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Bioeticna vprasanja v neonatologiji

Bioethical Issues in Neonatology

Povzetek: Neonatologija je podrocje v medicini, ki se je v zadnjem polstoletju raz-
vilo bliskovito hitro, neonatalna intenzivna nega pa je ena od najbolj uspesnih
medicinskih inovacij. Danes lahko preZivijo vedno manjsi in vedno bolj ranljivi
dojencki. Razvoj neonatologije je mocno izboljsal preZivetveno mejo prezgodaj
rojenih otrok in njihovo kvaliteto Zivljenja. Kljub uspehu pa neonatalno inten-
zivno enoto pogosto spremljajo eti¢ni dvomi. Eti¢ne dileme v zvezi z zdravlje-
njem prezgodaj rojenih otrok ve¢inoma zadevajo zagotavljanje oziroma preki-
nitev zdravljenja in s tem povezano odgovornost. Toda kdo lahko o tem odloca?
Clanek obravnava to vprasanje v lugi etike nedotakljivosti Zivljenja in etike kva-
litete Zivljenja. Etika nedotakljivosti oziroma svetosti Zivljenja razume vsako
dejanje, ki povzroci pacientovo smrt, kot neeti¢no. Etika kvalitete Zivljenja pa
zagovarja prekinitev zdravljenja ali pomoc¢ pri umiranju takrat, ko pacientovo
zZivljenje ne dosega minimalnih standardov ¢loveskega Zivljenja. Eticno odloca-
nje v neonatologiji je zelo zapleteno, saj vkljucuje medicinsko osebje, starse,
bolnike, pa tudi druzbo na splosno; prav tako razli¢ni pogledi na zdravljenje
povzrocajo trenja med tistimi, ki morajo na koncu sprejeti odloditev za zelo pri-
zadete ali umirajoce dojencke.

Kljucne besede: neonatologija, intenzivna enota, bioetika, zgodovina bioetike, etika
nedotakljivosti Zivljenja, etika kvalitete Zivljenja, utilitarizem

Abstract: Neonatology is a field of medicine that has developed rapidly over the
last half a century, and neonatal intensive care is one of the most successful
medical innovations. More and more small and vulnerable babies are able to
survive today. The development of neonatology has significantly improved the
limit of viability of pre-term infants and improved their quality of life. Despite
their success, neonatal intensive care units are often faced with ethical questi-
ons. Ethical dilemmas regarding the treatment of pre-term infants mainly con-
cern the issue of whether to provide or withhold treatment, and responsibility
for such decisions. But who can take decisions in such situations? The present
paper addresses this question from the points of view of the inviolability of life
and the ethics of quality of life. Under the ethics of the inviolability or sanctity
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of life, an action causing the patient's death is understood to be unethical. The
ethics of quality of life, on the other hand, advocates discontinuation of treat-
ment or assistance in dying when the patient's life does not meet the minimum
standards of human life. Ethical decision-making in neonatology is a very com-
plex issue as it involves medical staff, parents, patients and society in general.
Finally, differing views regarding treatment can lead to disagreement between
those people who must eventually take treatment decisions for severely han-
dicapped or dying infants.

Key words: neonatology, intensive care, bioethics, history of bioethics, ethics of
inviolability of life, ethics of quality of life, utilitarianism

1. Uvod

Neonatologija je podrocje v medicini, ki se je v zadnjem polstoletju razvilo blisko-
vito hitro, neonatalna intenzivna nega pa je ena od najbolj uspesnih medicinskih
inovacij. Pred njenim razvojem je vecina prezgodaj rojenih otrok umrla, preziveli
pa so pogosto imeli tezke okvare. Danes vecina prezgodaj rojenih otrok prezivi
brez vecjih okvar (Garrett, Carter in Lantos 2017, 1). Razvoj neonatologije je moc-
no izboljsal prezivetveno mejo nedonosenckov in njihovo kvaliteto Zivljenja.

Kljub uspehu pa neonatalno intenzivno enoto pogosto spremljajo eti¢ni dvomi.
Medicinski ukrepi so velikokrat zelo invazivni, dojen¢kom povzrocajo veliko bole-
¢in (Barker in Rutter 2008, 47), poleg tega pa imajo lahko otroci, predvsem tisti,
ki se rodijo izjemno prezgodaj, tudi precej zdravstvenih tezav pozneje v Zivljenju.
Pokazala so se vprasanija, ali je upraviceno vedno uporabiti vsa razpoloZljiva sred-
stva ali pa je v nekaterih primerih primernejse, da intenzivno zdravljenje nadome-
sti paliativna oskrba (Orzalesi 2010, 7).

Eticna vprasanja, ki najpogosteje nastopijo pri zdravljenju prezgodaj rojenih
otrok, pa so povezana predvsem z vprasanji zagotavljanja oziroma prekinitve zdra-
vljenja in z odgovornostjo za te odlocitve (Dupont-Thibodeau et al. 2014, 32).
Odlocitve o zdravljenju ponavadi sprejemajo medicinsko osebje in starsi. Kaj pa,
¢e se mnenja starSev in zdravnikov o ukrepih zdravljenja razlikujejo? Kdo je potem
tisti, ki odloci? Strokovnjaki za bioetiko se v odgovorih razlikujejo. Nekateri zago-
varjajo vecjo vlogo zdravstvene stroke pri teh odlocitvah, drugi pripisujejo vec
odgovornosti starSem, saj so starsi tisti, ki najbolje vedo, kaj je najboljse za njiho-
vega otroka. Dejstvo je, da enopomenskega odgovora ni in da je treba presojati
vsak posamezen primer posebe;j.

