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Neonatologia
— miedzy etyka a pragmatyzmem

Przez tysiace lat §rodki, jakimi dysponowata medycyna, dawaly ograniczone mozli-
wosci terapeutyczne, szczegolnie w zakresie opieki medycznej nad dzieémi. Nierzadko
w poczuciu bezsilno$ci, ostateczny efekt dzialan lekarskich uzalezniano od woli Boga.
,B0g dal, Bog wzial” stare ludowe porzekadlo wyjatkowo trafnie oddaje obraz mozliwos-
ci medycznych w wielowiekowej tradycji praktyki pediatryczne;j.

Neonatologia to stosunkowa mloda dziedzina medycyny. Wyodrebnienie jej jako
osobnej specjalizacji wynikalo z potrzeby zmierzenia sie z wyzsza $Smiertelno$cia nowo-
rodkéw, w poréwnaniu ze $miertelno$cia w pozostalych grupach wiekowych. Okres
noworodkowy to moment adaptacji do zycia pozamacicznego, ktéry nie zawsze prze-
biega harmonijnie. Czesto obserwuje sie szereg zaburzen, ktére zwykle maja charakter
przemijajacy, ale nierzadko moga na trwale zaburzy¢ rozwdj dziecka badZ uniemozliwié
jego dalsze zycie.

Nieprzypadkowo neonatologia wyodrebnila sie w czasie wyjatkowo dynamicznego
rozwoju technologicznego medycyny. Mozliwosci oddychania zastepczego przy uzyciu
respiratora, inkubatory, ktére zapobiegaja utracie ciepla, rozwd;j farmakologii, kardio-
chirurgii, neurochirurgii czy diagnostyki obrazowej — te wszystkie zdobycze technolo-
giczne drugiej potowy XX wieku staly sie kamieniami milowymi medycyny okresu nowo-
rodkowego. Ten skok technologiczny nie tylko umozIliwit wielu noworodkom przetrwa-
nie niebezpiecznego okresu adaptacji bez lub z niewielkim uszczerbkiem na zdrowiu,
ale réwniez zdecydowanie obnizyl wiek ciagzowy i mase urodzeniowa noworodka, od kté-
rego istniejg szanse jego przezycia. Jeszcze 50 lat temu nie mialy takiej szansy nowo-
rodki urodzone ponizej 34. tygodnia zycia, obecnie podejmuje sie préby ratowania
dzieci urodzonych powyzej 23. tygodnia.

Jednak ten triumf rozumu nad natura ma tez swojg ciemng strone. Obok setek
tysiecy noworodkéw, ktdre dzieki wspolczesnej medycynie maja szanse na niezaburzony
rozwdj, istnieje réwniez grupa dzieci, ktére wprawdzie dzieki zdobyczom techniki zyja,
ale sa obcigzone defektami, ktére nie pozwalaja miec nadziei na samodzielne zycie, a co
gorsze moga by¢ przyczyna nieustajacego bdlu i cierpienia (np. dzieci z dystrofia mie$-
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niowa, przepukling oponowo-rdzeniowa, porazeniem mézgowym). Wspdélczesna techno-
logia pozwala tez na przedtuzanie zycia noworodkéw obcigzonych wadami letalnymi,
czyli de facto przedtuza proces umierania, dlugo$c zycia dzieci z trisoma 18. pary chro-
mosomdéw, dzieki dostepnym obecnie srodkom moze zosta¢ wydtuzona do roku, pod-
czas gdy bez ingerencji medycznych egzystencja tego dziecka trwalaby niewiele ponad
kilka tygodni. Dos¢ szybko stalo sie jasne, ze o ile korzy$ci plynace z mozliwo$ci me-
dycznych sa wcigz nie do przecenienia, to poklosie tych sukceséw jest na tyle przera-
zajace, ze wymaga refleksji nad jego konsekwencjami,

Ze wzgledu na dominacje moralnej natury tych probleméw usilowano szukac ich
rozwigzania na obszarze nauk etycznych.

