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Noworodek skrajnie niedojrzaty miedzy
zyciem a Smiercia.
Granice medycznej interwencji

Magdalena Rutkowska, Klinika Neonatologii i Intensywnej Terapii Noworodka,
Instytut Matki i Dziecka

Neonatologia to dosy¢ mloda specjalizacja w medycynie, ktora w ostatnim dziesiecioleciu
poczynilta ogromne postepy, glownie dzigki mozliwoéciom technicznym i leczniczym. Zwigk-
szyly one szanse utrzymania przy zyciu coraz bardziej niedojrzatych noworodkéw, nawet tych
wazgcych 500 g. Szybko jednak przyszedl moment refleksji, gdy pojawily si¢ pierwsze wyniki
badan wskazujacych, ze jest to grupa dzieci ze zwigkszonym ryzykiem nieprawidlowego roz-
woju psychoruchowego. Fakty te postawily przed lekarzami nowe wyzwania i poszukiwania
odpowiedzi na wiele nurtujacych ich pytan: czy podtrzymywanie zycia w imie jego $wietosci
albo dlatego ze jest technicznie mozliwe jest uzasadnione? Czy raz rozpoczete leczenie nalezy
zawsze kontynuowac¢? W pracy autorka podejmuje probe odpowiedzi na te pytania z perspek-
tywy neonatologa z wieloletnim doswiadczeniem zawodowym. Omawia sytuacje noworodkow
znajdujacych sie na granicy zycia i émierci, wskazujac gdzie sa granice medycznej interwencji
i co je wyznacza. Na koniec przedstawia etapy procesu podejmowania ostatecznej decyzji zwra-

cajac uwage na trudnosci i podajac praktyczne wskazéwki postepowania.

Wprowadzenie

Neonatologia to dosy¢ mioda specjalizacja w medycynie, ktéra w ostatnim dziesie-

cioleciu poczynita ogromne postepy zaréwno w dziedzinie diagnostyki, jak i leczenia.

Postep ten dokonat si¢ glownie dzigki ogromnym mozliwo$ciom technicznym, ktore

zwigkszyly szanse utrzymania przy zyciu coraz bardziej niedojrzalych noworodkéow.

Krokiem milowym stalo si¢ takze leczenie niewydolnosci oddechowej przez podanie

dotchawicze surfaktantu', ktére skutkuje znacznym zwiekszeniem przezywalnosci

Surfaktant to lek powodujacy przyspieszenie dojrzewania ptuc i umozliwiajacy w krétkim czasie podjecie przez
noworodka wlasnej czynnos$ci oddechowe;.
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pacjentéw. Postep techniczny w neonatologii w krotkim czasie przesunat granice moz-
liwosci utrzymania przy zyciu juz nie 1000 g, ale nawet wazacego 500 g noworodka.
Szybko jednak przyszedt moment refleksji. Badania pokazuja, ze jest to grupa dzieci
ze zwiekszonym ryzykiem nieprawidlowego rozwoju psychoruchowego. Wynika ono
z niedojrzalosci wielu narzadow i mozliwych powiklan juz w pierwszych dobach zycia.
Najbardziej brzemienne w skutkach jest uszkodzenie o$rodkowego uktadu nerwowe-
go, ktére doprowadza w pdzniejszym czasie do réznych form moézgowego porazenia
dzieciecego. Moga wystapi¢ takze problemy oddechowe, albo te wynikajace z uszko-
dzen narzadéw zmysltow czy uktadu pokarmowego. Z badan epidemiologicznych
wynika, ze powikiania te moga dotyczy¢ nawet 40% skrajnie niedojrzatych noworod-
kow (urodzonych w 23 lub 24 tygodniu cigzy, z masg ciata 500-600 g).

Fakty te postawily przed lekarzami nowe wyzwania i poszukiwania odpowiedzi
na wiele pytan. Powstaly krajowe i miedzynarodowe grupy eksperckie, ktére umoz-
liwily podjecie szerokich dyskusji, wymiany mysli i doswiadczen. Ich owocem bylo
pojawienie sie w niektorych krajach europejskich, a takze w Stanach Zjednoczonych,
Kanadzie i Australii rekomendacji, ktére maja ulatwi¢ podejmowanie odpowiedzial-
nych decyzji etycznych i medycznych.

Niezaleznie od przepisoéw prawa, debat, opinii autorytetéw i rekomendacji, neo-
natolodzy opiekujacy si¢ noworodkami skrajnie niedojrzatymi, ktérych stan kliniczny
ulega naglemu pogorszeniu, a rokowanie staje si¢ bardzo niepewne, musza stawiaé
czola fundamentalnym problemom etycznym:

+ Czy uzasadnione jest podtrzymywanie Zycia w imie jego $wietosci albo dlatego
ze jest technicznie mozliwe?

« Czy raz rozpoczete leczenie nalezy kontynuowac bez wzgledu na jego przebieg?

+ Gdzie sg granice medycznej interwencji w przypadku decyzji o ograniczaniu
procedur i co je wyznacza?

+ Jaki kierunek obra¢ by zblizy¢ sie do podjecia optymalnej decyzji?

Ponizej postaram si¢ rozwazy¢ wybrane z nich, bazujac nie tylko na literaturze
filozoficznej, ale takze uwzgledniajac moje doswiadczenia zawodowe. Nie bedzie to
jednak prdba rozstrzygniecia dylematéw moralnych, przed ktérymi staje neonatolog.
Sprébuje raczej pokaza¢, jak opieka nad skrajnie niedojrzatymi wczesniakami wygla-
da z punktu widzenia lekarza $wiadomego cudéw wspolczesnej techniki i medycyny,
a zarazem kruchosci ludzkiego zycia, ktére miesci sie w lekarskiej dtoni.
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1. Dwie sytuacje kliniczne
Pierwsza sytuacja kliniczna

Od rana ruch w Klinice. Wlasnie dostalismy informacje, ze w szpitalu pod War-
szawg urodzil si¢ noworodek wazacy niespetna 1000 g. Rodzice bardzo mtodzi,
zrado$cig oczekiwali przyj$cia na §wiat syna. Mama nagle w nocy poczufa béle brzucha,
kiedy zjawita sie w szpitalu pordd byl juz prawie na ukonczeniu. Chtopczyk wymagat
podjecia zabiegéw resuscytacyjnych, podlaczenia do respiratora, podania surfaktantu
i po dobie hospitalizacji przejechal specjalistyczng karetka do naszej kliniki. Poczat-
kowo wszystko uktadato si¢ dobrze, stan dziecka si¢ normalizowal. Pierwsze badanie
ultrasonograficzne oceniajace struktury moézgu nie wykazato nieprawidlowosci.
Niestety, w trzeciej dobie pobytu stan dziecka pogorszyt sie, wystapily zaburzenia ze
strony uktadu oddechowego, krazenia, zaburzenia metaboliczne. Nad ranem stwier-
dzono nagle zblednigcie, spadek ci$nienia. W morfologii krwi stwierdzono anemie,
a w badaniu ultrasonograficznym masywne krwawienie do wielu struktur mézgu.
Kilka godzin pdzniej wystapil stan drgawkowy, wymagajacy podazy bardzo silnych
lekéw przeciwdrgawkowych. Szanse przezycia noworodka byly wtedy niewielkie,
a przezycie bedzie okupione cigzkimi uszkodzeniami. Rodzicow szczegélowo poin-
formowali$my zaréwno o stanie ich dziecka, jak i jego rokowaniu. Po paru godzinach
matka zadzwonila do kliniki, proszac, by nie ratowa¢ jej dziecka za wszelka cene.
Podjelismy wiec dyskusje z zespolem lekarsko-pielegniarskim nad niestosowaniem
dalszej terapii, co pociaga za sobg ograniczenie procedur medycznych do podsta-
wowego leczenia: respirator, zywienie dozylne, leczenie przeciwdrgawkowe, leczenie
przeciwbolowe, antybiotyki. Kiedy rozpoczeta si¢ dyskusja o odstawieniu lekéw pod-

wyzszajacych ci$nienie jeden z lekarzy stwierdzil: ,To eutanazja!”. Czy rzeczywiscie
jest to ,eutanazja’, czy ,,przyzwolenie na $mier¢” i przywrdcenie temu dziecka natural-

nego procesu umierania?