V nadaljevanju bomo prikazali kratek zgodovinski razvoj bioetike in pomen bi-
oetic¢nih vprasanj na podrocju intenzivne medicine. Nato se bomo posvetili eticnim
vprasanjem v neonatologiji, poskusali bomo odgovoriti na dve temeljni vprasanji,
ki spremljata razvoj bioetike v neonatologiji skozi celotno zgodovino: Ali je opu-
$¢anje ukrepov, ki lahko resujejo Zivljenja prezgodaj rojenih otrok, eti¢no upravi-
¢ljivo? Ce je tako, kdo lahko o tem odlo¢a? (Placencia in McCullough 2011, 368)
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V odgovorih bomo nasproti postavili dve smeri bioetike: bioetiko nedotakljivosti
Zivljenja in bioetiko kvalitete Zivljenja. Prva temelji na svetosti ¢cloveskega Zivljenja,
ki nam ga je podaril Bog, zato je sveto in nedotakljivo (Globokar 2004, 432), druga
pa vrednoti Zivljenje glede na njegovo kvaliteto in priznava, da obstajajo nekatera
stanja Cloveskega Zivljenja, ki so slabsa kakor smrt (Orzalesi 2010, 7).

2. Bioetika

Razvoj tehnike je v Zivljenje sodobnega cloveka prinesel udobje, tehnika je pre-
predla vse pore nasega delovanja in danes si Zivljenja brez nje ne moremo vec
predstavljati (Globokar 2004, 424). Vendar pa so z razvojem tehnike in znanosti v
20. stoletju, predvsem pa po kopicenju atomskega oroZzja in po s tem povezani
groznji uni¢enja planeta nastali prvi resni pomisleki o zgolj pozitivni naravi tehni-
ke (Klun 2012, 42).

Dileme pa so se pokazale tudi na podrocju etike, ki se je znasla pred vprasanjem,
ali so tradicionalna eti¢na nacela sploh se kos znanstvenemu razvoju (Globokar
2007, 457). Ali je vse, kar nam je razvoj tehnike prinesel, tudi eticno sprejemljivo?
Ali odgovori klasi¢ne etike ustrezajo danasnjemu ¢asu? Nekateri moralni filozofi
in teologi poudarjajo, da je sedaj ¢as za novo etiko, to je: za etiko, ki bi lahko urav-
navala razvoj in obvarovala ¢lovestvo pred njegovim lastnim unic¢enjem. (458)

Znanstveno-tehnicni razvoj je dozivel razcvet tudi na podroc¢ju medicine. Danes
lahko ljudje prezivijo po hudih nesrecah, po akutni sréni kapi, zaradi transplanta-
cije organov in umetnega predihavanja. Nadzorovanje nacrtovanja druZine je s
prenatalno diagnostiko, zunajmaternicno oploditvijo, kontracepcijo in z legaliza-
cijo splava postalo laZje, prezivijo lahko tudi izjemno prezgodaj rojeni dojencki.
Zdravniki razpolagajo z zelo veliko modi, prav tako se je spremenil odnos med
zdravnikom in pacientom, ki zdaj bolj temelji na dialogu, predvsem tudi zaradi vec
pravic pacientov glede odlo¢anja oziroma soodlocanja pri zdravljenju (Lukman
2010, 12), to pa nenazadnje privede tudi do odlocitev posameznikov o Zivljenju
in smrti. Zdi se, da meja med Zivljenjem in smrtjo Se nikoli ni bila tako tanka.

Razvoj terapevtskih postopkov v medicini je s seboj prinesel razli¢ne eti¢ne di-
leme (Schockenhoff 2013, 337), na primer vprasanja kloniranja, evtanazije, ume-
tnega podaljSevanja Zivljenja na aparatih ali genske manipulacije, e nastejemo le
nekatere.

Bioetika ali etika Zivljenja se je ponudila kot odgovor na kriti¢ni premislek o za-
hodni civilizaciji (Globokar 2004, 424) in povezala podrocja medicine, filozofije,
teologije in prava. Bioetika je nastopila kot reakcija na izjemni tehnoloski in znan-
stveni napredek v medicini (Turina et al. 2015, 509), njeni zaCetki pa segajo v dru-
go polovico prejsSnjega stoletja. Termin bioetika je prvi uporabil ameriski onkolog
Van Reassler Potter. Potter, ki se je zavedal ambivalentnosti znanstveno-tehni¢ne-
ga razvoja, je bioetiko opredelil kot novo disciplino, ki poskusa zdruZevati bioloska
spoznanja s ¢loveskimi vrednotami (Globokar 2004, 425). Bioetiko je razumel kot
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most med znanostjo in humanistiko, med bioloskimi znanostmi in etiko, ki ¢love-
Stvu zagotavlja prezivetje (425; Turina et al. 2015, 511). Potterjevo pojmovanje
bioetike se je z ustanovitvijo dveh institutov — Kennedy Institut in Hasting Institut
— prevesilo predvsem na podrocje medicine. Kennedy Institut je bioetiko pojmo-
val predvsem kot normativno in aplikativno etiko za razresevanje konfliktnih situ-
acij, ki so nastajale zaradi razvoja medicinske tehnologije, Hasting Institut pa je bil
usmerjen v podrocje medicinskih raziskav in poskusov. V devetdesetih letih prej-
Snjega stoletja je bioetika pridobila nazaj prvotni, SirSi pomen, ki ji ga je dal Potter.
(Globokar 2004, 425-428)

V bioetiki sta se do danes razvili dve smeri, predvsem kot odgovor na vprasanje,
do kod lahko ¢lovek posega v svoje lastno Zivljenje in v Zivljenje so¢loveka. Enega
od odgovorov daje bioetika nedotakljivosti ¢lovekovega Zivljenja, ki pojmuje ¢lo-
vesko Zivljenje kot sveto in nedotakljivo, drugega pa bioetika kvalitete Zivljenja, ki
temelji na utilitaristi¢ni etiki. (429)

Peter Singer, avstralski filozof in eden pomembnih svetovnih bioetikov, je pre-
pri¢an, da se je pokazala potreba po zamenjavi tradicionalne etike nedotakljivosti
¢lovekovega Zivljenja, in to z etiko kvalitete Zivljenja. Tradicionalna etika ne zmore
vec odgovarjati na vedno nove zahteve razvoja biomedicine, konflikti predvsem v
mejnih primerih ostajajo neresljivi, zato se mora tradicionalna etika svetosti Zivlje-
nja umakniti novi etiki kvalitete Zivljenja. Singer je drugace skrajni predstavnik
bioetike kvalitete Zivljenja, kakor neposredno priznava tudi sam, saj pravi, da bo
verjetno njegova teorija vznemirila tudi tiste, ki se nagibajo k stalis¢em, kakrsne
zagovarja, vendar je prepric¢an, da nova etika, ki jo predlaga, lahko odgovori na
zahteve medicinsko-tehni¢nega razvoja. (Singer 2004, 16—-17)