Koncepcje bioetyczne

»-.Natura nie nastrecza mi nic,
co by nie bylo przedmiotem watpienia i niepokoju.
Gdybym nie widzial nic w niej, co by wskazywalo na Béstwo,
sklonitbym sie do przeczenia; gdybym widzial wszedzie oznaki Stwdrcy,
odpoczywatbym spokojnie w wierze.
Ale widzac za wiele, aby przeczy¢, a za malo, aby zyskac¢ pewnosc,
znajduje sie w stanie godnym pozalowania.
(-..) nie znam ani swego stanu, ani obowigzkéw”

Blaise Pascal

Konfrontacja moralnych dylematéw, jakie pojawily sie wraz z rozwojem nauk me-
dycznych, z istniejacymi koncepcjami bioetycznymi ujawnila tlacy sie od dawna konflikt
dwéch odmiennych opcji etycznych - etyki tradycyjnej - chrzescijariskiej i etyki utylita-
rystycznej. Spor jest o tyle istotny, ze ewentualne zwyciestwo jednej ze stron moze
mie¢ wplyw nie tylko na kierunek i dynamike rozwoju nauk biomedycznych na wiele lat,
ale, jak sie wydaje, na ksztalt naszej cywilizacji.

Nie wybiegajac jednak tak daleko, ustalmy, jakie rozwiazania proponuja obie opcje
praktyce lekarskiej w sytuacjach dylematycznych, przed jakimi staje lekarz-neonatolog
i czy znajduja one praktyczne zastosowanie w obecnym kontek$cie kulturowym.

Dla klarownos$ci tej analizy postanowiliSmy ujac istote tych probleméw w trzech
pytaniach (zdajac sobie sprawe, ze nie wyczerpuja wszystkich moralnych dylematéw
w praktyce neonatologa), by szuka¢ odpowiedzi na obszarze obu stanowisk:

1. Czy warto$¢ zycia ludzkiego zalezy od jego jakosci.

2. Czy istnieja sytuacje, w ktérych mozemy nie podjac ratowania zycia noworodka.

3. Czy istnieja sytuacje, w ktdrych mozemy zarzuci¢ podjete wczesniej dziatania
ratujace zycie noworodka.

Istnieje generalna zgoda, ze lepiej by¢ pieknym, mlodym i bogatym i - dodajmy —
zdrowym. I taki stan w miare mozliwosci medycyna stara sie zapewni¢ swoim pod-
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opiecznym. Niestety, problem pojawia sie, gdy takiego dobrostanu nie mozna zagwa-
rantowac czy utrzymac. Ujawniaja sie wéwczas réznice pogladéw co do moralnej oceny
pozbawionego pozadanych cech zycia. Stosunek do warto$ci zycia stat sie kluczowym
kryterium polaryzacji obu wymienionych wyzej stanowisk, a takze podstawg ich roz-
strzygnieé etycznych.

Etyke chrze$cijaiiska na obszarze bioetyki prezentuje koncepcja $wietosci zycia
(sancity-oflife). Zycie to bezcenny dar, bo zostaliémy stworzeni na podobieristwo Boga
i dlatego jego warto$¢ nie moze podlegac spekulacji. Zycie czlowieka ma wiec wartosé
absolutna, niezalezna od funkcji cech, jakie prezentuje'. W praktyce oznacza to, ze zycie
noworodka z zespolem genetycznym, ze znacznym uposledzeniem umystowym, z po-
razeniem mdézgowym jest tak samo cenne, jak zycie donoszonego noworodka nieobar-
czonego zadnymi defektami i w postepowaniu terapeutycznym wobec ich obojga jedyna
intencja winna by¢ maksymalna poprawe ich stanu, z uwzglednieniem wszystkich dos-
tepnych nam $rodkéw, bez gradualizacji spodziewanej jakosci ich Zzycia.

