvo i povijerljivost,
a bol i patnja moraju se svesti na najmanju mogucu
mjeru. U c¢lanku 29. piSe da bi djetetu u terminalnom
stanju bolesti trebalo omogucditi odgovarajucu palija-
tivnu skrb i svu nuznu pomod, te mu omoguciti da umre
smireno i dostojanstveno.

Pogresno je misljenje da djetetu ne treba davati anal-
getike i sedative. Stav je Drzavne komisije za medicin-
sku etiku Slovenije da bolesniku ciji se bolovi ne mogu
ublaziti dozama lijekova u propisanom terapijskom
rasponu, lije¢nik moze povisiti dozu sedativa i analgeti-
ka, iako ce time mozda utjecati na duzinu zivota. Takav
postupak eticki nije sporan ako je cilj olaksanje boli, a
ne smrt bolesnika.?*

U Kodeksu medicinske etike i deontologije Hrvat-
skog lije¢nickog zbora, u clanku 2. DuZnosti prema
bolesniku, stavku 4., navodi se da ¢e “pregled i pruzanje
pomocdi djeci i malodobnim osobama, lijecnik (¢e) obav-
liati uz uvazavanje osobnosti djeteta u skladu s Konven-
cijom o pravima djeteta Ujedinjenih naroda — New York
1989. i pisani pristanak roditelja ili skrbnika”.?

U c¢lanku 4. Kodeksa medicinske etike i deontologije
Hrvatske lije¢nicke komore govori se o umirucem
bolesniku.?® U trecem stavku tog ¢lanka navodi se da
“nastavljanje intenzivnog lijeCenja bolesnika u ireverzi-
bilnom terminalnom stanju nije samo medicinski
neutemeljeno nego iskljucuje pravo umiruceg bolesnika
na dostojanstvenu smrt”.

Na jubilarnim XX. perinatalnim danima “Ante Dra-
zan¢i¢”, odrzanima u studenome 2003. godine u Zagre-
bu, hrvatski perinatolozi donijeli su rezoluciju Za zastitu
materinstva i djece i humanije radanje” O pravu no-
vorodenceta, u ¢lanku 3. pise da “ne treba pokusavati
pod svaku cijenu odrzati na zivotu nedonosce koje je
nezrelije od najnize granice prezivljavanja”. Dalje se
navodi da “kod primjene prava na ispravnost odluke, u
obzir treba uzeti zemljopisni, ekonomski i socijalni po-
loZzaj mjesta rodenja”, te da “roditelji moraju sudjelovati
u odluci prije ili nakon rodenja djeteta. Takvom je novo-
rodencetu potrebno omoguditi najnuzniju skrb bez
invazivnih postupaka (comfort care), uz postovanje nje-

gova dostojanstva i prava na dostojnu smrt”.

ZAKLJUCAK

Donosenje odluka vezanih uz postupke u novoroden-
¢adi na granici prezivljavanja slozen je proces u koji
moraju biti ukljuc¢eni lijecnici i roditelji, ali i drugi
zdravstveni djelatnici. U odnose sa zdravstvenim osob-

liem roditelji i obitelji unose osobna, ideoloska, kulturo-
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logka i religijska uvierenja, te postoji mogucnost sucelja-

vanja profesionalnih stavova o dobroj medicinskoj skrbi

i interesu bolesnika. Sami neonatolozi katkad su svjesni

da se poduzimaju prekomjerni postupci u novorodenca-
di izrazito male porodajne teZine. Kada terapija ne daje

rezultate, i roditelji i lije¢nici trebaju se sloziti da je po-

trebna palijativna skrb. U sadadnjim okolnostima brzog

razvoja tehnologije i sa svakodnevnim novostima u tera-

piji, da bi se odlucilo u najboljem interesu dijeteta, treba
posti¢i konsenzus razlicitih pogleda u odnosu na ciljeve
postupaka kada je ishod neizvjestan. Produzavanje

sivota bez ikakve nade u ozdravljenje, donosi malu ili

nikakvu korist bolesniku, a povecava patnju i njega

samoga i njegovih bliznjih.
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