Na katerih temeljih je Singer zgradil novo etiko, da bo lahko ponudila resitve
problemoy, ki jim tradicionalna etika svetosti Zivljenja ni kos? Singer je predlagal,
da bi pet tradicionalnih zapovedi zamenijali z novimi, ki bodo ustrezale novi etiki
in dajale smernice za delovanje ob eti¢nih dilemah Zivljenja in smrti. Temelje je
postavil v samo definicijo osebe, ki po njegovem ne pripada vsakemu ¢loveku.
Clovek nima posebnega statusa znotraj narave, je le eno od drugih Zivih bitij. Pre-
pricanje, da je ¢lovek nad preostalimi bitji, da je vecvreden, je zgreSeno in ustvar-
ja diskriminacijo drugih Zivalskih bitij, saj so »nekatere Zivali blizje normalnim
ljudem kakor nekateri hudo prizadeti pripadniki nase vrste« (Singer 2004, 240),
vecvrednost ¢loveka pa je posledica krs¢anske miselnosti. Singer zavrne specizem,
vendar pravi, da zavrnitev specizma ne pomeni hkrati izenacenja vseh Zivih bitij
po vrednosti. To bi namre¢ pomenilo, »da bi bilo enako nepravilno izpuliti zelje in
ustreliti prvo osebo, ki pozvoni na na$ zvonec« (239). Ce vrsta ni legitimni razlog
za sprejemanje vrednostnih odlocitev, katera pa so potem merila, ki nam to omo-
gocajo? Singer razlikuje med osebo in neosebo, pri tem pa po njegovem mnenju
ni samoumevno, da imajo ljudje pravico, biti osebe. Niso vsi predstavniki vrste
homo sapiens tudi Ze osebe, prav tako niso vse osebe pripadniki vrste homo sa-
piens. Samo oseba pa je tista, ki ima pravico do Zivljenja (242). Status osebe si
pridobi, kdor ustreza to¢no dolo¢enim merilom: ima sposobnost ¢utenja in nacr-
tovanja prihodnosti, razumnost in samozavedanje (225; 233). Tistim bitjem, ki teh
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sposobnosti nimajo, ne moremo podeliti pravice osebe; v to skupino sodijo po-
temtakem tudi novorojencki, hudo prizadeti ljudje in tisti, ki so v trajnem vegeta-
tivnem staniju, ali tisti, ki so v zadnjem stadiju bolezni. Lahko pa jo podelimo ne-
katerim visje razvitim Zivalim.

Singer svoja skrajna staliS¢a predstavi v nekaterih eti¢nih dilemah: v upravice-
nosti evtanazije moc¢no prizadetih novorojenih otrok in v dopustitvi pravice, da o
tem avtonomno odlocajo starsi v priblizno tridesetih dneh po rojstvu. Priznava, da
je tarokizbral arbitrarno, ker je bilo pac treba doloditi neko mejo, vendar tudi pra-
vi, da se starsi v tem obdobju Se ne navezejo tesno na otroka (255). Tisti starsi, ki
se za to odlocijo, dajo priloZznost novemu Zivljenju, novemu bitju: lahko se bo rodi-
lo v prihodnosti in imelo bolj kvalitetno Zivljenje. Novorojenci so nadomestljivi, tako
kakor so nadomestljive Zivali brez samozavedanja. Starsi se lahko zato, da bi imel
neki drug otrok, ki bi se rodil v prihodnosti, boljse Zivljenje, odlocijo za usmrtitev
prizadetega otroka. Singer to stalis¢e enaci s splavom po ugotovljeni nepravilnosti
na podlagi prenatalne diagnostike. Sprasuje se, kako se lahko splav, ki je po ugoto-
vljeni nepravilnosti ploda legalen, celo zaZelen, razlikuje od detomora. Po njegovem
razlike ni, saj rojstvo po njegovem ne pomeni nobene pomembne moralne locnice,
priznava pa, da se je Zenski verjetno laZe odlociti za splav kakor pa otroka donositi,
roditi in se nato odlociti za detomor. Meni, da bi morala biti odlocitev o tem v rokah
teh Zensk. (Singer 2008, 179-183) Nevarnost Singerjeve etike je, da postane Clo-
vesko Zivljenje relativno, odvisno od volje posameznika.

Za drugo smer v bioetiki je ¢lovesko Zivljenje nedotakljivo in sveto. Vsi ljudje so
enakopravni, tu ne govorimo o delitvi na tiste, ki so boljsi, moc¢nejsi, koristnejsi,
pametnejsi ipd. Zivljenje je ¢lovek dobil v dar, zato mora sprejeti odgovornost za
svoje Zivljenje in za Zivljenje drugih. Sam ne vlada nad Zivljenjem, prav tako ni go-
spodar Zivljenja drugih. (Globokar 2004, 431-432)

Dostojanstvo pripada vsakemu cloveku, ne glede na njegov status. Dostojanstvo
Cloveka, ki je zasciteno v demokrati¢nih pravnih ureditvah in tudi pravno iztoZljivo,
se lahko izrazi le z minimalisti¢no definicijo. Ta definicija pa ne zajema vseh mozno-
sti, v katerih je ¢lovek lahko izpopolnjen na razliénih podrocjih Zivljenja, ampak
pokriva vzajemni Zivljenjski prostor, ki ljludem omogoca, da se medsebojno spostu-
jejo kot svobodna racionalna bitja. Trdno jedro ¢lovekovega dostojanstva je usmer-
jeno v to, kar ¢loveka dela ¢loveka, v njegovo zmoZnost za svobodno delovanje in
v odgovornost za samoodgovorno avtonomijo. (Schockenhoff 2013, 213-214)