W swej wykladni Kosciét katolicki, w odpowiedzi na palace problemy medyczne,
uwzglednia réwniez sytuacje skrajne. I tak w przypadku narodzin noworodkéw z wada-
mi, co do ktérych nie ma watpliwosci, ze maja charakter letalny, uprawnione jest odsta-
pienie od wszelkich dziatan podtrzymujacych zycie, ktére jedynie przedtuzylyby proces
umierania. Dopuszczalne jest réwniez wycofanie sie z takiej terapii, jesli nie ma nadziei
na poprawe stanu i przezycie pacjenta, czyli podjecie decyzji o rezygnacji z tak zwanej
Luporczywej terapii”, to znaczy z pewnych zabiegow, ktore przestaly byc adekwatne do
realnej sytuacji chorego, poniewaz nie s3 juz wspotmierne do rezultatow, jakich mozna
by oczekiwac, lub tez sa zbyt uciazliwe dla samego chorego i dla jego rodziny*. Poza
tym postuluje sie zachowanie proporcji dzialan i Srodkéw w stosunku do stanu pacjenta
i mozliwosci terapeutycznych’. Bardzo waznym elementem w ocenie moralnej dziatan
wobec powyzszych sytuacji sg intencje lekarza - §mier¢ noworodka moze by<¢ jedynie
przewidywanym rezultatem, ale nigdy nie moze by¢ celem samym w sobie.

Wydaje sie, ze proponowane rozwigzania probleméw etycznych w koncepcji swie-
todci zycia spelniaja podstawowy warunek uzytecznos$ci z punktu widzenia praktyki
lekarskiej — jasno okreslaja nalezny stosunek lekarza do pacjenta i wyznaczaja granice
niezbednej ingerencji w przypadku zagrozenia jego zycia.

Niemniej trudno nie zauwazy<¢, ze przestrzeganie pryncypiow tej koncepcji nie tylko
nie rozwigzuje kwestii zwiekszenia przezywalno$ci dzieci obcigzonych skrajnymi defek-
tami, a wrecz taka sytuacje generuje. Poza tym doktryna swietosci zycia swa realizacje

! Jan Pawel II. Enc. Evangelium Vitae. TUM, Wroctaw 1995, s. 97-99
? Ibidem, s. 121
s Swieta Kongregacja Nauki Wiary. Deklaracja o eutanazji. 5 maja 1980
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w dylematycznych sytuacjach wymaga podzielania religijnego $wiatopogladu, ktéry
uzasadnia absolutna warto$¢ zycia zaréwno przez lekarza, jak jego pacjenta, a w przy-
padku neonatologii rodzicéw dziecka, co w czasach sekularyzacji kultury zachodniej jest
coraz mniej oczywiste.

Nierzadko udzialem wielu lekarzy, ich pacjentéw i etykéw staly sie watpliwos$ci Pas-
cala’. A taki stan zwatpienia naturalnie otwiera przestrzenie dla alternatywnych pro-
pozycji etycznych.

Najwieksze znaczenie wsréd odmiennych propozycji bioetycznych ma utylitarys-
tyczna koncepcja jako$ci zycia (quality-oflife). Poczatkowo pojecie jako$ci odnosilo sie
jedynie do ekonomicznej i spolecznej sfery zycia. W drugiej polowie XX w. wraz
z ogromnym wzrostem mozliwo$ci nauki i techniki medycznej pojecie to objeto réwniez
kondycje biologiczna zycia czlowieka. Obecnie jako$c¢ zycia, zachowujac swa pierwotna
etiologie, stanowi podstawowe pojecie w dyskursie z zakresu bioetyki i czesto jest decy-
dujacym kryterium przy podejmowaniu terapii u przewlekle chorych lub okaleczonych
pacjentéw. Utylitaryzm wywodzi sie z teorii konsekwencjalistycznych, wedlug ktérych
wszelkie dzialania o charakterze moralnym sa weryfikowane w oparciu o rachunek
skutkow. Mozliwie jak najwiecej szczescia dla mozliwie jak najwiekszej grupy ludzi
pisal jeden z gléwnych przedstawicieli tego nurtu’. W ocenie czynu drugorzedne sa
intencje, a najwazniejsze jest sprostanie naczelnej zasadzie — zasadzie uzytecznosci’.