Druga sytuacja

W 2009 roku powstal Zespot ds. Rekomendacji Etycznych w Perinatologii. Jednym
z jego zadan bylo wypracowanie rekomendacji dotyczacych wskazan do podej-
mowania resuscytacji skrajnie niedojrzatych noworodkéw. Po wielu spotkaniach
i dyskusjach podjelismy decyzje, ze u noworodkéw urodzonych w 22 tygodniu ciazy
zastosowana bedzie jedynie opieka paliatywna. Jeden z cztonkéw zespotu zapropono-
wal, aby$my zapytali si¢ Komisji Bioetycznej przy Episkopacie Polski, czy tego typu
dziatanie nie jest eutanazjg. Rzeczywiscie niepodjecie dzialan resuscytacyjnych
u dziecka wazacego 500 g zawsze skonczy si¢ $miercia, ale czy jest to eutanazja?
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Filozof bioracy udzial w dyskusji powiedzial: ,,to co Panstwo proponujg nazywa si¢

7

przyzwoleniem na $mierc¢”.

2. Rozwdj techniki na oddziatach intensywnej terapii a problem $mierci w
okresie noworodkowym

Umiejetne prowadzenie zabiegéw resuscytacyjnych, podiaczenie do respiratora
i w przypadku skrajnie niedojrzalego noworodka podanie mu surfaktantu przyspie-
szajacego prawidlowe funkcjonowanie pluc - to cud medycyny i cud techniki. Dodaje
sit do dziatania, przynoszac rado$¢ nam lekarzom, a pdzniej rodzicom, ktorzy po jesz-
cze diugich tygodniach przebywania i obserwowania dojrzewania w inkubatorze ich
nowo narodzonego dziecka moga wreszcie wroci¢ z nim do domu. Dane statystyczne
wskazuja, Ze przezywalno$¢ na $wiecie, a takze i w Polsce noworodkéw urodzonych
miedzy 23 a 25 t.c. ze skrajnie malg masa ciata (500-750 g) wzrosta w ostatnich piet-
nastu latach z 20 nawet do 60%?. Dokonali$my ogromnego postepu w leczeniu, takze
dzieki technice, ktora zajmuje wazne miejsce w naszej codziennej pracy.

Ale jest niestety druga strona medalu. Zdarzajg si¢ sytuacje, kiedy mimo zasto-
sowania tych cudéw techniki, stan tego kruchego, ledwo mieszczacego sie na dloni
pacjenta drastycznie si¢ pogarsza. Z powodu niedojrzatosci jego organéw dochodzi
albo do niepoddajacych si¢ leczeniu zaburzen oddychania lub krazenia, albo do
uszkodzenia moézgu. Czym wtedy staje sie respirator? To juz nie cud techniki, ale
maszyna, ktéra moze sztucznie utrzymac przy zyciu naszego pacjenta. To nie cud,
ktory ratuje poczatki jego zycia, ale narzedzie, ktore powoduje, jak méwi H. Jonas,
Ze nasz pacjent ,,staje sie w pewien sposéb »uwieziony«”? Niewolnikiem techniki sta-
je sie rowniez lekarz, przed ktorym pojawia si¢ dylemat: co dalej? Zafascynowanie
technika grozi instrumentalnym podej$ciem do dziecka-pacjenta. Przy uzyciu potez-
nych $rodkéw technicznych, mozna panowac nad biologicznymi przejawami zycia,
tatwo jednak zapomnie¢ o etycznym wymiarze lekarskiego powolania. Jak obrazowo
moéwi D. Folscheid:* ,,misjg lekarza jest relacja z drugim czlowiekiem czyli chorym
pacjentem, a nie traktowanie go jak zepsutej maszyny, ktorg za wszelka cene nalezy
naprawic”.

Beznadziejno$¢ stanu pacjenta uswiadamia ograniczenie, jakim jest $mier-

telno$¢ czlowieka. Jak podkresla Papiez Jan Pawel II ,nie sluzy godnosci chorego

2 J. Steinmacher,, F. Pohland, H. Bode [et al.], Neurodevelopmental Follow-up of Very Preterm Infants after Proac-
tive Treatment at a Gestational Age of 223 weeks, ,,The Journal of Pediatrics” 2008, 152(6), s. 771-6.

3 H.Jonas, Prawo do Smierci, Etyka, 1988, nr 23, 5. 9.

4 D. Folscheid, JJ. Wunenburger, La dimension ethique de la medecine, [w:] D. Folscheid, B. Feuillet-Le Mintier, JE
Mattei, Philosophie, etique et droit de la medecine, Paris, PUF, Themis/Philosophie, 1999.
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terapeutyczna przesada, opierajaca si¢ na wierze we wszechmoc srodkéw technicz-
nych™. Hans Jonas: ,,Zycie jest $miertelne nie pomimo, ale poniewaz jest zyciem,
a $miertelno$¢ jest integralna jego wlasnoscia, a nie obcym i przypadkowym jego
pomniejszeniem”®. Dopiero dostrzezenie faktu ludzkiej $miertelnosci jest podstawg
do rozpoczecia dyskusji nad ograniczaniem procedur medycznych. W przeciwnym
razie bedziemy trwaé w wierze, ze dopoki cos technicznie jest mozliwe, nalezy to sto-
sowac tak dlugo, jak pacjent bedzie w stanie to znie$¢.

Zasada ,,zycie przede wszystkim” wydaje si¢ jednym z najbardziej fundamental-
nych standardéw w opiece nad noworodkiem. Przyszli rodzice przez wiele miesiecy
przygotowuja si¢ do chwili przyjscia ich dziecka na $wiat, cieszg si¢ kazdym nowym
przejawem zycia: pierwsze ruchy plodu, pierwsze gesty ogladane w badaniu USG
(to tez cud techniki!), pierwsze nawigzane kontakty wirtualne poprzez $piewanie pio-
senek czy wlaczanie muzyki, by ,,moje dziecko mialo spokojniejszy sen’, jak opowie
jedna z przyszlych matek. Lekarze takze — np. uczestniczac w obserwacjach rozwoju
przysztego dziecka, zlecajac wykonanie badan - chcg, by wydane na $wiat nowe zycie
byto w jak najlepszej kondycji. Gdy niespodziewanie dochodzi do wczesniejszego
zakonczenia cigzy, ta rados¢ zostaje zamieniona w walke o zycie, i to Zycie niepewne,
ktére moze zakonczyé sie $miercig’. Traktowanie od pierwszych chwil tego skrajnie
niedojrzatego noworodka jako osoby, jedynej w swoim rodzaju, ktérej nadajemy imie
i ktora ma swoja godnos¢, staje sie podstawa etycznego postepowania w neonatologii.

