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SAZETAK

Primjena tehni¢kih dostignuéa u medicini povecala je izglede za preZivljavanje vitalno
ugrozene novorodencadi. U nekih je situacija beznadna i treba donijeti odluku o tome ima i
smisla primijeniti invazivni postupak, osobito ako je rije€o novorodendadi s teskim
malformacijama ili izrazito male porodajne mase. Kad je lijeCenje bez nade, kad nema
nikakve koristi ili bi kakvoca Zivota bila neprihvatljiva, tada preostaje jedino palijativna skrb.
Pri donoSenju takve odluke svaki slu€aj treba zasebno razmatrati i u tom sloZenom procesu
moraju sudjelovati lije€nici i roditelji te ostalo zdravstveno osoblje. Roditelji moraju biti to¢no
obavijeSteni o djetetovu stanju, moguénostima lijeCenja i ishodima lijeCenja te o
moguénostima palijativne skrbi. U deklaracijama o pravima novorod encadi stoji da djetetu,
koje nema izgleda za poboljSanje zdravstvenog stanja usprkos svim terapijskim
dostignuc¢ima, treba pruZiti najnuzniju skrb bez invazivnih postupaka ("comfort care"), tj.
odgovarajuéu palijativnu skrb i svu nuznu pomo¢, te da mu se omoguéi umrijeti smireno i
dostojanstveno.

UvoD

Danas se smatra da je - uz preventivnu i kurativnu - palijativna tre¢a grana medicine. To nije
u potpunosti to¢no, jer je palijativna medicina postojala prije preventivne i kurativhe. Novina
je samo u medicinskom i zdravstvenom pristupu terapiji boli, kontroli simptoma i
sagledavanju osnovnih potreba tesko bolesnih i umiruéih (1). Palijativna medicina potice
potrebu za komunikacijom, bioetikom, humanoscu, timskim radom, promatranjem Covjeka u
cijelosti a isto tako i njegove okoline. Tako se stvara novi pristup prema Zivotu, umiranju i
smrti, humaniji odnos prema obitelji, ja¢a solidarnost te podize dostojanstvo teSko bolesnih i
umiruc¢ih osoba. Gubitak dostojanstva usko je povezan s odredenim oblicima duSevne boli i
Cesto se vidi u posljednjem stadiju bolesti. OCuvanje dostojanstva trebao bi biti opci cilj svih
postupaka te i palijativne skrbi kod teSko oboljelih osoba (2). Tu sudjeluje interdisciplinarni
tim, koji €ine lijecnici, medicinske sestre, socijalni radnici, fizioterapeuti, teolozi i dobrovoljci
3).

Palijativhu skrb je Svjetska zdravstvena organizacija definirala kao potpuno aktivnu brigu o
pacijentima, €ija bolest viSe ne odgovara na kurativni tretman (4). Najvaznija je kontrola boli i
drugih simptoma te skrb vezana za probleme psiholo$ ke, drustvene i duhovne naravi. Cilj
palijativne skrbi je postizanje najbolje moguée kakvoce zivota pacijenata i njihovih obitelji.
Pojam palijativhe skrbi najéeSce se povezuje s bolesnicima oboljelim od karcinoma ili AIDS-a
u terminalnom stanju, potom u terminalnim stadijima respiratornih, sr€anih, bubreznih i nekih
neuroloskih bolesti te sa starijom Zivotnom dobi. Manje se govori o palijativhoj skrbi koja se
provodi neposredno nakon porodaja i u najranijoj djecjoj dobi, $to se moze pripisati i manjem
broju slu€ajeva. U tim sluCajevima obiCno se produz uje boravak u jedinici intenzivne
neonatalne skrbi, dok se ne donese neko drugo rjeSenje, ako u meduvremenu ne uslijedi
neminovni kraj. Sredinom osamdesetih godina u svijetu su se poceli javljati razni programi
hospicija isklju€ivo za djecu u terminalnoj fazi Zivota.