Wedlug utylitaryzmu nie ma warto$ci absolutnych, jesli do tej pory wysoko ceniona
wartos¢ nie zwieksza w danym kontekscie kulturowym dobra ogétu, zostaje zdegrado-
wana i zastapiona inng. Dotyczy to réwniez zycia. Po zastosowaniu zasady uzytecznosci
zycie staje sie dobrem wznioslym, ale relatywnym, a o jego wartosci decyduje jego
jakosé, czyli funkcja przystajacych mu cech. Zycie pozbawione pewnych cech dewaluuje
sie, a nawet w sytuacjach skrajnych traci w ogéle wartosci, co, przekladajac na jezyk
praktyki lekarskiej, oznacza, ze staje sie zyciem niegodnym przezycia. Istnieja rézne
koncepcje, jakie cechy lub ich zbidr nalezy brac pod rozwage przy ocenie jakosci zycia.
Zaleznie od odmiany opcji jako$ciowej — moze to by¢ zdolnos¢ do refleks;ji, inteligencja,
pragnienia, samo$wiadomo$c, zdolno$c do nawigzywania relacji z innymi, wykonywania
podstawowych zabiegéw higienicznychs. I wiasnie ta réznorodnos¢ i niemierzalno$§é
tych cech stanowiacych o ostatecznej jakosci zycia jest gléwng staboscia tej koncepcji

* Pascal B., Mysli. PAX, Warszawa 2000, s. 179

® Bentham J. Wprowadzenie do zasad moralnosci i prawodawstwa. PWN, Warszawa, 1958, s, 18-19
6 Beauchamp T.L., Childress J.F. Zasady etyki medycznej. KiW, Warszawa 1996 s. 59
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bioetycznej. Trudno$ci w przelozeniu na kryteria diagnostyczne powoduja, ze wybory
rozwigzan dylematéw moralnych wedlug kategorii jakoSciowych maja charakter arbitral-
ny. Decyzja o niepodjeciu czynno$ci ratujacej zycie, lub odstapienie od zastosowanej
juz terapii, zalezy od obecnosci lub braku niesprecyzowanych i subiektywnych ocen ka-
tegorii dobrego zycia.Trudno wiec o jasng odpowiedZ na postawione przez nas wcze$-
niej pytania. W swej najbardziej radykalnej wers;ji, z perspektywy koncepcji jakosciowej,
nie warte ratowania i podtrzymywania moze by¢ zycie dzieci z niewielkim opéZnieniem
umystowym, a nawet kazdy niechciany przez swoich rodzicéw noworodek, ktory ze
swojej natury nie posiada pozadanych cech, warunkujacych pelna jakosc zycia’.

Praktyka lekarska w krajach Europy Zachodniej

Pomimo swej niejasnosci i nieprzekladalnosci na jezyk medyczny etyka jako$ci zycia
wydaje sie znajdowac wielu zwolennikéw, a nawet przejmowaé ,rzad dusz” nie tylko
wsréd teoretykéw, ale réwniez klinicystow.

Jest to tym bardziej zaskakujace, ze ta koncepcja nie tylko narusza wielowiekowe
tabu, jakim jest absolutna warto$¢ zycia ludzkiego, ale takze podwaza podstawowy para-
dygmat medykdéw jakim jest bezwarunkowa ochrona zycia pacjenta.

Tradycyjna etyka, oparta na tradycji judeochrzescijariskiej, jakkolwiek proponuje
zasady takie, ktdre pozwalaja na jednoznaczne rozstrzygniecia moralne w sytuacjach
skrajnych, a ponadto utrzymuja dotychczasowy etos lekarza, jest w wyraznej defensywie.

Wiekszos¢ badaczy kultury jest zgodnych, ze jest to efekt procesu laicyzacji, jaki ma
miejsce w zachodniej kulturze. Faktem jest, ze w bogatych krajach Europy Zachodnie;j
sfera sacrum zostala zredukowana do swiatyri i ze wzgledu na swe pozalogiczne pocho-
dzenie nie uwzglednia sie jej w powaznych bioetycznych debatach. Wobec przekonania
o niedostepnosci wizji o prawdziwym powolaniu czlowieka lub prawdziwej istocie natury
ludzkiej jaki cechuje swiecks, liberalng, pluralistyczna kulture” - rachunek korzysci
z uwzglednieniem argumentéw ekonomicznych — pozwala na dorazne i satysfakcjonuja-
ce wiekszos$¢ zainteresowanych rozwiazanie.