Niestety czasami ten poczatek Zycia szybko staje sie jego koncem i jak mowi
Jankelevitch ,,$mier¢ to unicestwienie pozbawione etapéw posrednich”®. Smier¢
noworodka jest ogromnym, a wlasciwie mozna powiedzie¢ wstrzasajacym przezy-
ciem. Po pierwsze dlatego, ze jest to $mier¢ niespodziewana, po drugie czesto jest to
$mier¢ szybka, ze wzgledu na krucho$¢ i niedojrzatos$¢ wszystkich organéw, w koncu
lekarz wie, ze wszystko jest w jego rekach: diagnoza, podjecie decyzji i leczenie. Czgsto
czuje si¢ bezsilny, stajac wobec matego dziecka, ktore nie potrafi wyrazi¢ stanu w jakim
sie znajduje, opisa¢ wlasnych dolegliwosci, umiejscowi¢ bélu. Do tego szybko powraca
w myslach misja lekarza: ,,Przeciez ja mam przede wszystkim pomagaé w przyjmowa-
niu na $wiat nowego zycia, a wiec »zycie przede wszystkim, $mier¢ w tym okresie jest
jeszcze daleka przyszloscig” Ale ,,czlowiek jest istotg zagrozona, przez kazda szczeline

5 Jan Pawel II, Evangelium vitae, TUM, Wydawnictwo Warszawskiej Ksiegarni Archidiecezjalnej 1995.

6 Jonas H. Prawo do smierci, dz. cyt., 1988, nr 23, s. 16.

7 Dlatego niektérzy nawet proponujg nazywac noworodki skrajnie niedojrzate — ,,pre-viable” czyli te, ktére ,,nie
uzyskaly jeszcze zdolnosci do samodzielnego zycia”; zob. FIGO Committee for the Study of Ethical Aspect
of Human Reproduction: ethical aspects in the management of newborn infants at the threshold of viability,
Recommendations on ethical issues in obstetrics and gynecology, London FIGO 1994, s. 35-37.

8 V. Jankelevitch, To, co nieuchronne. Rozmowy o $mierci, s. 33.
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moze dont wnikng¢ $mier¢”’. U skrajnie niedojrzalego noworodka to zagrozenie ist-
nieje od pierwszych chwil Zycia, a §mier¢ moze nastgpi¢ w ciggu kilku minut. Jest to
sytuacja wyjatkowa w poréwnaniu z sytuacja pacjentow dorostych: noworodek nie
umiera w wyniku $mierci méozgowej, ale z powodu niewydolnosci wielonarzadowe;.
Stad lekarz neonatolog nie wykonuje procedur niezbednych do potwierdzenia $mier-
ci moézgowej, obserwuje natomiast najczesciej postepujaca niewydolnosé¢ krazenia
i oddychania.

Rozwoj techniki umozliwia podtrzymanie zycia 500-gramowego noworodka
i przejscie przez trudne chwile poczatkéw zycia, ale jednoczesnie jak moze ,,uwig-
zi¢” dziecko, umozliwiajac funkcjonowanie podstawowych narzadow, kiedy jego stan
jest krytyczny. Z punktu widzenia lekarza oznacza to konieczno$¢ udzielenia sobie
odpowiedzi na pytanie: Czy to, co udaje mu sie podtrzymac, to jeszcze zycie czy tyl-
ko sztucznie podtrzymywane procesy oddychania i krazenia? Dzigki technice lekarz
moze odroczy¢ $mier¢ o kolejne dni albo tygodnie. W takich sytuacjach musimy
powraca¢ do mysli, ze ,kazde zycie mozna przedtuzy¢, wszystkie choroby sa ule-
czalne, oprocz choroby chordb, choroby szczegolnej jaka jest $mier¢. Na te chorobe
zapadajg zdrowi i chorzy... Ta chorobg a priori jest skoficzono$¢”!®. W $wiecie tak
wielkich technicznych mozliwosci podtrzymywania funkeji narzadéw predzej czy
pdzniej musi sie pojawi¢ pytanie: Czy oprdocz prawa do Zycia, nie mamy tez prawa do
$mierci?

»Prawo do $mierci. Jakie zaskakujace potaczenie stéw. Moze sie wydawaé dziw-
nym, ze trzeba w obecnych czasach méwi¢, o »prawie do $mierci«, podczas gdy od
dawna moéwienie o prawach w ogodle odwolywato si¢ do najbardziej fundamental-

nego z praw: prawa do zycia’'!

. W sytuacji noworodka skrajnie niedojrzalego, jego
mozliwoé¢ korzystania z przystugujacego mu ,,prawa do zycia” w pierwszych dniach,
a czasami tygodniach jest calkowicie uzalezniona od aparatury i procedur medycz-
nych. A co stanie sig, gdy zaréwno badania kliniczne, jak i diagnostyczne wskazuja,
ze ze wzgledu na uszkodzenie ktdrego$ z organéw (lub kilku na raz) szanse na prze-
zycie zmniejszaja sie, albo istnieje zagrozenie uszkodzenia rozwoju psychoruchowego
znacznego stopnia? Czy tylko dlatego, ze rozpoczeto proces terapeutyczny i Ze jest on
technicznie mozliwy powinien by¢ kontynuowany i nie ma mozliwosci podjecia dys-
kusji o ograniczaniu procedur medycznych? Czy dlatego, ze nasz pacjent nie moze sie
wypowiedzie¢ we wlasnej sprawie nie przystuguje mu ,,prawo do $mierci”?

9 Tamze,s. 25.
10 Tamze, s. 23.
11 H. Jonas, Prawo do $mierci, dz. cyt., 1988, nr 23, s. 1.
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3. Granice interwencji medycznych, co je wyznacza?

3.1. Czas

Czas w perinatologii (okres cigzy i okres noworodkowy) jest pojeciem bardzo
zmiennym. Zdarza sie, ze nagli nas on do podjecia natychmiastowej decyzji (np. o za-
konczeniu cigzy z powodu wzrostu cinienia u matki, zagrazajacemu jej zyciu, czy
o podjeciu zabiegéw resuscytacyjnych, gdy rodzi si¢ skrajnie niedojrzaly noworo-
dek), innym razem kaze nam czeka¢ (np. na badania obrazowe, ktérych wykonanie
staje si¢ celowe dopiero po pierwszym tygodniu zycia), jeszcze innym razem sytuacja
kliniczna ulega zmianie w bardzo krétkim czasie (np. wystgpienie odmy optucnowe;j
i krwawienia do komdr moézgu) pogarszajac tym samym stan noworodka. Wiele
sytuacji klinicznych, przed ktorymi staje lekarz jest takze okreslonych czasem, to od
czasu zalezy sposob lekarskiego postepowania lub zaprzestanie dzialania. Przykfa-
dem jest wiek cigzowy - jedno z podstawowych kryteriéw w podejmowaniu decyzji
o resuscytacji noworodka na sali porodowej czy czas prowadzonej resuscytacji, ktory
jest $cidle okreslony, bo jej przedluzenie moze spowodowaé znaczne, nieodwracalne
uszkodzenie wielu narzagdéw. Neonatolog musi wiec zaréwno umie¢ przewidywac,
podejmowac decyzje o dzialaniu lub jego zaprzestaniu, jak réwniez w wybranych
przypadkach musi umie¢ przyjmowac postawe wyczekujaca.