Iz Medlineove baze podataka moze se vidjeti da je tijekom 2004. godine objavljeno 10,911
radova vezano za palijativhu skrb osoba starijih od 19 godina, dok je u pitanju palijativne
skrbi djece od rodenja do 23. mjeseca Zivota objavljeno 1186 radova. S bioetickog stajalista
u odnosu na stariju zivotnu dob i/ili teSke onkoloske bolesnike ¢eS¢e se razmatra pitanje da li
eutanazija ili palijativna skrb, dok je u novorod enackoj dobi vec¢a dilema izmedu terapijske
upornosti (distanazija, futility, medical futility) i palijativne skrbi (5, 6, 7). PremaP essiniju
palijativna medicina se na neki nacin sastoji od tre¢eg puta izmedu eutanazije s jedne i



distanazije s druge strane, te nastoji uvesti ortotanaziju (8), koja bolesniku u terminalnoj fazi
bolesti i onima koji ga okruzuju dopusta su- Celjavanje sa smréu s odredenom mirno¢ om, jer
s toga gledista smrt nije bolest koju treba lije€iti, nego nesto to €ini dio Zivota.

S druge strane kad neki autori govore o suéeljavanju lije¢nika s problemom eutanazije, na
prvome mjestu navode teSko malformiranu novorodencad (anencefalus) i novorodencad
izrazito male poro- dajne mase, a zatim trajno vegetirajuéa stanja kao posljedicu teskih
oSteCenja mozga ili teSke demencije, te oboljele od karcinoma u posljednjem stadiju bolesti i
oboljele od AIDS-a (9). U novorodencadi pri kraju zivota, s vrlo loSom prognozom i vjerojatno
nepodnosljivom patnjom, u Nizozemskoj se provodi eutanazija, nakon obveznog
ispunjavanja odredenog protokola (10). To je u skladu sa zakonskim, socijalnim i
kulturoloskim stavovima u toj zemlji, ali je upitno hoce li se to provoditi i u drugim zemljama.
Kad se na osnovi procjene klinickog stanja utvrdi da bi svaki zahvat radi lije- ¢enja bio
neucinkovit, postavlja se pitanje svrhovitosti toga zahvata, ako krajnji cilj nije izlje€enje vec
ublaZavanje boli, odnosno postizanje stanja fizi¢ke ili dusevne ugode (11). Te dileme nastaju
pri stvaranju odluke za operativne zahvate malformirane novorodencéadi i pri nekim
postupcima u novorodendadi izrazito male poro- dajne mase. Neke se malformacije mogu
operativno lijeciti, ali zbog nekih drugih promjena dijete ima male izglede za pre- Zivljavanje,
ne ulazedi u pitanje kakvoce zivota. Odgovor na sva ta pitanja moze biti u palijativnoj skrbi. U
zdravstvenoj skrbi bioeticki valjana odluka temelji se na slobodnom odlucivanju pacijenta i
znaci zakonski dokumentiranu obavijeStenu suglasnost. Bioeti€ ka doktrina informiranog
pristanka (informed consent) zasniva se na pacijentovoj privoli kojoj - da bi bila pravovaljana
- treba prethoditi dobra informiranost o postupku, razlozima i osobito posljedicama te pravilno
shvac¢anje dobivene informacije. U neonatologiji te djec¢joj dobi situacija je specificna, jer
dijete ne moZe donijeti odluku. Nju donosi majka, odnosno roditelji posto su od lije€nika dobili
sva potrebna obavjesStenja. U komunikaciji s roditeljima lije€nik treba postiéi vjerodostojnu,
mjerodavnu informaciju, kako bi dobio njihov dobrovoljan pristanak. Nijedno novorodence ne
moze biti subjekt dijagnosti¢kih, terapijskih ili eksperimentalnih postupaka, ako roditelji nisu
kompetentno obavijesteni. Pri dobivanju informacije roditelji moraju saznati opis predlozenog
postupka, rizike, neugode, druge moguénosti, predvidenu stopu neuspjeha, moguce
komplikacije, mogu¢ nosti oporavka, te kakva je prognoza za dijete ako se postupak ne
provede. Ovo posljednje pitanje posebno dolazi do izraz aja onda kad je djetetovo stanje
beznadno. Radi razvoja i modernizacije znanosti i tehnologije, sve veci broj dijagnostickih i
terapijskin postupaka otkriva niz eti¢kih, pravnih i vjerskih dilema. Bioetika kao
medudisciplinarna i viSedisciplinarna znanost nastoji pronaci odgovore na brojna etiCka
pitanja pa tako i za dileme palijativne skrbi u ranoj djecjoj dobi. U ovom radu cCe se s
bioetiCkog stajalis§ ta razmatrati pitanje palijativne skrbi u teSko malformirane, bolesne
novoro- dencéadi i u one izrazito male porodajne mase.