W przypadku neonatologii o dominacji myslenia jako$ciowego $wiadczy zmiana sto-
sunku do postepowania wobec dzieci z wadami, ktére pozwalaja na przezycie, ale skazuja
je na cierpienie lub - postugujac sie terminologia utylitaryzmu - zycie o niskiej jakoSci.

Takim wylomem w tradycyjnym postepowaniu wobec noworodkéw uszkodzonych,
ale nieobciazonych wadami letalnymi byl przypadek, jaki zdarzyt sie na poczatku lat 80.
w Stanach Zjednoczonych, znany pod nazwa kazusu Baby Doe — noworodka z zespolem
Downa z przetoka tchawiczo-przelykowa — wada, ktéra wymaga jak najszybszej inter-

® Zob. Singer P. O zyciu i smierci. Upadek etyki tradycyjnej. PWN, Warszawa 1997
10 Macintyre A. Jakie zalety moralne stajg sie wystepkami. ,Znak” 1978, nr 2, s. 186
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wencji chirurgicznej. Od zabiegu odstapiono na wyrazne zyczenie rodzicow, poparte
decyzjg sadu. Ostatecznie noworodek zmarl $miercig glodowa po kilku dniach od uro-
dzenia. Ten precedens stat sie furtka dla innych przypadkéw. W potowie lat 90. do-
konano juz czynnej eutanazji na dwojgu noworodkéw za zgodg holenderskiego sadu.
Jeden z noworodkéw urodzil sie z zespolem genetycznym trisomii 13, ktéra jest cecha
letalna, drugi noworodek z przepuklina rdzeniows, z ktéra méglby zyc, ale wedtug leka-
rzy i sadu skazany byltby na zbyt duze cierpienia. Obecnie w Holandii i Danii dzialaniom
eutanatycznym poddaje sie ok. 20 noworodkéw z wadami nieletalnymi rocznie. Zasada
jest réwniez niepodejmowanie czynnosci resuscytacyjnych noworodkéw przed 25. tygod-
niem ciazy, by nie generowac przezycia noworodkéw z bardzo niska jakoscia zycia'.

Praktyka lekarska w Polsce

W roku 2003 przeprowadzono miedzynarodowy program MOSAIC, finansowany
z budzetu Unii Europejskiej, ktérego celem bylo poréwnanie stanu opieki nad nowo-
rodkiem w réznych miejscach Europy. Badaniami objeto 10 regionéw, reprezentujacych
Belgie, Danie, Wiochy, Niemcy, Francje, Anglie, Holandie i Polske. W naszym kraju —
program przeprowadzono w 52 oddziatach neonatologicznych w wojewdédztwie wielko-
polskim i lubuskim. Wyniki sa nadal opracowywane, niemniej juz wstepny ich oglad wy-
kazuje wyraZne réznice w polskich regionach, w poréwnaniu z tymi, uzyskanymi w po-
zostalych regionach Europy. W sumie w szpitalach w Wielkopolsce i Lubuskiem uro-
dzilo sie czterokrotnie wiecej dzieci z wadami wrodzonymi niz w pozostalych regionach,
odsetek weze$niakéw byl poréwnywalny, ale zdecydowanie wiecej zarejestrowano nowo-
rodkéw ze skrajnym wczesniactwem miedzy 22. a 25. tygodniem cigzy. Smiertelnos¢
w tej grupie wyniosta ponad 95%, gdy dla poréwnania w Niemczech okoto 10% nowo-
rodkéw przeiyiolz. Dane programu MOSAIC nie przedstawiaja obrazu polskiej opieki
perinatalnej w najlepszym $wietle. Jakkolwiek fakt, ze jesteSmy w tej grupie najuboz-
szym krajem, nie jest z pewnoscia bez znaczenia, jednakze po glebszej analizie powdd
takiego stanu wydaje sie bardziej zlozony. W duzej mierze te réznice to efekt specyfiki
kulturowej naszego kraju. Tradycja katolicka w Polsce jest ciagle bardzo zywa i ma
istotny wplyw zaréwno na formowanie sie prawa ustawodawczego, jak i dominujacy
$wiatopoglad. Sprzyja temu jednorodnos¢ naszego spoleczeristwa, jak i brak tradycji
rewolucji kulturowych i religijnych, ktére miaty miejsce np. we Francji czy Niemczech.
Rezultatem takiego stanu rzeczy jest m.in. obecna ustawa antyaborcyjna. W efekcie, jak
wynika z programu Mosaic w 2003 r., §rednia liczba aborcji w rejonach zachodnioeuro-
pejskich byla wielokrotnie wyzsza niz w Wielkopolsce i Lubuskiem. Taka sytuacja moze