Niezwykle trudna w podejmowaniu decyzji w neonatologii i czesty powod wyrzu-
tow sumienia jest $wiadomos$¢ nieodwracalnos$ci czasu. Ile to razy zadajemy sobie
pytanie: Czy nie wykonalam badania za p6zno?, Czy decyzja o ograniczeniu pro-
cedur medycznych nie byla za wczesna?, Czy w odpowiednim czasie powiedzialam
rodzicom o bardzo ztym wyniku badania ich dziecka? , Zareagowa¢ w odpowiednim
momencie (kairos)”, to jedna ze wspanialych wskazdwek Arystotelesa. Szkoda tylko,
ze kairos trwa czasami tak krotko, a zobaczenie go wymaga czesto lat doswiadczen!

Jednym ze sposobdéw zatrzymania cho¢ na chwile czasu po to, aby nie podejmo-
wac pochopnej decyzji jest to, co w jezyku angielskim nazywane jest wait until certain.
Mozemy wykorzysta¢ taki sposéb dzialania podejmujac decyzje np. o resuscytacji
skrajnie niedojrzalego noworodka na sali porodowej, kiedy mamy zbyt mato danych,
by zaproponowa¢ od razu dziatania paliatywne. Zdajemy sobie sprawe, ze szanse
przezycia sg niewielkie i ze moze doj$¢ do pogorszenia stanu ogdlnego, wynikajgcego
z niedojrzatosci wielu narzadow. Jednak ,,reanimacja w wyczekiwaniu” daje nam czas
na obserwacje¢ dziecka, zebranie niezbednych informacji (z badan laboratoryjnych,
obrazowych, od rodzicéw) i podjecia dyskusji z zespolem medycznym dotyczacej
ewentualnego ograniczania procedur w przypadku bardzo zlego rokowania, co do
przezycia lub rozwoju noworodka.
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Taka dyskusja zespotu medycznego nie jest czyms, co przychodzi samo. Wymaga
ogromnej pracy, czesto trudnych rozmoéw zaréwno wewnatrz zespolu lekarsko-
-pielegniarskiego, jak i z rodzicami, zmagania si¢ z réznymi charakterami ludzi i ich
pogladami. Tu jak na dloni wida¢ zwiazki praktyki medycznej z filozofia i etyka. Nie
wolno traci¢ nam czasu i nie wykorzysta¢ wiedzy i doswiadczen tych obu unikalnych
zawodow! Bardzo trafnie mowi o tym D. Folscheid: ,,medycyna oddzielona od swego
wymiaru etycznego, nie bylaby prawdziwie medycyng”. Dlatego tez: ,etyka medyczna
nie moze by¢ nalozong na medycyne »etyka stosowang«, dazaca do wprowadzenia na
teren medycyny zasad uprzednio wypracowanych w ramach pewnej teorii, ktéra hipo-
tetycznie stanowitaby meta-medycyne. Jest dokladnie odwrotnie: etyka medyczna jest
przede wszystkim praktyka, ale mozna - a nawet trzeba — podja¢ nad nig refleksje, aby
zweryfikowa¢ wlasne przekonania i umie¢ obroni¢ je w sposéb uargumentowany” 2.

3.2. Prawo

Do dnia dzisiejszego nie istnieje zadne specyficzne prawo regulujace postepowanie
ze skrajnie niedojrzalymi noworodkami. W niektérych krajach (np. Francja) istnie-
ja natomiast ogolne przepisy prawne zezwalajace na ,,dopuszczenie odstgpienia od
zabiegdw medycznych, stanowigc, ze nie powinny by¢ one stosowane, gdyby mialy
stanowi¢ wyraz »nieracjonalnego uporu«”®. Przy braku szczegétowych przepiséw
prawnych lekarze odwolujg si¢ do prawa ogdlnego, ktére nakazuje udzieli¢ pomocy,
kazdej osobie znajdujacej si¢ w sytuacji zagroZenia zycia, niektorzy uwzgledniaja sta-
tystyczne prawdopodobienstwo przezycia lub tez rachunek ekonomiczny.

W Polsce przepisy prawne'* nakladaja na lekarza obowiagzek aktywnego leczenia
w sytuacjach nagtych. ,Lekarz ma obowigzek udziela¢ pomocy lekarskiej w kazdym
przypadku, gdy zwloka w jej udzielaniu mogtaby spowodowa¢ niebezpieczenstwo
utraty zycia, cigezkiego uszkodzenia ciala lub ci¢zkiego rozstroju zdrowia” Jednoczesnie
Kodeks Etyki Lekarskiej'® podkresla, ze: ,,Lekarzowi nie wolno stosowaé eutanazji, ani
pomaga¢ choremu w popelnieniu samobdjstwa. W stanach terminalnych lekarz nie
ma obowigzku podejmowania i prowadzenia reanimacji lub uporczywej terapii i stoso-
wania Srodkéw nadzwyczajnych. Decyzja o zaprzestaniu reanimacji nalezy do lekarza
ijest zwigzana z oceng szans leczniczych”. Ale czy tego rodzaju wskazowki wystarczaja
do podejmowania decyzji na oddziale intensywnej opieki neonatologicznej?
12 D. Folscheid, JJ. Wunenburger, La dimension ethique de la medecine, [w:] D. Folscheid, B. Feuillet-Le Mintier, JE

Mattei, Philosophie, etique et droit de la medecine, Paris, PUE, Themis/Philosophie, 1999, s. 47.

13 www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid Texte=JORFTEXT000000446240&categorieLien=id

14 Art. 30 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty z dnia 5 grudnia 1996 r., http://isip.sejm.gov.pl/
DetailsServlet/id=WDU20081360857.

15 Kodeks Etyki Lekarskiej z 2003 r., http://www.nil.org.pl/dokumenty/kodeks-etyki-lekarskiej.
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3.3. Odpowiedzialnos¢

Ztudzeniem jest mysle¢, ze przepisy prawne zwolnig lekarza od czegos, co jest jednym
z podstawowych pytan i granic, jakie stawia przed nim medycyna - od odpowiedzial-
nosci za etyczng jako$¢ jego postepowania. Po pierwsze dlatego, Ze s3 one zawsze
ogolne, a pacjent jedyny i jego sytuacja kliniczna czesto specyficzna i niepowtarzalna,
po drugie juz samo rozpoczecie leczenia pacjenta jest podjeciem odpowiedzialnosci
moralne;j.

Lekarz, ktéry podjat si¢ opieki nad skrajnie niedojrzatym noworodkiem, bardzo
szybko zauwazy, jaka cigzy na nim odpowiedzialnosci, bo ,im wiecej wladzy tym
wiecej odpowiedzialnosci i im wiecej nieprzewidywalnosci tym wiecej odpowiedzial-
no$ci”*®. J. Tischner zwraca uwage na trzy kierunki odpowiedzialnosci: pierwszy to
jest podmiot odpowiedzialnosci, drugi to odpowiedzialno$¢ ,wobec kogo$” i wreszcie
trzeci to ,,za co si¢ jest odpowiedzialnym” czyli jakie sg granice odpowiedzialnosci'’.

»Podmiot odpowiedzialno$ci” czyli lekarz pracujacy na Oddziale Intensywnej
Terapii Neonatologicznej (OITN), musi by¢ z jednej strony §wiadom podejmowanych
decyzji i ich konsekwengcji, a z drugiej musi by¢ cztowiekiem wewnetrznie wolnym.

,Odpowiedzialno$¢ wyznacza wolnosci pole jej wyboru™'®

. Wolnos¢ ta daje jednak
lekarzowi prawa do podporzadkowania wszystkich swoich dzialan jednej zasadzie,
ktoéra uwaza on za stuszna. Postepowanie takie, jak zauwaza Marc Grassin, jest ,,pokusa
moralizatorska, ktora, absolutyzujac jedng zasade moralng, nie uwzglednia komplek-
sowosci sytuacji konkretnej” .