Zivo bitje se od preostalega razlikuje po tem, da je umrljivo. Smrt je notraniji
moment Zivljenja, je njegova zunanja meja, ki daje pomen posameznim dogodkom
v toku Zivljenja. Ljudje se smrti zavedamo — to je znacilno za ¢loveka, saj je
zavedanje umrljivosti tisto, kar nas naredi ¢loveka. »Védenje za lastno umrljivost
Cloveka prisili, da vzame nase tveganje zavestnega vodenja Zivljenja, medtem ko
skusnjava, da smrt in njene znanilce izrine iz Zivljenja, le-to naredi za neresno igro
z iluzornimi moznostmi.« (37)

Bioetiko nedotakljivosti Zivljenja zagovarja tudi kri¢anski pogled na Zivljenje.
Zivljenje je boiji dar, ki ga mora €lovek varovati in spostovati. Bog je ustvaril ¢lo-
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veka po svoji podobi in samo Bog je gospodar Zivljenja. Clovek si nikoli ne sme
lastiti pravice, da bi unicil nedolzno ¢lovesko Zivljenje. (Globokar 2004, 432) Zivlje-
nje je znacilno za vsakega Cloveka in je sveto od spocetja pa do naravne smrti. Zato
po mnenju Cerkve terapevtski posegi, ki nimajo za cilj le zdravljenja ali ogrozajo
Clovesko Zivljenje, niso utemeljeni. Tiste raziskave in posegi, ki se uporabljajo za
drugane namene, nastopajo proti nacelu dostojanstva ¢loveske osebe (Stupnikar
2004, 562-563).

3. Meje intenzivne medicine

Danes si medicine brez intenzivne terapije ne moremo ve¢ predstavljati. Zaradi
izrednega napredka v intenzivni medicini se je mo¢no povecala moznost zdravlje-
nja in tudi prezivetje poskodovanih in kriticno bolnih (Grosek, Groselj in Orazem
2015, 11). Pacienti, ki so napoteni v enoto za intenzivno medicino, so na meji pre-
Zivetja, ob intenzivni terapiji pa lahko danes prezivijo tudi tisti, ki prej niso imeli
nobenih moznosti. Zdravniki se vsak dan soocajo z odlocitvami, ki se pogosto do-
tikajo vprasanja Zivljenja in smrti. Prav to podrocje soda v tako imenovano sivo
cono (Schockenhoff 2013, 338), ki zahteva eti¢ni premislek. To so vprasanja, do
kdaj Se ima intenzivno zdravljenje namen ozdravljenja oziroma kdaj izgubi ta smi-
sel. Medicinska etika lahko v teh primerih pride zdravniku naproti, saj bolje razu-
me tako meje kakor smisel njegovega medicinskega ravnanja (338). Zdravnik se
mora zavedati edinstvenosti in neponovljivosti situacije vsakega posameznega
pacienta in se vsak dan sprasevati, ali intenzivna terapija Se opravlja svoj namen,
ali bolniku zdravljenje koristi in ga je treba nadaljevati ali pa je to samo odlaganje
naravnega poteka bolezni, ki se bo koncalo s smrtjo. Skratka, to je vprasanje, ali
so zdravnikova dejanja na intenzivni enoti strokovno in eti¢no ustrezna in usmer-
jena v dobro pacienta. (Grosek, GroSelj in Orazem 2015, 9-12)

Vprasanja glede zdravljenja na intenzivni enoti ne zadevajo samo odlocitev
zdravstvene stroke in zadevnega zdravnika, temvec tudi odgovornost pacienta.
Dileme intenzivne terapije se tako dotikajo samega jedra odnosa zdravnik — paci-
ent in zajemajo tako vidik odgovornega zdravnika na eni strani kakor vidik intere-
sov pacienta in njegovih bliznjih na drugi strani (Schockenhoff 2013, 338).

Medicinska etika torej obravnava problem odnosa med zdravnikovo odgovornostjo
in medicinsko strokovno kompetenco na eni strani in pacientovo svobodno avtono-
mijo na drugi strani. Pacient mora biti seznanjen z morebitnimi tveganji posega in z
mozno telesno prizadetostjo po posegu, kajti le sam zase lahko presodi o posledicah
za svoje Zivljenje. Zdravnik sam zelo tezko presoja, kaksne telesne omejitve so za po-
sameznega pacienta Se smiselne. Ocena kakovosti Zivljenja je subjektivne narave, zato
mora zdravnik poskusati razumeti posameznikove osebne Zivljenjske okolis¢ine in nje-
gove odlocitve tudi odgovorno spremljati. (338) Obvescenost in sodelovanje pacienta
pri odloditvi za nacin zdravljenja sta zato nujna, da se nacelo pacientove avtonomije
sploh lahko uveljavi. Njegova avtonomija pa ni absolutna, saj mora imeti vsak zdra-
vstveni ukrep medicinsko indikacijo (Grosek, Groselj in Orazem 2015, 24).
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Kaj narediti, ko neki medicinski postopek ni ve¢ v dobro pacienta? Kje se mo-
ralna obveznost za ohranitev Zivljenja kon¢a? Moralna obveznost za ohranitev
svojega lastnega Zivljenja ne more biti absolutna, saj v nekaterih primerih z vsemi
dosegljivimi medicinskimi postopki ne moremo vec dosedi izboljSanja zdravljenja
in pacientu zagotoviti nadaljnjega kvalitetnega Zivljenja oziroma so ti postopki
povezani z nevzdrinimi obremenitvami pacienta. V katoliski moralni teologiji se
je uveljavilo razlikovanje med rednimi in izrednimi sredstvi, da bi omejili moralno
zapovedana sredstva o ohranitvi Zivljenja, ko ni ve¢ zanesljivosti, da bodo redna
medicinska sredstva zagotovila ohranitev Zivljenja, izredna sredstva pa bi bila po-
vezana z izjemnimi obremenitvami pacienta. V teh primerih uporaba izrednih
sredstev ni ve¢ obvezna. Razlikovanje med rednimi in izrednimi sredstvi je danes
zamenjalo razlikovanje med sorazmernimi in nesorazmernimi sredstvi; to je ter-
minolosko primernejse glede na tehniéni razvoj intenzivne medicine. Zdaj je po-
udarek na razmerju med terapevtskim ciljem in zdravniskimi ukrepi za dosego tega
cilja. Ko neki ukrep svojega prvotnega cilja ne dosega vec ali ga celo ovira, ni ve¢
moralne obveze, da pri tem ukrepu Se vztrajamo. (Schockenhoff 2013, 340-343)
Povedano drugace: tudi tako imenovana redna sredstva so lahko v nekem trenut-
ku nesorazmerna z doseganjem prvotnih ciljev.