"Verhagen E., Sauer P. The Groningen protocol — Euthanasia in severely ill Newborns. N.Engl.
J. Med. 2005, 352, s.10
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tlumaczy¢ m.in. kilkakrotnie wiekszg liczbe porodéw dzieci z licznymi wadami wrodzo-
nymi i wyzsza $miertelnosc.

Mamy réwniez podstawy sadzic, ze polscy neonatolodzy zazwyczaj w praktyce lekar-
skiej kierujg sie normami i zasadami tradycyjnej etyki lekarskiej, opartej na idei $wie-
todci zycia. Z pewnos$cia takie zalozenia obowiazuja w przypadku praktyki w Klinice
Neonatologii w Poznaniu, ktdry jest osrodkiem III - najwyzszego stopnia referencji. Po-
dejmujemy czynnosci resuscytacyjne u dzieci urodzonych powyzej 23. tygodnia ciazy,
jezeli ich masa ciala przekracza 500 g. W przypadku noworodkéw urodzonych ponizej
23. tygodnia ciazy decyzje o podjetych dzialaniach uzalezniamy od jego woli zycia.
W sytuacjach watpliwych opieramy sie w swych dzialaniach na dostosowanym do pol-
skich warunkéw algorytmie oryginalnie opracowanym w jednym z filadelfijskich szpitali.

Tabela 1. Lista wad letalnych wg Jonesa13

Zwyrodnienie torbielowate mdzgu
Anencefalia
Niedokonany podziat przodomézgowia
Trisomial3
Trisomial8
Triplodia
Agenezja nerek
Syrenomelia
Formy letalnej kartowato$ci krétkokoriczynowej
— achondrogenezji typ lai 1b
- dysplazja tanatoforyczna
- achondrogenezja
— zespdt krétkich zeber i polidaktyli
— fibrochondrogenezja
- astelogenezja
— osteogenesis imterfacta typu II
Zespot Neu-Lavoxa
Zespot Merkel-Grubera

Od dziatan resuscytacyjnych odstepujemy tylko wtedy, gdy mamy pewnosé, ze wady
obciazajace urodzonego noworodka nie pozwola mu na dalsza egzystencje. W przypadku
jakiejkolwiek watpliwos$ci na sali porodowej podejmowane sg wszelkie standardowe
czynnosci ratujace zycie. Odstepujemy od podjetych juz dzialar tylko wéwczas, gdy
w wyniku przeprowadzonej diagnostyki rozpoznana zostaje wada letalna (tabela 1). Przy
czym kazdemu noworodkowi zapewniamy warunki tzw. comfort care tj. opieke maksy-
malnego komfortu, ktéra obejmuje karmienie, czynnosci analgetyczne, pielegnacje.

¥ za Szczapa J.iwsp. Etyczne aspekty resuscytacji noworodka. ,Postepy w Neonatologii” 1997,
nr 8, s. 35
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Taka postawa, respektujaca doktryne $wieto$ci zycia i zwiazane z nia implikacje prak-
tyczne, pozwala na rozstrzygniecia w sytuacjach jednoznacznych tj. gdy nie mamy
watpliwosci, ze noworodek obcigzony jest wada letalng i jego szanse na przezycie sa
bliskie zeru. Natomiast w mniej klarownych przypadkach, ktére zdecydowanie czes$ciej
sg udzialem neonatologéw, normy etyki tradycyjnej nie zawsze niweluja niepokdj lekar-
skich sumien. Szczegélnie gdy nalezy podjaé decyzje, czy aktualny stan ciezko chorego,
bez rozpoznanej wady letalnej, wskazuje na agonie, ktéra uzasadnia odstapienie od
przedluzania procesu umierania. Trudnos$ci w rozpoznaniu tego stanu wynikaja z braku
specyficznych tzn. niepozostawiajacych watpliwosci objawéw.