Lekarz pracujacy na OITN bierze odpowiedzialno$¢ nie tylko za bezbronne-
go, kruchego pacjenta, catkowicie uzaleznionego od podjetych decyzji, ale takze
wobec rodzicow, ktérzy beda w przysztosci sprawowac dalszg opieke nad dzieckiem,
odpowiedzialnos¢ wobec calej ekipy bioragcej udzial w leczeniu i wreszcie wobec
spoleczenstwa, ktdre powierza mu opieke nad matym pacjentem. Czyha tu pokusa
kierowania si¢ etyka przekonan, a nie etyka odpowiedzialnosci. ,,Zwolennicy etyki
przekonan w swoich decyzjach opierajg sie na warto$ciach i racjonalnym dziataniu bez
uwzglednienia znaczenia srodkéw i konsekwencji”?’. Chcg wiec, nie liczac sie ze zda-
niem innych, narzuci¢ wyznawane zasady, jako obowigzujace niezaleznie od sytuacji
i bez jakiejkolwiek analizy krytycznej. Natomiast ,,zwolennicy etyki odpowiedzialno-
$ci w swoim dzialaniu biora pod uwage zaréwno cele, jak i metody oraz skutki swoich
dziatan”

16 H. Jonas, Teoria odpowiedzialnosci: podstawowe rozréznienia, przel. M. Klimowicz, Znak 1995, nr 10, s. 206.
17 J. Tischner, Gra wokét odpowiedzialnosci, Krakow, Znak, s. 47.

18 Tamze, s. 50.

19 M. Grassins, Le Nouveau-né entre la vie et la mort - Ethique et réanimation, Paris, Desclée de Brouwer 2001, s. 91.
20 M. Weber, Polityka jako zawdd i powotanie, Krakow, 1998, s. 172.
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Pytanie Tischnera o to ,za co si¢ jest odpowiedzialnym” nabiera szczegdlnego
znaczenia w przypadku skrajnie niedojrzalego noworodka, ktérego stan kliniczny
ulega znacznemu pogorszeniu, a rokowanie co do dalszego rozwoju jest niepewne.
Lekarz powinien starac si¢ nie ogranicza¢ swojego spojrzenia na sytuacje przez pry-
zmat wlasnych przekonan, obowigzujacych procedur i norm. Podejmujac decyzje,
lekarz bierze za nig odpowiedzialno$¢ pamietajac, ze nie mozemy patrze na nasze-
go pacjenta w oderwaniu od jego rodziny: to przeciez tam, jezeli dziecko przezyje,
bedzie si¢ ono dalej wychowywalo i wzrastalo. Dlatego tak wazne jest nawiazanie kon-
taktu z rodzicami od pierwszych dni pobytu dziecka w szpitalu, by mogta zawigzac
sie ni¢ wzajemnego zrozumienia, zaufania i dialogu. Bo to za los ich dziecka odpo-
wiada lekarz. Oprécz rozmoéw z rodzicami wazny jest dialog miedzy poszczegolnymi
czlonkami ekipy leczacej (lekarze, pielegniarki, psycholodzy, kinezyterapeuci). W tym
wszystkim najwazniejsze jest spojrzenie na naszego pacjenta jako na cztowieka, a nie
na chorobe jego poszczegdlnych narzaddéw, a naszym gltéwnym celem dziafania jest
to, co dla danego pacjenta jest ,dobrem’, jako ze ,,pobudza ono odczuwanie i zawsty-
dza czyste samolubstwo mocy (...). Jesli dotaczy do tego mitos¢, to odpowiedzialno$é
zostaje uskrzydlona przez oddanie si¢ osoby, ktdra uczy si¢ drzec o los tego, co godne
bycia i umitowania”*!.

Podejmujac decyzje na OITN, lekarz odpowiada takze za poszczegdlne swoje
dziatania. Biorgc odpowiedzialno$¢ np. za ograniczanie procedur medycznych, gdy
uwazamy, ze dalsze kontynuowanie petnego leczenia, nie stuzy juz dobru pacjenta,
czesto stawia nas to w sytuacji tragicznej wyboru mniejszego zla. Niezaleznie od tego,
co lekarz w konkretnej sytuacji postanowi, nigdy nie uda mu sie uciec od odpowie-
dzialnosci, bo ,,poszukiwanie srodkéw na przerzucenie swojej nieodpowiedzialnosci
na innych (innych ludzi, prawo) to by¢ odpowiedzialnym za wlasng nieodpowie-

dzialno$¢”??

. W przypadku noworodkéw skrajnie niedojrzatych przyjecie postawy
odpowiedzialnej utrudnia niepewno$¢ sytuacji, w ktorej si¢ czgsto znajdujemy. Wyni-
ka ona zaréwno z trudno$ci w wykonaniu wielu badan przy t6zku chorego, a transport
skrajnie niedojrzatego noworodka podtaczonego do specjalistycznej aparatury jest
niemozliwy, ale takze z faktu, ze organizm jest jeszcze w trakcie niedokonczonego
rozwoju i mozliwo$¢ wystapienia lub nie wielu powiktan jest czasami nie do konca

przewidywalna.

21 H.Jonas, Teoria odpowiedzialnosci: podstawowe rozréznienia, dz. cyt., s. 208.
22 D. Folscheid, Euthanasie et fin de vie, wyktad, Warszawa 2011.



NOWORODEK SKRAJNIE NIEDOJRZALY MIEDZY ZYCIEM A SMIERCIA... 51

3.4. Proces podejmowania decyzji

Podstawowym faktem technologicznie zaawansowanej opieki medycznej jest zespoto-
we podejmowanie decyzji. Cho¢ ostateczng decyzje o wdrozeniu konkretnych dziatan
lub o ich zaniechaniu badz wycofaniu podejmuje lekarz, to podstawg jego decyzji jest
konsultacja z tymi wszystkimi, ktérzy moga mu pomdc okresli¢ dobro malego pacjenta.
W neonatologii sytuacja jest szczegdlnie trudna dlatego, Ze noworodek nie ma zadnych
pogladéw, do ktérych mozna by sie odwotaé, decydujac co bedzie dla niego najlepsze.

Punktem wyjscia w podejmowaniu decyzji w opiece nad skrajnie niedojrzaty-
mi wcze$niakami jest rozwazenie zaréwno wzgledow medycznych, jak i ogdlnych
do ktdérych naleza: wiedza medyczna na poruszany temat z danymi statystycznymi
i mozliwo$ciami terapeutycznymi, doktadne dane z przebiegu ciazy i porodu, dotych-
czasowy przebieg choroby ze wskazaniem, ktdre jej elementy powoduja, Ze stajemy
przed problemem wymagajacym dyskusji, wreszcie sytuacja rodzicéw i ich opinia na
temat zaistnialej sytuacji. Z elementéw pozamedycznych z pewnoscig trzeba uwzgled-
ni¢ przepisy prawne, w tym istniejace rekomendacje oraz normy kulturowe, spoteczne,
moralne obowigzujace w danym kraju. Etap ten nie moze jednak trwa¢ w nieskonczo-
nos$¢, w pewnym momencie nalezy decydowac (decidere znaczy przecigc).