Palijativha skrb i novorodenéad

Palijativna skrb novorodencadi je holistiCka i opsezna. Usmjerena je na dijete, koje nema
izgleda za poboljSanje zdravstvenog stanja, ali i na njegovu obitelj. Odvija se u jednoj sredini
potpune skrbi, koja sprijeCava i olakSava djetetovu patnju i poboljSava mu uvjete Zivota i
umiranja. Osoblje tome pristupa zato da olak3a fizi¢ ku, psihi¢ku, socijalnu, emocionalnu i
duhovnu patnju umiruéeg novorodenceta i obitelji. Interdisciplinarni tim daje potporu
djetetovu dostojanstvu, pomaze umirucem umanijiti bol i poteSkocCe pri disanju, suosjeca i
uzivljava se u kulturoloS ke osobitosti obitelji. Primjenom tehnickih dostignu¢a u medicini
omogucen je intenzivan nadzor trudnoée i suvremeno vodenje porodaja. Tako je u
industrijski razvijenim zemljama rizik smrti majke u porodaju minimalan, a perinatalni
mortalitet i morbiditet je u padu. Do 1990. godine perinatalni mortalitet u Hrvatskoj se
postupno smanjivao. Za vrijeme najtezih ratnih godina 1991. i 1992. zabiljezen je porast, a
zatim stagnacija do 2000. godine. Od 2001. godine ponovo dolazi do smanjivanja
perinatalnog mortaliteta, i to ponajviSe na raCun neonatalnog mortaliteta. Tako je 2003.
godine perinatalni mortalitet bio 6,3%o0, rani neonatalni 2,2%., dok je za djecu s porodajnom
masom od 500 - 999 g iznosio 632,1%0 (12). Bolesna novorodencad, koja preZivi prvih
sedam dana Zivota te nakon tog razdoblja umire, ubrajaju se u kasni neonatalni mortalitet



(8.- 28. dana zivota) ili postneonatalni moratlitet (nakon 28. dana zivota). U Hrvatskoj u 2003.
godini kasni je neonatalni mortalitet u novorod en¢adi s porodajnom masom 500 - 999 ¢
iznosio najvise 12,3%. To pokazuje da rani neonatalni mortalitet nije podcijenjen na racun
visokog kasnog neonatalnog mortaliteta i da pedijatrijska — neonatalna sluzba ne ostvaruje
smanjenje ranog neonatalnog mortaliteta na raCun kasnijeg poviSenja kasnog neonatalnog
mortaliteta (13).

lako je medicinski napredak, zahvaljuju¢ i tehnickim dostignu¢ima, povecao izglede za
prezivljavanje vitalno ugrozene novorodencadi u nekim stanjima situacija je beznadna.
Katkad treba donijeti odluku o tome ima li smisla primijeniti invazivni postupak u djece s
raznim kongenitalnim anomalijama, oboljenjima, genetskim ostecenjima ili u djece izrazito
male porod ajne mase. U takvim situacijama javljaju se neizvjesnost i brojne dileme, osobito
ako je neki postupak beskoristan ili ¢ak nije u najbolijem djetetovom interesu. Uvid se moze
imati u ucinkovitost jednog medicinskog postupka u odnosu na smrtnost i oboljenje, ali se ne
moze znati kakav ¢e biti krajnji u€inak beskorisnog postupka u kasnijem Zivotu. Sve to moze
dovesti do sukoba interesa izmedu lije¢ nika i roditelja, odnosno djetetove obitelji. Kad
terapija nema rezultata, i roditelji i lijeCnici moraju prihvatiti Cinjenicu da tadapreostaje
palijativna skrb. Pri rjeSavanju dvojbi intenzivne neonatalne terapije premaPolakBabi¢
medu ostalim namece se pitanje postoji li donja granica tezine i zrelosti koja (ne) opravdava
intenzivno lijecenje te treba li poduzeti terapeutsko zbrinjavanje malformirane novorodencadi
(14). Lije€nikove su obveza i duznost roditeljima reci istinu odmah nakon porodaja, bilo da je
rije¢ o malformaciji ili bolesti novorodenceta. P r e s e € k i upu€uje na to kako je najvaz nije
da lijeénik bude nacistu sam sa sobom, tretira li pacijenta zato da bi mu pomogao, ili to radi
da bi opravdao sve postupke koje primjenjuje u tretmanu pacijenta- djeteta (15). Smatra se
da je oZivljavanje nedonos&eta nesposobnog za Zivot, a to je ono koje je gastacijske dobi 22
tiedna i ima 400 g ili manje, posve uzaludan postupak (16).