Izjemni razvoj na podrocju intenzivne medicine torej zahteva prevrednotenje
tradicionalnega vodila zdravniSkega poslanstva. Zdravnik zdaj zmore z uporabo me-
dicinskih ukrepov podaljSevati Zivljenje na racun tezkih stranskih ucinkov, ki lahko
pacienta obremenijo v zadnjih urah njegovega Zivljenja, ne morejo pa mu vec zago-
toviti moZnosti za osebno izpolnitev Zivljenja. Maksima delovanja v dobro pacienta
v tem primeru ni vec izpolnjena. Pri osebni izpolnitvi Zivljenja govorimo o ravnoves-
ju med bioloskim Zivljenjem in subjektivnim doZivljanjem zdravstvenega stanja, to
pa pomeni, da mora zdravnik v presojo o nadaljevanju ali prekinitvi zdravljenja vklju-
¢iti tudi subjektivno komponento doZivljanja posameznega pacienta. S tem se v
vrednotenje vklju¢ijo merila za kakovost Zivljenja, pri tem pa ni pomembno samo
ovrednotenje Zivljenja samega, temvec tudi uspeh medicinskih ukrepov glede na
prvotni cilj zdravljenja. Ce tega cilja ne moremo ve¢ dose¢i, nadaljevanje zdravljenja
ne dosega vec svojega cilja, ki je v zadnji instanci zagotovitev moznosti za osebno
izpolnitev Zivljenja. Svoje poslanstvo nato usmerimo v ublazitev trpljenja in obvla-
dovanje bolecin, ki bolniku lajSajo zadnje trenutke njegovega Zivljenja. (344—345)

4., Eticne dileme v neonatologiji

Kakor je bilo receno Ze v uvodu, se je neonatologija razvila bliskovito hitro, tako
hitro, da ji ni uspelo odgovoriti na nove eti¢ne dileme in pravocasno razviti eti¢nih
standardov (Purdy 2006, 33). Ob uspehu zmanjsanja umrljivosti najbolj ranljivih
prezgodaj rojenih otrok in zaradi zniZanja meje preZivetja pa so se pokazale eti¢ne
dileme in vprasanja glede morebitnih negativnih ucinkov medicinskih ukrepov, ki
bi jih ti ukrepi lahko imeli na poznejse Zivljenje nedonosenckov (Guimaraes et al.
2012, 984). Velina prezgodaj rojenih otrok preZivi brez tezav, nekateri pa imajo



198 Bogoslovni vestnik 80 (2020) « 1

posledice v obliki nevrorazvojnih problemov, kroni¢nih plju¢nih bolezni, slabovi-
dnosti, bolj so tudi dovzetni za virusne in bakterijske okuzbe. Zaradi teh izidov so
nekateri sklenili, da neonatalna intenzivna terapija ni zgodba o uspehu, ampak
dokaz, kam nas lahko privede nenadzorovan razvoj moderne medicine. Ob vseh
teh pomislekih se je zaupanje v neonatalno intenzivno terapijo zmanjsalo, tako
da so zaceli nekateri starsi celo zavracati terapijo po rojstvu izjemno nedonosenih
otrok (J. D. Lantos in Meadow 2006, 4).

Danes razvoj tehnike v medicini omogoca, da reSujemo vedno manjse in bolj
bolne dojencke; to vzbuja eti¢ne dileme predvsem glede oskrbe prezgodaj rojenih
otrok in glede odloditev o koncu Zivljenja (Purdy 2006, 33—34). Ali zaceti ukrepe za
ohranjanje Zivljenja? Ali opustiti ukrepe za ohranjanje Zivljenja, Ce se stvari neugo-
dno razpletejo? Kdo je tisti, ki lahko o tem odloc¢a? Ta vprasanja se dotikajo podro-
¢ij neutemeljenega zdravljenja, kvalitete Zivljenja in otrokovega najboljSega intere-
sa. Odlocitve so zelo kompleksne, saj vkljuCujejo vrednote, osebne izkusnje, splosni
pogled na svet in religiozna prepricanja (Dupont-Thibodeau et al. 2014, 32).

Odlocitve se najpogosteje sprejmejo na podlagi smernic, ki jih ima posamezna
bolnisnica, v grobem pa so prezgodaj rojeni otroci razdeljeni v tri kategorije: v prvi
so prezgodaj rojeni otroci, pri katerih je zdravljenje koristno in upravié¢eno, v dru-
gi so tisti, pri katerih je zdravljenje neutemeljeno, in v tretji tisti, ki so nekje vmes
med obema prejsnjima skupinama. Dojencki iz prve skupine so delezni ukrepov
za ohranjanje Zivljenja, dojenckom iz druge skupine zagotovijo oskrbo za lajSanje
trpljenja, odlocitve o zdravljenju dojenckov iz tretje skupine, ki so v tako imeno-
vani sivi coni, pa ponavadi sprejmejo starsi ob posvetovanju z medicinskim ose-
bjem (32). Meje, ki jih uposStevajo smernice, se velikokrat opirajo na gestacijsko
starost prezgodaj rojenega otroka, vendar nekateri strokovnjaki opozarjajo, da
upostevanje samo gestacijske starosti ni dovolj, saj sta prezivetje in dolgorocni izid
odvisna tudi od vec drugih faktorjev (npr. teza ob rojstvu, spol, izpostavljenost
kortikosteroidom v prenatalnem obdobju ali pripravljenost porodnicarja, da ak-
tivno posreduje), ki jih je treba upostevati, ko se sprejema odlocitev za posame-
znega dojencka (Dupont-Thibodeau et al. 2014, 32; Orzalesi 2010, 8).