Celem procesu decyzyjnego jest znalezienie wspdlnego punktu widzenia®, kto-
ry stuzy wymianie mys$li, zmniejsza napiecie towarzyszace dyskusji i daje kazdemu
z uczestnikow szanse na satysfakcje w znalezieniu wyjscia z trudnej sytuacji.
W realiach wspoélczesnej neonatologii proces ten opiera si¢ na trzech dyrektywach:
1) nie mozna podejmowac decyzji bez oceny sytuacji w ktérej znajduje sie dziecko;
2) sytuacja dziecka jest niepowtarzalna, co wymaga indywidualnego podejscia do kaz-
dego pacjenta; 3) proces decyzyjny jest przedsiewzieciem zespolowym: nalezy bra¢
pod uwage opinie¢ otaczajacych dziecko 0sdb (zespot medyczny, pielegniarki, rodzice).

Rola lekarzy w podejmowaniu decyzji jest najtrudniejsza, bo ostateczna. To lekarz
jest najpierw odpowiedzialny za prowadzenie diagnostyki, postawienie rozpoznania
i wdrozenie leczenia, by nastepnie w wybranych sytuacjach, jezeli ocenia, ze sytuacja
tego wymaga, rozpocza¢ dyskusje na temat ograniczania procedur medycznych czy
niewdrozenia leczenia (np. operacyjnego).

Rola pielegniarek w dyskusji i podejmowaniu decyzji o ograniczaniu procedur
medycznych jest sytuacjg nowa zaréwno z medycznego, jak i etycznego punktu widze-
nia. Jeszcze do niedawna uwazano, ze zadaniem pielegniarki jest opieka nad chorym
pacjentem rozumianym przede wszystkim, jako jego pielegnacja. W sytuacji skrajnie
niedojrzalego noworodka oczywiscie pielegnacja i obstuga przyrzadéw technicznych to
wstep do opieki, ale bardzo szybko pojawiaja si¢ takie zadania jak: nawigzanie kontaktu

23 Jest to model etyki porozumiewawczej; por. M. Grassins, Le Nouveau-né entre la vie et la mort — Ethique et réa-
nimation, Paris, Desclée de Brouwer 2001, s. 92.
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dotykowego, stownego, a takze pierwsze rozmowy z rodzicami. Jej towarzyszenie cho-
remu, jak i uprzywilejowany kontakt z rodzicami sprawiaja, ze w dyskusji moze wskaza¢
na sytuacje czy opinie zupelnie nowe dla pozostatego personelu medycznego.

Pobyt na intensywnej terapii przedwczesnie urodzonego noworodka jest ogrom-
nym przezyciem dla rodzicow, trauma psychologiczng, z ktérej wychodza czasami
nawet przez kilka lat. Z jednej strony che¢ towarzyszenia swojemu dziecku w jego
chorobie i w ten sposob pelnienia roli rodzicéw, z drugiej strach poczatkowo nawet
przed dotknieciem, a co tu mowic¢ o wzieciu na rece i kangurowaniu, kiedy dookota
petno kabli, alarmoéw, a w tym wszystkim czlowiek wazacy kilkaset gramow. W sytu-
acji pogorszenia stanu ich dziecka gdy trzeba podejmowac¢ decyzje, czy raz rozpoczete
leczenie nalezy kontynuowad, rola rodzicow staje sie nie tylko trudna, ale tez niejed-
noznaczna. Wielu badaczy podkresla, ze do problemdéw przed ktérymi nagle staja
rodzice nalezy m.in.: brak jednomyslnoéci w interpretacji otrzymanych informacji,
niezrozumienie sytuacji, trudne do wyobrazenia powiklania, o ktérych moéwig leka-
rze, niewidoczne w obecnym obrazie klinicznym ich dziecka. Wszystko to sprawia,
ze pojawiaja sie watpliwosci odno$nie do racjonalnosci ich decyzji. Ale czy rzeczywi-
$cie lekarze powinni od nich tego oczekiwac? Poczatkowo rodzice sg przeciez zupelnie
zagubieni, czesto przerazeni zaistnialg sytuacja i tym co czeka ich dziecko w przyszlo-
$ci. Rozne sg wtedy reakcje rodzicéw. Jedni, mimo ze lekarze nie przedstawiaja sytuacji
ich dziecka jako bardzo zlej od razu podkreslajg, ze nie chcg ratowania ich dziecka,
jezeli dojdzie do powaznych powiklan, inni wrecz przeciwnie prosza o ratowanie za
wszelka cene. Nie ma jednomyslno$ci w pogladach na ten temat, ani wérdd lekarzy, ani
wérod laikow. Niewiele pomaga tez analiza rozwigzan znanych z innych krajow.

We Francji uznaje sie, ze jezeli dojdzie do sytuacji, gdy bierze si¢ pod uwage
mozliwo$¢ ograniczenia procedur medycznych, nie powinno si¢ obcigzac ta decy-
zja rodzicow?’. A wiec przyznaje sie tu priorytet zasadzie ,,dobroczynnosci”. Zdanie
rodzicow mozna wzig¢ pod uwage, ale w zadnym momencie nie powinno ono bez-
posrednio wplywaé na przebieg lub zaprzestanie terapii. Inny standard dominuje
w krajach anglosaskich, w ktorych podstawowa zasadg moralng jest zasada autonomii
pacjenta, wyrazajaca sie w obowigzku pelnego poinformowania rodzicow o wszelkich
konsekwencjach podejmowanych dziatan w celu uzyskania ich $wiadomej decyzji®.

Uzyskanie podpisu rodzicow na formularzu zgody na ograniczenie proce-
dur medycznych jest oczywiscie prawnie latwiejsze, ale ustawia lekarza i rodzicow
w pozycji spisanego kontraktu bez szukania prawdziwej nici porozumienia mie-
dzy nimi. Wydaje mi si¢, ze najwazniejsza rzeczg do jakiej powinnismy dgzy¢ w
24 U. Simeoni, M. Dehan [et al.], Les aspects ethiques de la medecine perinatale: reflexion d'un groupe de travail

multidisciplinaire, ,,Archives de pédiatrie” 2007, nr 14 (10), s. 1171-1173.
25 M.Cuttini, M. Nadai [et al.], End-of-life decision in neonatal intensive care: physicians’ self-reported practices in
seven European countries, Lancet, 2000, nr 355(9221), s. 2112-2118.
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kontakcie z rodzicami, to wzbudzenie ich pelnego zaufania do tego co robimy i jak im
to tltumaczymy, w kazdym momencie naszego dzialania. Wymaga to czesto ogromne;j
cierpliwosci, delikatnosci i bardzo indywidualnego podejscia do kazdej sytuacji, ktdra
czasami nawet trudno jest nam sobie wyobrazi¢. To pelne zaufanie buduje si¢ krok
po kroku, tworzac jednocze$nie unikalng ni¢ porozumienia, przy ktorej powinnismy
trwac. Branie pod uwage zdania rodzicoéw, oznacza wiec najpierw utworzenie jedynej
w swoim rodzaju historii miedzy nimi, ich dzieckiem i zespotem medycznym, historii,
ktoéra ma swoj rytm. Rytm informowania zaadaptowanego do poziomu wyksztalcenia,
wiedzy i charakteru rodzicéw, rytm ich reakcji na uzyskane informacje i ich zrozu-
mienie, w konicu rytm zadawanych pytan. Lekarz nie powinien si¢ opiera¢ na jednej
opinii wygloszonej przez rodzicow, ale powraca¢ w rozmowach z nimi - czasami wie-
lokrotnie — do poruszanych wcze$niej zagadnien i stucha¢ tego, co rodzice maja do
powiedzenia. Wtedy pewno$¢ rodzicdw, ze decyzje jaka podjal zespot lekarski, dla
dobra ich dziecka bedzie tatwiejsza do zrozumienia, zaakceptowania i przezycia.