Mnogo se raspravlja o etiCkim problemima koji su javljaju pri intenzivnoj skrbi novorodencadi
izrazito male porodajne mase. Pedijatrijski odjel SveuciliSne bolnice u Padovi, u suradnji s
bioeti¢kim komitetom, objavio je smjernice s namjerom da se pomogne osoblju koje je
suocCeno s problemima nedonoS¢adi (17). Posebno su obradena pitanja vezana za granicu
Zivotnosti, prezivljavanje, ishod i eti¢ki aspekti. Predlozili su da se u 22. tjednu provodi samo
"comfort care"; u 23. tjednu, ako su prisutni vitalni znaci, novorodente se odmah intubira,
podrzava se umjetno prodisavanje i ponovo se pro- cijeni kondicija ploda; u 24. tjednu dijete
se intubira, podrzava se umjetno prodisavanje i kardiovaskularno oZivljavanje. Ako se
klinicka procjena dobi i gestacijska dob na osnovi anamneze razlikuju, ravna se u skladu s
vecom vrijedno$c¢u. Autori naglasavaju vaznost davanja to¢nih informacija roditeljima i bez
obzira na trenutne postupke u glavnim crtama im se prikaze uloga "comfort care". Jedinice
neonatalne intenzivne skrbi trebaju imati odvojeni dio, gdje se moZe provoditi palijativha skrb
u viSe obiteljskom okruzju s prijateljski raspoloZenim osobljem (18). Posebno je vazno voditi
brigu o djetetovoj boli, udobnosti, kao i pomoci obitelji, trudeci se da dijete ne pati. Za
nekoliko posliednjih dana ili tjedana djetetova Zivota obitelji treba omogu¢ iti da bude na miru
s djetetom i eventualno mu omogucéiti bezbolnu smrt. Medicinske sestre $to se brinu o
novoroden- Cadi, koja nemaju izgleda za izljeCenje, moraju imati dostatno eticko znanje i
veliko iskustvo u komunikaciji s roditeljima (19).

Street i sur. ispitali su u Djecjoj bolnici u Bristolu ¢imbenike presudne pri donoSenju odluke
za uskracivanje ili oduzimanje mogucih Zivotno vaznih postupaka (20). U 20 slucajeva
postupci su uskraéeni ili prekinuti, a samo u dva slu- ¢aja su nastavljeni. Medicinske sestre
su smatrale da su pri donoSenju odluke najvaz nije Zelje roditelja i zapaZanja da dijete pati,
dok su lije€nici smatrali najvaznijim faktore koji se odnose na prognozu djeteta.

S obzirom na djetetovo stanje roditelji mogu pristati na to da se smanje ili prestanu provoditi
odredeni postupci, ali im ostaje dvojba u ispravnost donesene odluke. Prema misljenju
roditelja dva su bitna Cimbenika koja otklanjaju sumnju u ispravnost te odluke: cjelovita i
postena informacija te to¢na evidencija neto¢nih prognoza (21).



Shika |, Kulmura kerarinocita u laboraoriju Stika 2 Ludckd teratinocia w medju DKSFM
Figure 1. Kerarinocyre culture in the laboratory Figure 2. Human kerannocvies in medium

Odluka o uskracivanju ozivljavanja ne smije nikad biti samo predmet medicinske prosudbe,
ve¢ je moraju donijeti roditelji u dogovoru s lije€nicima nakon potpune informiranosti o
djetetovu stanju (22). No u nekim slu¢ajevima roditelji su ti koji zahtijevaju prekid intenzivne
terapije i nisu suglasni s ponovnim ozZivljavanjem, dok lijeCnici jo§ nemaju dostatnu
medicinsku prosudbu koja bi to opravdavala. U takvoj situaciji lije¢nici se ravnaju prema
pravilima struke i kodeksima medicinske etike i deontologije. RjeSavanje tih problema
sudskim putem ne smatra se najsretnijim izborom.