V praksi je splosno sprejeto, da sta opustitev zdravljenja (withholding treat-
ment) in odtegnitev zdravljenja (withdrawing treatment) pri umirajocih pacientih
moralno ekvivalentni (Singh, Lantos, in Meadow 2004, 1620; Orzalesi 2010, 8). Pri
prvi je bistvena odlocitev, da se bolniku ne uvede dodatno zdravljenje, pri drugi
pa govorimo o ukinitvi zdravljenja, ki ga bolnik Ze prejema in za katero je mogoce
presoditi, da zgolj podaljSuje proces umiranja, zato ni v bolnikovo korist in je ne-
utemeljeno (Grosek, Groselj in Orazem 2015, 16—17). Vendar raziskave kazejo, da
ima odtegnitev zdravljenja za medicinsko osebje, pa tudi za starSe drugacno ¢u-
stveno in psiholosko teZo (Orzalesi 2010, 8). Raziskave prav tako potrjujejo, da je
medicinskemu osebju na neonatoloskem oddelku teze dojencku odtegniti hranje-
nje in hidracijo kakor pa prekiniti umetno predihavanje (Lantos 2014, 41).

Odlocitve v mejnih primerih temeljijo na raznih nacelih. Eno od nacel je tudi
nacelo najboljSega interesa dojencka. To nacelo si prizadeva za ravnovesje med
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koristjo in bremenom nekega dolo¢enega medicinskega ukrepa (Pinter 2008, 432).
Dolocitev takénega ravnovesja je pogosto problemati¢na. Ceprav se to nacelo naj-
veC uporablja, je tezko najti nedvoumno definicijo, kaj je najboljsi interes dojenc-
ka. Neonatologi se navadno sklicujejo na stiri temelja nacela, ki se uporabljajo v
bioetiki: nacelo spostovanja avtonomije, nacelo neskodljivosti, nacelo dobrodel-
nosti oziroma koristnosti in nacelo pravi¢nosti (Daboval T. in Shidler S. 2014, 302).
Po nacelu najboljSega interesa moramo pri vsaki medicinski odlogitvi storiti to, kar
je najboljse za otroka, ne glede na morebitne druge interese (Lantos 2017, 4). Pri
tem se dostikrat spregleda dejstvo, da tako neonatologi kakor starsi sledijo razlic-
nim vrednotam, imajo razlicne osebne izku$nje in razli¢cno razumevanje zdravstve-
nih podatkov, ki oblikujejo njihovo lastno moralno presojo, kaj je najboljse za nji-
hovega otroka (Daboval T. in Shidler S. 2014, 302). Eno od nacel, ki se prav tako
uporablja pri sprejemanju odlocitev o posegih, je tudi nacelo kakovosti Zivljenja.
Zagovorniki tega nacela poudarjajo, da obstajajo nekatera stanja, tezka prizade-
tost in invalidnost na primer, ki so hujSa od smrti. Zdravstveni delavci invalidnost
oziroma prizadetost pogosto ocenjujejo stroze kakor starsi teh otrok, vendar raz-
iskave kazejo, da vecina starSev prezgodaj rojenih otrok ocenjuje Zivljenje svojih
otrok kljub prizadetosti kot dobro (Dupont-Thibodeau et al. 2014, 34). Sprejeti
odlocitev izklju¢no na podlagi upostevanja raznih nacel, izolirano od vrednostnih
in religioznih prepricanj ter osebnih izkusenj posameznih starsev in posameznih
neonatologov, je lahko precej neZivljenjsko. Nacela so nujna, vendar so verjetno
bolj v pomoc pri dolocanju mejnih primerov kakor pri njihovem resevanju (Lantos
2017, 5).

5. Alije opuscanje ukrepoyv, ki lahko resujejo zivljenja
prezgodaj rojenih otrok, eticno upravicljivo? Ce je
tako, kdo lahko o tem odloca?

Na koncu se bomo posvetili Se dvema vprasanjema, ki se v bioetiki v neonatolo-
giji porajajo skozi celotno zgodovino. Etika svetosti Zivljenja razume vsako dejanje,
ki povzroci pacientovo smrt, kot neeti¢no, etika kvalitete Zivljenja pa zagovarja
prekinitev zdravljenja ali pomo¢ pri umiranju takrat, ko pacientovo Zivljenje ne
dosega minimalnih standardov ¢loveskega Zivljenja. Razli¢ni pogledi na ta vprasa-
nja pa lahko povzrodijo trenja med tistimi, ki morajo na koncu sprejeti odlocitve
o poteku zdravljenja za druge, to je: za tiste, ki sami teh odloCitev ne morejo spre-
jeti (Orzalesi 2010, 7).

Kakor smo ze omenili, novorojencek po Singerju Se nima pravice osebe in po-
temtakem mu pravico do zivljenja lahko odvzamemo. Singer celo izenaci status
nedonosenega otroka s statusom zarodka, ki ga lahko tudi splavis. Pravi, da pri
izjemno nedonosenih otrocih velikokrat lahko govorimo o niZji razvojni stopnji
kakor pri zarodkih, ki jih odstranijo z umetno prekinitvijo nosecnosti. (Singer 2004,
105-107) Zato po njegovem ni podlage, na kateri bi lahko trdili, da imajo izjemno
nedonoseni otroci vec pravice do Zivljenja samo zato, ker so se rodili.
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Rojstvo resda pomeni neko mejo, vendar novorojencek nima pravice do Zivlje-
nja v primerjavi z zarodkom samo zato, ker je se rodil. Rojstvo spremeni status
novorojenca in pri tem govorimo samo o razliki v stopnji. Statusa osebe in zascite
Zivljenja, kakor sta definirana v njegovih novih zapovedih, pa novorojencek s tem
ne dosezZe. (248)

Glede na Singerjevo mnenje lahko torej sklenemo, da je eticno, omejiti ukrepe,
ki bi reSevali Zivljenja prezgodaj rojenih otrok. Odgovore lahko najdemo kar v nje-
govih novih zapovedih, ki jih je predlagal. Odlocitev o prenehanju vzdrzevanja
telesnih funkcij je eticno upravic¢ena, saj nimajo vsi zmoZnosti zavedanja (Singer
2004, 243) oziroma nimajo vsa ¢loveska Zivljenja enake vrednosti. Potemtakem je
eti¢no upravicljivo, da ne uporabimo medicinskih postopkov pri prezgodaj rojenih
otrocih, pri katerih lahko ob rojstvu sklepamo, da bodo imeli teZje poskodbe in
kot posledico tega slabso kvaliteto Zivljenja. Po Singerju namre¢ novorojenci niso
osebe, saj Se nimajo sposobnosti samozavedanja, prav tako ne morejo dojemati
svoje eksistence v €asu in se ne morejo bati svoje smrti, zato nimajo neodtujljive
pravice do Zivljenja.