I wlasnie te przypadki s3 naszym najczestszym dylematem, bo skazuja nas na wybor
na podstawie przestanek jedynie o duzym stopniu prawdopodobienistwa, w oparciu o na-
sze dotychczasowe doswiadczenie, doswiadczenie innych lekarzy i statystyke. Czy stan
noworodka z ekstremalnie maltg masg ciata urodzonego przed 25. tygodniem ciazy z ob-
jawami uogélnionego zakazenia, niewydolno$cig wielonarzadowa, nieustepujacag mimo
agresywnego leczenia, z potwierdzonym krwawieniem IV stopnia do centralnego uktadu
nerwowego, mozna uznac za beznadziejny, ktéry uzasadniatby odstapienie od uporczy-
wej terapii? Doswiadczenie wielu lekarzy podpowiada, ze tak, ale tez wielu innych dos-
wiadczylo rzadkich przypadkéw tzw. cudownych uzdrowieni po wielotygodniowych des-
perackich dzialaniach z ich strony albo juz po zrezygnowaniu z terapii. Musimy wiec
uznacd fakt, ze zadna najspéjniejsza koncepcja etyczna nie zwolni lekarzy z ryzyka nie-
trafnej decyzji. W konkretnej, szczegélowej sytuacji lekarz pozostaje sam jedynie z wlas-
nym sumieniem i bagazem doswiadczen, ktére musza mu wystarczy¢ w podejmowaniu
tych zwykle nieodwracalnych decyzji, a takze zmierzy¢ sie z ich konsekwencjami'*.

Hipokryzja bytoby twierdzenie, ze w polskiej rzeczywistosci nie sa stosowane inne
rozstrzygniecia, niz te plynace z nauki Ko$ciola. Nie Zyjemy na pustyni, pelnymi gars$-
ciami korzystamy ze zdobyczy zachodniej kultury zaréwno technologicznych, jak i sys-
temowych i tym samym, tak jak dylematy zachodniej liberalnej kultury staly sie réwniez
naszymi dylematami, tak ich debaty etyczne sg z uwaga analizowane przez polskich
przedstawicieli nauk humanistycznych i medycznych. I cho¢ tylnymi drzwiami, to jednak
rozwigzania etyki liberalnej przedarly sie przez mury polskiego katolicyzmu. Stalo sie
tak przede wszystkim w wyniku zmian systemowych, czyli wraz ze zmiang dystrybucji
srodkéw. W Polsce w neonatologii poruszamy sie w okreslonej rzeczywistosci, nazwijmy
administracyjno-prawnej. Od polowy lat dziewieddziesiatych w Polsce obowiazuje
trzystopniowy system opieki nad matka i dzieckiem (tj. perinatalnej). Zgodnie z obowia-
zujacymi w tym systemie regulami, w zaleznosci od stopnia wystepujacych zaburzeri,

" Wywiad z prof. Januszem Gadzinowskim. Zycie dluzsze niz tydzier. ,Rzeczpospolita” z dnia
21 stycznia 2006 r.
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noworodek, a w optymalnych warunkach matka z rozpoznang prenatalnie dysfunkcja
plodu, przekazywani sa ze szpitala o nizszym poziomie referencyjnosci na poziom wyz-
szy, w ktérym zaréwno kwalifikacje personelu, jak i wyposazenie zapewnia wymagana
pomoc. Wprowadzenie tego systemu, ktéry od lat z powodzeniem funkcjonuje w wielu
zachodnich krajach, to wynik wieloletnich staran, ktérych celem bylo ograniczanie roz-
proszenia funduszy przeznaczonych na pomoc neonatologiczna. U podstaw przyjecia
tego 3-stopniowego systemu i dystrybucji $rodkéw lezg zalozenia etyki o charakterze
utylitarnym - jak najwiecej dobra dla jak najwiekszej liczby noworodkéw.