Pitanje davanja sedativa i analgetika u ve¢im dozama, koje mogu namjerno ili nenamjerno
skratiti Zivotni vijek teSko bolesne novorodenc¢adi, predmet je brojnih rasprava. Mnogi lijecnici
koji skrbe o novorodencadi smatraju da je palijativno lije€enje opravdano €ak i ako skracuje
Zivot, ima li za cilj olak$anje boli. Medu lije€nicima to izaziva strah od sudskih procesa. Pri
stvaranju odluke o davanju takvih lijekova lije¢nici raspravljaju s roditeljima ili medusobno.
Svi su suglasni u tome da ti slu€ajevi trebaju biti predmet javnih rasprava, ali da bi ih se
moralo voditi i unutar bioetiCkih povjerenstava, u Cijem radu osim lije¢nika, pravnika i teologa
sudjeluju i predstavnici roditelja te predstavnici udruga koje zastupaju prava pacijenata.

Van der Heide i sur. utvrdili su da su u 37% sluCajeva teSko bolesne djece, od
novorodenacke dobi nadalje, davani lijekovi koji mogu skratiti zivot (23). Od 108-ero djece
smrt je nenamjerno pospje$ ena u 52% slucajeva, djelomi€no namjerno u 22% i izri€ito
namjerno u 26% slu€ajeva. Kad se lijek dao s namjerom da izri€ito pospjesi smrt, lije€nici su
izjavili da su Zeljeli ublaziti bol ili druge simptome. To je ucinjeno u 58% slu€ajeva, Ciji je
oCekivani zivotni vijek bio kraci od tjedan dana, te u 11% slu€ajeva kad je bio krac¢i od mjesec
dana.

Catlin i Carter predlozili su protokol za palijativhu skrb novorodencadi, koja nemaju koristi od
intenzivne tehnic¢ ke potpore za produzenje Zivota (24). Smatraju da pozornost treba obratiti
na novorodencad, obitelj i osoblje radi smanjenja patnje, oCuvanja dostojanstva te potpore
obitelji i osoblju. Protokol je u€injen na osnovi protokola palijativnih skrbi, odnosno protokola
pri kraju Zivota iz 93 centra u SAD-u i 4 iz inozemstva te na osnovi provedenog upitnika kod
osoblja o njihovom kliniCkom radu, iskustvu i prema podatcima iz literature. U opisu tog
protokola palijativne skrbi navode se: vrsta kandidata, planiranje i edukacija potrebna za
poCetak rada palijativne skrbi; povezanost drustva i tercijarnih centara; komponente
optimalne potpore neonatalne smrti; skrb o obitelji, ukljuCujuci kulturolo§ ke, duhovne i
prakticne potrebe; odustajanje od mehanic¢ke ventilacije, vodeé¢ i brigu o boli i drugim
simptomima; daljnje smjernice ako ne nastupi smrt nakon prekidanja postupaka za
produzenje Zivota; potpora osoblju.

Preporuke konvencije, deklaracija i kodeksa medicinske etike o palijativhoj skrbi djece
Najvazniji je medunarodni i globalni dokument koji se bavi pitanjem statusa djeteta —
pacijenta, Konvencija o pravima djeteta, koju je usvojila Generalna skup- stina UN—a 1989.
godine (25). U odnosu na deklaracije o pravima djeteta iz 1924. i 1959. godine Konvencija je
normalni slijed velike brige za djecu u proSlom stolje¢ u koje s pravom nosi naziv "stoljece