Kdo pa po Singerju lahko odloca o opustitvi oziroma odtegnitvi zdravljenja pre-
zgodaj rojenega otroka? V prvi vrsti morajo o tem odlocati starsi in tudi prevzeti
odgovornost za svojo odlocitev. Starsi so tisti, ki bodo skrbeli za otroka, mu zago-
tovili ljubezen in mu tako nacin omogocili bolj kvalitetno Zivljenje, kakor bi ga imel,
e bi Zivel v kaki ustanovi. StarsSi morajo dobro razmisliti, saj ima skrb za hudo pri-
zadetega novorojenca vpliv tudi nanje in na preostale otroke, ¢e jih imajo, in le oni
so tisti, ki lahko odlocijo o prihodnosti svoje druzine (Singer 2004, 249). Po Singer-
ju ima vsaka oseba pravico do Zivljenja in vsaka oseba lahko izbere, ali jo bo uve-
ljavila ali ne (256). Novorojencki pa Se niso osebe, prav tako sami Se ne morejo
razumeti izbire med Zivljenjem in smrtjo, zato namesto njih lahko odlocajo starsi.

Singer pravi, da ni razlike med zdravimi in prizadetimi novorojenci; nobeden nima
vecje pravice do Zivljenja. Razlika med njimi je v odnosu, ki ga imajo do njih starsi.
Pricakovanje otroka je za starSe po pravilu nekaj lepega, otroka si Zelijo in se za¢ne-
jo z njim povezovati Se pred rojstvom. Ko pa se rodi prizadet otrok, lahko to v neka-
terih primerih v starsih vzbudi obZalovanje, da se je takSen otrok sploh rodil. Vpliv,
ki ga ima lahko taksen otrok na starSe, je po njegovem mnenju za starSe upravi¢en
razlog za njegovo usmrtitev. Drugace je, Ce si starsi takSnega otroka zelijo in se tudi
odlocijo, da bodo zanj skrbeli. Tedaj usmrtitev ne bi bila upravic¢ena. (2008, 174-176)

Singer enadi dopustitev, da umrejo tisti, ki ne morejo sami razumeti izbire med
Zivljenjem in smrtjo, z nehoteno evtanazijo. Pri dopustitvi smrti pa pravzaprav
govorimo o pasivni evtanaziji, ki je za Singerja v nekaterih primerih ustrezno in
humano dejanje. Ker pa Singer med dopustitvijo smrti in ubojem ne vidi nikakrsne
intrinzi¢ne moralne razlike, bi morala prav tako za ustrezno in humano veljati tudi
aktivna evtanazija (200). Singer svoje skrajno stalis¢e trdno zagovarja in je prepri-
Can, da je aktivna evtanazija celo bolj ustrezna kakor pasivna, saj ima pasivna ev-
tanazija za posledico dolgotrajno umiranje. »Ker smo se odlocili za smrt, bi mora-
li zagotoviti, da do nje pride na najboljsi moZen nacin.« (204) Njegova skrajna
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stalis¢a so naletela na precejsnjo kritiko, ki je imela za posledico celo to, da mu je
notranji minister Nemcdije prepovedal vstop v drzavo, kjer naj bi imel predavanje.
Singer temu v svoji Prakticni etiki nameni kar nekaj strani in sklene, da, zal, nem-
Sko govoreci prostor zaradi grozot nacisticnega rezima Se dolgo ne bo zmogel ra-
zumne razprave o temah, povezanih z evtanazijo.

Kako pa bi na ti dve vprasanji odgovoril bioetik nedotakljivosti oziroma svetosti
¢loveskega Zivljenja? Med opustitvijo zdravljenja in usmrtitvijo na zahtevo obsta-
jata v zdravnikovem ravnanju razli¢en kavzalni ucinek in razlicen namen. Z enace-
njem obeh zdravnikovih dejanj spregledamo, da sta to razli¢ni dejaniji, ki ju mora-
mo tudi razli¢éno moralno vrednotiti. Zdravnik nikoli ne Zeli, da pacient umre, am-
pak mu Zeli pomagati. Za opustitev zdravljenja se odlodi takrat, ko spozna, da z
medicinskimi ukrepi, ki so na voljo, prvotnega cilja zdravljenja ne more vec dose-
¢i, ali pa ob spoznanju, da ukrepi za podaljSanje Zivljenja izjemno obremenijo pa-
cienta in samo zavlacujejo umiranje. Nikakor pa ni njegov namen, povzroditi pa-
cientovo smrt. Prav tako se ne odloca glede na kriterij kvalitete Zivljenja. Za opu-
stitev zdravljenja se ne odloci zato, ker bi menil, da je kvaliteta pacientovega Zi-
vljenja tako slaba, da bi bilo bolje, ko ga ne bi bilo. Najprej preveri ustreznost
medicinskih ukrepov, ki jih ima na voljo, da bi dosegel cilj zdravljenja. Ce pa ugo-
tovi, da ti ukrepi ne morejo vec doseci cilja zdravljenja in morda pacientu celo
povzrocajo dodatno trpljenje, zanj niso vec sorazmerni in jih lahko opusti. Svoje
medicinsko znanje potem usmeri v paliativno oskrbo. Pri usmrtitvi na zahtevo pa
je zdravnikov namen usmerjen v povzrocitev pacientove smrti. Smrt izbere kot
manjse zlo in pacienta s tem dejanjem zavaruje pred nadaljnjim trpljenjem.