4. Co moze pomac w podejmowaniu decyzji dotyczacych skrajnie niedojrzatych
noworodkow?

4.1. Badania socjologiczne

Badania socjologiczne przeprowadzone wsréd personelu medycznego w réznych
krajach pokazujg réznice, dotyczace decyzji o zaprzestaniu lub ograniczeniu lecze-
nia w przypadku znacznego pogorszenia stanu noworodka skrajnie niedojrzatego.
W jednym z najwigkszych miedzynarodowych projektéw o nazwie EURONIC (Ethi-
cal Decision Making In Neonatal Intensive Care)*® zauwazono zdecydowane réznice
w podejsciu do tego problemu. Wiekszo$¢ ankietowanych lekarzy na Litwie, Estonii
i Wegrzech, a ostatnio takze w Irlandii*’ chciato kontynuacji leczenia, uznajac, ze
»S$wieto$¢ zycia® jest wartoscig fundamentalng. Lekarze angielscy i holenderscy
uznawali ,,jako$¢ Zycia’, za najwazniejsza w podejmowaniu decyzji i proponowali ogra-
niczenie leczenia. Poglady lekarzy z Wioch, Hiszpanii i Niemiec byly posrednie. Duza
role rodzicow w podejmowaniu ostatecznej decyzji podkreslali lekarze z Wielkiej Bry-
tanii i Holandii. Stwierdzono takze, Ze pielegniarki, czesciej niz lekarze opowiadaly sie
za ograniczeniem leczenia i koniecznoscig uwzglednienia opinii rodzicow.
Stwierdzenie réznic w praktycznym podejsciu do tego problemu, zrozumienie z
czego moga one wynika¢ i jak poszczegolne kraje go rozwigzuja, moga by¢ bardzo przy-
datne w prowadzeniu czesto trudnych dyskusji na ten temat w zespotach medycznych.

26 M. Rebagliato, M. Cuttini, L. Broggin [et al.], Neonatal End of Life Decision Making. Physicians Attitudes and
Relationship With Self-reported Practices in 10 European Countries, ,JAMA” 2000, nr 284(19), s. 2451-2459.

27 M.C. Samaan, M. Cuttini, V. Casotto [et al.], Doctors and nurses’ attitudes towards neonatal ethical decision
making in Irland, ,, Archives of disease in childhood. Fetal and neonatal edition” 2008, nr 93(3), s. F217-221.
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4.2. Rekomendacje ekspertow

W wielu krajach powstaly specjalne grupy eksperckie, ktore co jakis czas wydaja reko-
mendacje, majace na celu wsparcie lekarzy w podejmowaniu tak trudnych decyzji.
Opublikowana metaanaliza 15 dokumentdw z calego $wiata, poréwnujaca postepo-
wanie na $wiecie w przypadku zagrazajacych porodéw przedwczesnych w cigzach
o dojrzatosci 22-26 tygodni, pokazuje ztozonos¢ problemu i brak jednolitego postepo-
wania®®. Zwraca uwage zgodno$¢ opinii wszystkich komitetéw, ze nadrzednym celem
jest ograniczenie zaréwno niedostatecznego jak i nadmiernie agresywnego leczenia
noworodkdéw oraz kierowanie sie najlepszym interesem matki i dziecka. Tutaj jednak
zgodno$¢ opinii wydaje sie konczy¢.

Najbardziej dyskusyjnym tematem jest ocena ,granicy mozliwosci przezycia’,
czyli ocena wieku cigzowego lub masy ciata, od ktorej, przy zastosowaniu najnowszych
osiagniec¢ technicznych, mozliwe jest utrzymanie noworodka przy zyciu. W latach
90-tych XX wieku, ze wzgledu na istniejace wtedy mozliwosci techniczne, przyjeto
sie, ze granicg tg jest 28 t.c. i 1000 g masy ciala na poczatku XXI wieku dysponujemy
$rodkami umozliwiajacymi respektowanie proponowanej przez Swiatowa Organiza-
cje Zdrowia ,,granicy mozliwoséci przezycia® na poziomie 22 t.c. i 500 g masy ciala.
Jednak ze $wiatowych badan epidemiologicznych wynika, ze, przy tak wielkiej niedoj-
rzalosci, przezycie noworodka jest w praktyce niemozliwe, a przy tak malej masie ciata
- niemal si¢ nie zdarza. Dlatego tez wigkszo$¢ krajow wprowadzita do swoich reko-
mendacji pojecie ,,strefy granicznej”. Strefa ta obejmuje taki stopien dojrzatosci ciazy,
przy ktérym istnieje niepewnoé¢ co do oceny przezywalnosci i rozwoju noworodka,
a tym samym co do podejmowania wlasciwych decyzji terapeutycznych. Z opublikowa-
nych rekomendacji wynika, ze strefa ta jest rozna w zaleznoséci od kraju i okreélana jest
na: 22-23 t.c. w Niemczech, 23-24 t.c. w Stanach Zjednoczonych, Kanadzie i Wielkiej
Brytanii, 24-25 t.c. w Szwajcarii i we Francji oraz 26 t.c. w Holandii. Ponizej ,,strefy
granicznej” proponowana jest opieka paliatywna, ktéra ma zapewni¢ noworodkowi
godne warunki (poczucie bezpieczenstwa i blisko$ci, brak odczuwania bélu i glodu).

W Polsce w 2009 roku powstat Zespét ds. Rekomendacji Etycznych w Perinato-
logii, ktory wypracowal rekomendacje dotyczace postepowania z noworodkiem na
granicy mozliwoéci przezycia, z uwzglednieniem aspektéw etycznych, w przypadku
przedwczesnych porodéw noworodkéw o dojrzaloéci 22-26 tygodni cigzy®. W sklad
zespolu obok ginekologdéw-poloznikéw, neonatologow i pediatrow weszli filozofowie,
etycy, psychologowie i prawnicy.

28 M.S. Pignotti, G. Donzelli, Perinatal Care at the Threshold of Viability: An International Comparison of Practical
Guidelines for the Treatment of Extremely Preterm Births, ,Pediatrics 20087, nr 121(1), s. 193-198.

29 Zob. M. Rutkowska i Zesp6t ds. Rekomendacji Etycznych w Perinatologii. Noworodek urodzony na granicy moz-
liwosci przezycia. Czes¢ druga: Rekomendacje dotyczgce postepowania z matkg oraz noworodkiem urodzonym na
granicy mozliwosci przezycia z uwzglednieniem aspektow etycznych, Med. Wiek. Rozw. 3-1I/XV-2011, s. 356-367.
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W proponowanych rekomendacjach oparto sie na czterech fundamentach:

+ z badan epidemiologicznych prowadzonych w ciggu ostatnich dziesieciu lat
wynika, Ze mimo ogromnego postepu technicznego granica przezycia wigkszo-
$ci urodzonych noworodkéw utrzymuje si¢ na poziomie 24 tygodni cigzy (t.c.).
Jest wiec wysoce prawdopodobne, ze dotarliémy do naturalnej granicy przezy-
cia podtrzymywanego technicznie, wynikajacej z faktu, Ze fizjologiczny rozwoj
pluc nastepuje w 23-24. t.c. Mimo ogromnych postepéw w ocenie dojrzalo-
$ci ptodu (USG 10-12 t.c.), nalezy jednak bra¢ zawsze pod uwage mozliwoéé
pomylki o 4 dni i 15% masy ciala, stad postepowanie z tak matymi noworodka-
mi winna cechowac¢ najdalej idgca rozwaga i ostroznosc.