djeteta" (26). U pitanju djetetova prava na zdravlie u Konvenciji se posebno obraca
pozornost na prava za zdravu djecu a posebno za djecu s posebnim potrebama (25). U
Clanku 23. govori se o pravima djeteta s teSkoéama u dusSevnom ili tjelesnom razvoju. U
prvom stavku toga €lanka stoji da takvo dijete treba voditi ispunjen i pristojan Zivot u uvjetima
koji jam€e dostojanstvo. Stavak 2. govori o pravu na posebnu skrb, koja ¢e se ovisno o
raspoloz ivim sredstvima poticati i osiguravati svakom takvom djetetu i onima koji su
odgovorni za njegovu skrb. Pruzena pomoc treba biti primjerena djetetovu stanju i uvjetima u
kojima zive njegovi roditelji ili oni koji se skrbe za njega. Konvencija je putokaz u postupcima
prema djeci i njena primjena u praksi dolazi do izrazaja ako se za dijete €ini najbolje sto je
moguc¢ e u danim okolnostima. Svjetska medicinska udruga (World Medical Association) je
na temelju Konvencije Ujedinjenih naroda o pravima djeteta 1999. godine usvojila Otavsku
deklaraciju o pravu djeteta na zdravstvenu skrb (27). Deklaracija §titi svako dijete od
nepotrebnih dijagnostickih postupaka, nepotrebnog lije€enja i istraZivanja. Posebno se istice
da dijete kao pacijent i njegovi roditelji i zakonski zastupnici trebaju biti o svemu informirani i
da moraju sudjelovati u donoSenju svih odluka koje se ti€u djetetove zdravstvene skrbi. S
djetetom - pacijentom treba postupati s razumijevanjem za njegovo dostojanstvo i
povijerljivost, te se mora uciniti sve da mu se bol i patnja sprijee ili svedu na najmanju
mogucéu mjeru. U Clanku 29. stoji da bi djetetu u terminalnom stadiju bolesti trebalo omoguciti
odgovarajucéu palijativnu skrb i svu nuznu pomo¢, kako bi umrlo smireno i dostojanstveno.

U skladu s Konvencijom o pravima djeteta Ujedinjenih naroda su i smjernice Kodeksa
medicinske etike i deontologije Hrvatskog lije¢niCkog zbora u odnosu na pregled i pruzanje
pomoci djeci i malodobnim osobama (28).

Svjetska udruga za perinatalnu medicinu (WAMP) prigodom 5. svjetskog kongresa
perinatalne medicine odrZzanog u Barceloni 2001. godine objavila je deklaraciju koja je
nazvana "Barcelonska deklaracija o pravima majke i novoroden- ¢eta" (29). Svrha tog
dokumenta je da se u 21. stoljeéu, bilo gdje u svijetu, osigura odvijanje humane reprodukcije
u povoljnim tjelesnim, psihi¢kim i druStvenim uvjetima, kako za majku tako i za dijete. Drugi
dio deklaracije kroz Cetrnaest to- ¢aka govori o pravima novorodenceta, uz naglasak da je
novorodence osoba s posebnim pravima, koja zbog tjelesne i psihi¢ ke nezrelosti nije
sposobna traZiti svoja prava. Ta prava drustvu nameéu niz obveza i odgovornosti, koje
moraju promicati sve zakonodavne i izvrSne ustanove svih drzava. Prema Cclanku 2.
novoroden- ¢ad mora biti zasti¢ena u skladu s Konvencijom o pravima djeteta. U ¢lanku 9.
stoji da se - ako se rodi plod s anomalijama koje su nespojive sa zivotom - "na novorod ence
ne trebaju primijeniti uzaludni postupci lijecenja". U &lanku 10. stoji da "ne treba poku3ati
odrzati na Zivotu svako novorodence Cija je nezrelost izrazitja od najniZze granice
prezivljavanja. U takvim slu€ajevima prilikom prosudbe uzet ¢e se u obzir zemljopisne,
drustvene i ekonomske okolnosti u mjestu rodenja. U krajnjim slu¢ajevima bit ¢e obavijesteni
roditelji te ¢e oni, kad god je to moguée, sudjelovati u donoSenju odluka prije samog

rodenja".