Ce se zdravnik odlo¢i za prenehanje nadaljnjega zdravljenja, govorimo o
drugaénem kavzalnem ucinku kakor pri usmrtitvi na zahtevo. Zdravnik s
prenehanjem zdravljenja omogoci razvoj bolezni, ki na koncu vodi v smrt. Pacient
umre zaradi svoje bolezni in ne zaradi zdravnikovega ravnanja oziroma zaradi
njegovega prenehanja zdravljenja. (Schockenhoff 2013, 479-480)

Schockenhoff poudari, da je med dejanjem opustitve zdravljenja in usmrtitvijo
na zahtevo razlika tudi v spostovanju ¢lovekovega dostojanstva pri umirajo¢em.
Zagovorniki usmrtitve na zahtevo poudarjajo, da z usmrtitvijo upostevajo Zeljo
umirajocega in s tem spostujejo njegovo odloditev o sebi. (480-481) Singer tako
pravi: nacelo spoStovanja avtonomije narekuje, »da razumnim akterjem dovolimo
Fiveti Zivljenje v skladu z njihovimi avtonomnimi odlogitvami. /... / Ce se razumni
akterji avtonomno odlocijo, da bi radi umrli, spoStovanje avtonomije od nas zah-
teva, da jim pomagamo storiti, kar Zelijo.« (Singer 2008, 187) Razlaga avtonomije,
ki jo uveljavljajo zagovorniki usmrtitve na zahtevo, je, tako Schockenhoff, nezado-
stna, saj ne uposteva temeljnega pomena avtonomije: znacilna je za osebo in je
kot tak$ne tudi ni mogoce izgubiti. Zagovorniki upostevajo le eno stran ¢loveske
avtonomije: dejansko izrazanje avtonomije v obliki pacientove Zelje po smrti. Dve
strani ¢loveske avtonomije kazeta na moralno pomembno razliko med avtonomi-
jo kot temeljno lastnostjo osebe in avtonomijo kot dejanskim izrazanjem osebe v
nekem konkretnem samoodlocanju (Schockenhoff 2013, 481). Prezgodaj rojeni
otroci ne morejo odlocati o sebi, zato je pomembno, da pri sprejemanju odlocitev
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tesno sodelujejo tako medicinsko osebje kakor starsi in pri odlocitvah poleg zdra-
vstvenega stanja spostujejo tudi vrednote, prepricanja in izkusnje posameznikov.

Zivljenje je sveto in neodtujljivo. Nikakrine razlike ni med prezgodaj rojenimi
otroki, starejSimi otroki, odraslimi in starostniki. Pri otrocih, ki se rodijo na meji
preZivetja, se medicinsko osebje ob posvetovanjem s starsi pogosto odloci, da
ukrepov zdravljenja niti ne bo zacelo. Pri prezgodaj rojenih otrocih se odlocitve
velikokrat sprejemajo Ze v porodni sobi. Opuscanje ukrepov, ki lahko resujejo
Zivljenja prezgodaj rojenih otrok, je eti¢no upravicljivo, ko zdravnik ugotovi, da s
sredstvi, ki jih ima na voljo, ne more doseci izboljSanja stanja, ko torej ugotovi:
rojeni otrok je tako zelo na meji preZivetja, da tudi z uporabo medicinskih ukrepov,
ki jih ima na voljo, ne bo mogel preziveti. Smrti dojencka ne povzroci zdravnik,
ampak je izjemna nedonosenost tisti razlog, zaradi katerega dojencek ne more
preziveti. V taksnih primerih je dolzen poskrbeti, da mu olajsa zadnje trenutke
Zivljenja z omiljanjem bolecin in njemu ter njegovim starSem zagotovi spostovanje
in dostojanstvo v njihovih najzahtevnejsih trenutkih.

6. Sklep

Neonatologija se razvija bliskovito hitro. Znanstvena odkritja in razvoj tehnike
omogocajo, da lahko preZivijo vse manjsi in vse bolj ranljivi dojencki. Z napredkom
v medicini pa so se pokazala tudi nova etic¢na vprasanja, sajima omogocanje pre-
Zivetja v ekstremnih primerih lahko tudi zdravstvene posledice v prihodnosti. Eti¢-
no odlocanje v neonatologiji je postalo zelo zapleteno: vkljucuje medicinsko ose-
bje, starse in bolnike, pa tudi druzbo na splosno (Guimarées et al. 2012, 984). Z
nadaljnjim druzbenim in tehnoloskim razvojem bo postalo le Se bolj zapleteno,
zato bo treba sodelovati Se tesneje.

Odlocitve o prekinitvi Zivljenja nikoli niso lahke, ¢e pa govorimo o otroku, pri
katerem moramo sprejeti taksno odlocitev Ze na zacetku njegovega Zivljenja, je
to Se posebno tezko. Najvecje breme nosijo starsi, ki se jim v nekaj trenutkih raz-
blinijo vsa pricakovanja o starSevstvu in zdravem otroku, v tezkih situacijah pa se
znajde tudi medicinsko osebje. Pri sprejemanju odloditev lahko pomagajo smer-
nice, ki temeljijo na nekaterih nacelih, vendar tudi te smernice ne morejo vedno
zadostno odgovoriti na vse dileme, ki se pokaZzejo ob taksnih odlocitvah. Kako zelo
je to tezko, opiSeta Lantos in Meadow v svoji knjigi:

»Osredotocenost na posamezne odlocitve za posamezne otroke, ne pa na
splosna vprasanja o fascinantnih filozofskih, pravnih ali financ¢nih nacelih,
ki bi morala usmerjati odlocitve, spremeni moralno osredotocenost odlo-
Citve. Eno je razviti filozofsko utemeljitev, prakticne smernice, pravni okvir
ali dodelano analizo stroskovne ucinkovitosti. Povsem drugace pa je gleda-
ti majhnega otroka, ki se trudi, da bi zadihal, in se poskusati odloiti, ali bo
doloceno zdravljenje bolj koristno kot Skodljivo, ter poskusati razumeti, kaj
lahko pomeni za otroka in druZino ali kaj nam lahko pove o nas, da damo
eni izbiri prednost pred drugo.« (7)
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