+ wobec noworodkéw urodzonych w 24. t.c. i po tym terminie przyjeto zasade
»zycie przede wszystkim”. Nie oznacza ona jednak podejmowania dziatan ratun-
kowych w odniesieniu do wszystkich przedwczesnie urodzonych noworodkéw.
Podejmowanie takich dzialan byloby niczym innym jak dawaniem bezpod-
stawnych nadziei. Je$li wiec przyjmuje si¢ zasade ,zycie przede wszystkim”
to dlatego, ze w sytuacji, gdy nie mozna rozstrzygna¢ miedzy zaniechaniem
a dziataniem, nalezy zrobi¢ wszystko, aby zapewni¢ noworodkowi maksi-
mum szans na przezycie. Oznacza to, ze nalezy opowiedzie¢ si¢ za ,,reanimacja
w oczekiwaniu”, az zgromadzone zostang wszystkie niezbedne informacje
(obserwacje dziecka, badania diagnostyczne, opinia rodzicéw) konieczne do
przeprowadzenia dyskusji. Nalezy jednak zda¢ sobie sprawe, ze takie stanowi-
sko zaklada mozliwos$¢ wycofania si¢ z raz podjetych decyzji terapeutycznych,
co dla wielu 0sdb jest trudne do przyjecia.

+ w podejmowaniu decyzji na sali porodowej w sytuacjach watpliwych, obok wie-
ku cigzowego i spodziewanej masy ciata noworodka, nalezy réwniez uwzglednic¢
czynniki polepszajace i pogorszajace rokowania. Nie mozna bowiem jedno-
znacznie wyrokowa¢ o zyciu w oparciu o jeden czynnik, lecz nalezy mozliwie
jak najbardziej szeroko zanalizowac¢ zastang sytuacje

 wprawdzie zgodnie z prawem osobg podejmujaca decyzje jest lekarz, to jego
decyzja nie moze pozosta¢ arbitralna. Musi ona bra¢ pod uwage stanowisko
zespolu jak i postawe oraz przekonania rodzicow. Rodzice powinni by¢ poin-
formowani, najlepiej jeszcze przed porodem, o sytuacji ich dziecka, szansach
jego przezycia i rozwoju. Podkresla sie tez konieczno$¢ udokumentowania pro-
wadzonych z rodzicami rozméw, wyrazonych przez nich opinii i przekonan
oraz podjetych decyzji.
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Zakonczenie

»Decyzja tworzy sie zawsze w glebi niepewnosci; wynurza sie zawsze z polmroku
wahania, jest w swojej istocie mroczna: mozemy si¢ waha¢ przy kazdej podejmo-
wanej decyzji!”*’. Lekarze pracujacy na OITN do$wiadczajg niepewnosci w sposéb
szczegolnie dotkliwy, poniewaz to oni podejmujg ostateczne decyzje o postepowa-
niu medycznym, o jego zaniechaniu lub przerwaniu. Decyzje te s3 uwiktane w szereg
utrudnien. Jedne z nich - jak uzaleznienie od technologii medycznych i pokusa robie-
nia tego, co mozliwe bez ogladania si¢ na to, co dla pacjenta najlepsze - sa znane
z innych specjalno$ci medycznych. Inne jednak skladajg si¢ na moralng specyfike
neonatologii. Noworodek skrajnie niedojrzaly, wazacy 500 g czy 700 g, ktéry znaj-
dzie si¢ miedzy Zyciem i $miercig jest wyzwaniem dla catego personelu medycznego
i dla rodzicow. Neonatolog ponosi odpowiedzialno$¢ nie tylko wobec swojego pacjen-
ta, ale takze wobec jego rodzicéw z ich bagazem oczekiwan i nadziei, wobec zespotu
medycznego i reszty spoleczenstwa, ktére powierza mu opieke nad kruchym zyciem.
Odpowiedzialno$¢ ta ,rozgrywa si¢” w ramach ograniczen narzucanych przez czas,
prawo, i pozostaje indywidualng odpowiedzialnoscig lekarza.

Aneks

Etapy podejmowania decyzji i ich ocena w przypadku ograniczania procedur medycz-
nych (wg Grassin)

Pierwszy etap
Schemat podejmowania decyzji

Historia choroby

Zespot medyczny: Ocena sytuacji

Porozumienie Brak porozumienia

: :

Ewentualne ograniczenie Odtozenie decyzji
procedur medycznych

* Opinia innych specjalistow
* Komitet etyczny
* Badania dodatkowe

30 E. Fiat, Decider: un dilemme philosophique, Soins Cadre 2010, s. 17.
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Zalozenia:

+ obiektywne spojrzenie na dane kliniczne

* spdjnos¢, doktadnosé i porownanie postawionych wezesniej granic

* ostateczne porozumienie zespotu medycznego

* propozycja ekipy do ewentualnego ograniczenia procedur medycznych

Drugi etap
Dyskusja zespotu medycznego

Zawiadomienie  Dokadne przedstawiene Przygotowarie
o Zorganizowaniu :<,y uacji klinicznej 2|ec' a | argumentow
spotkania na oddziale i dotychczasowy przebieg (medycznych, rodzicielskich,
choroby spotecznych, moralnych)
v
Ocena proponowanych Uzgodnienie, ktére
Analiza sytuacji -» rozwigzan i wynikajagce z —» argumenty uznane s3 za
nich konsekwencje najsilniejsze

]

Y

Rozeznanie ostrozne, przemyslane, rozsadne

Propozycja decyzji
Zgoda zespotu Brak zgody zespotu
lT—< Kontynuacja dyskusji 4—%
Przyjecie decyzji Odsuniecie decyzji w
l czasie
Przygotowanie zespotu do Ponowna dyskusja w
wykonania decyzji (potrzebne punktach spornych
$rodki, towarzyszenie...) oraz /\
poinformowanie rodzicéw Zgoda Brak zgody
Decyzja
Czas na przekazanie 1

informacji
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Trzeci etap
Czas ostatecznej oceny

+ Krytyczne spojrzenie z perspektywy czasu na sposéb wdrozenia decyzji

+ Napotkane trudno$ci, stwierdzane braki, podtrzymywanie na duchu rodzicow

¢ Ocena organizacji towarzyszenia dziecku, rodzicom i catemu zespotowi
medycznemu

+ Poszukiwanie propozycji wspdlnego dziatania z innymi zespotami medycznymi

« Zakonczenie procesu decyzyjnego

Abstract

An Extremely Premature Infant Between Life and Death. The Limits of Medical
Intervention.

Neonatology is a relatively young area of medicine, and one that has seen remarkable progress
over the last decade in the available technology and therapy. There has been a major increase in the
survival of the most immature newborns, as small as 500 g. A sobering reflection soon followed,
with the first research showing increased risk of disrupted psychological and motor development
among these children. The facts posed a new challenge to doctors, forcing them to face a number
of pressing moral and ethical issues: Is supporting life in recognition of its sanctity or simply
because it is technically possible, always justified? Once therapy has commenced, is it always to be
continued? The author of this paper attempts to give an answer to these questions, from the per-
spective of a neonatologist with long professional experience. In her discussion of cases of newborns
on the edge of viability she points to the limits of medical intervention and their sources. In the end
she presents the steps towards final decisions, including practical reflections on how they can be
taken.