U preporukama FIGO (International Federation
of Gynecology and Obstetrics) povjerenstva za
etiCcke aspekte humane reprodukcije i zdravlje
Zzena dane su smjernice za postupke s
novorodencadi s teSkim malformacijama i s
nedono&c¢adi koja su zbog nezrelosti na granici
prezivljavanja (30). Djeca s teskim
malformacijama imaju pravo na dostojanstvenu
smrt, bez neprikladne medicinske intervencije,
kad roditelji i njihovi lije€nici smatraju da je to u
njihovom najboljem interesu. Aktivha eutanazija
smatra se eticki neprihvatljivom ¢ak kad se Cini
Slika 3. Keratinociti spremni za kirursku aplikaciju da je na dobrobit djeteta. Uskracivanje ili
Figure 3. Keratinocytes ready for surgical application oduzimanje medicinske skrbi npr. mehanicka
ventilacija, antibiotici, nazogastricna prehrana,




davanje kisika opravdano je u takvim situacijama, uz osiguranu najnuzniju skrb ("comfort
care"), koja ukljuCuje oralnu prehranu, toplinu, ljubav, postovanje. Upotreba analgetika i
sedativa za olak- Sanje stresa i patnje smatra se odgovaraju¢ om ako njezin primarni cilj nije
izazivanje smrti. Da bi uskracivanje ili oduzimanje medicinske skrbi bilo u interesu djeteta,
trebalo bi u potpunosti ispitati i dokumentirati djetetov status te na osnovi njegova stanja reci
roditeliima prognozu i dati moguénost izbora. Postupak s nedonos€adi koja su zbog
nezrelosti na granici prezivljavanja trebao bi se prema smjernicama povjerenstva FIGO
temeljiti na onome $to roditelji i njihovi medicinski savjetnici smatraju da je najbolje za dijete,
bez utjecaja religije, demografskih ili materijalnih ¢imbenika. Medicinsko osoblje ima eticku
odgovornost da informira roditelie o moguéem klini€kom ishodu. Lijeénici bi morali znati
najnovije statisticke podatke u svezi s ishodom u odnosu na gestacijsku dob, kao i sluzbena
ispitivanja vlastitog centra. To uklju€uje i svjesnost o incidenciji oStecenja prezivjelih u dobi
od dvije godine i kasnije. Povjerenstvo se suglasuje da je eti€no osnovati "privremenu"
intenzivnu skrb za djecu koja su nakon porodaja na granici prezivljavanja. Daljnje klini¢ ko
stanje djeteta te savjetovanje iskusnih lijeCnika i roditelja razjasnit ¢e je li bolje nastaviti ili
prekinuti intenzivhu skrb. Kad se prekine intenzivna skrb, djeci treba omoguciti da su u
toplom, da imaju odgovarajuéu prehranu te da se s njima postupa dostojanstveno i s
ljubavlju. Roditelje se poti¢e na to da Sto viSe budu s djecom.

Poput preporuka povjerenstva FIGO u svezi s potrebom najnuznije skrbi u novorod enc¢adi s
teSkim malformacijama i hrvatski su perinatolozi u rezoluciji "Za zastitu materinstva i djece i
humanije radanje" (Elanak 3.) upozorili na to da je nedonosc&etu, koje je nezrelije od najnize
granice prezivljavanja, potrebno omogu- Citi najnuzniju skrb ("comfort care") uz postovanje
njegova dostojanstva i prava na dostojnu smrt (31).

ZAKLJUCAK

Roditelji, a katkad i lije€nici, teSko prihvaéaju Cinjenicu da uza sva tehni¢ka dostignuca u
medicini i uza svu primijenjenu terapiju u djeteta nema rezultata. Lije€nici i bioeti¢ari sve vise
usuglasavaju misljenja o tome da je na granici izmed u Zivota i smrti jedini pravilni postupak
olakSavanje umiranja. Kad je lijeCenje bez nade, kad nema nikakve koristi ili bi kakavoca
Zivota bila neprihvatljiva, tada jedino preostaje palijativna skrb. Pri dono$enju takve odluke
svaki slu€aj treba zasebno razmatrati i u tom sloZzenom procesu moraju sudjelovati lijecnici i
roditelji te ostalo zdravstveno osoblje. Roditelje valja toéno obavijestiti o djetetovu stanju i
mogucnostima palijativne skrbi. Treba im omoguciti da S$to viSe vremena provode s djetetom i
da se na doli¢an nacin, u skladu s njihovim kulturolo$ kim i religijskim vrijednostima, od njega
oproste.
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