Na efekty nie trzeba bylo dlugo czekac, w krétkim czasie zaobserwowano wyrazng
poprawe jako$ci opieki neonatologicznej. Niemniej po kilku latach funkcjonowania tego
sytemu, obok niewatpliwych korzy$ci, widac¢ tez wady, ktére zostaly wygenerowane
gléwnie w efekcie ,,pulapki centralizacji”. Skoncentrowanie §rodkéw zaréwno finanso-
wych, jak i personelu z najwyzszymi kwalifikacjami w szpitalach z III stopniem referen-
¢ji naturalnie ,odciazylo” pozostale szpitale. Personel regionalnych oddzialéw neo-
natologicznych coraz rzadziej podejmuje sie leczenia chorego noworodka, uzasadniajac
to przede wszystkim brakiem funduszy, ale czesto ukrytym motywem jest coraz mniej-
sze doswiadczenie w postepowaniu z takimi dzie¢mi. W efekcie caly ciezar leczenia pa-
tologii przejely szpitale o najwyzszej referencyjnosci, co powoduje ich przeciazenie, nie
tylko liczba leczonych noworodkéw, ale réwniez personelu, ktéry za nieporéwnywalnie
wieksza prace jest podobnie wynagradzany, jak ich koledzy z oddzialéw regionalnych'.

Innego rodzaju dylemat wystepuje w szpitalach, zwykle tych o najwyzszym stopniu
referencyjnosci, w sytuacji rozdzialu przeznaczonych im §rodkéw finansowych. Czesto
pojawia sie wéwczas watpliwos¢, czy fundusze przeznaczyc na zakup bardzo drogiego,
sprzetu najnowszej generacji (np. ECMO - pozaustrojowy system utlenowania krwi),
ktory moze uratowac zycie kilku noworodkéw w ciggu roku, czy przeznaczyc¢ te pienia-
dze na uzupelnianie podstawowego parku sprzetowego (respiratory), niezbednego do
ratowania w tym samym czasie zycia kilku setek noworodkéw. Zwykle ostatecznie wy-
grywa wowczas utylitarny rachunek korzysci.

Na koricu tych rozwazan chcieliby$my zwrdécié uwage na kwestie opieki nad dzieémi
z defektami fizycznymi i umystowymi. Poniewaz wiele tych dzieci nie przezyloby, gdyby
nie mozliwo$ci dostepne dzisiejszej neonatologii, czujemy sie za nie odpowiedzialni.
Zwykle te dzieci pozostaja pod nasza opieka przez wiele lat i przez co jesteSmy §wiad-
kami, z jakimi problemami przyszlo sie im 1 ich rodzinom zmierzy¢. Z przykroscia musi-
my skonstatowac, ze stan tej opieki po wypisaniu z oddzialéw neonatologicznych po-
zostawia wiele do zyczenia i znacznie odbiega od standardéw w innych krajach. Nawet

' Gadzinowski]. Neonatologia i etyka. Eutanazja, red. Gadzinowski J., Wisniewski J. Humaniora,
Poznan 2003 s. 15-20
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najwieksze zaangazowanie rodzicéw, pediatréw i wolontariuszy nie wystarczy, jezeli nie
zapewni sie rodzinom wychowujacym takie dziecko pomocy zaréwno finansowej, jak
i instytucjonalnej. W kraju, w ktérym uznaje sie, ze kazde zycie jest sacrum, nie mozna
poprzestaé na legislacji ustaw o ochronie zycia, bo jezeli nie idzie za tym konkretna
1 adekwatna pomoc, s3 to postulaty, ktérych bezwzgledne respektowanie w pewnych
sytuacjach bywa nawet okrutne. Wobec niewystarczajacego zaangazowania paristwa
w ochrone dzieci juz narodzonych, ale wymagajacych wielkich §rodkéw, by ich zycie
bylo godne, decyzje neonatologéw sa tym bardziej tragiczne, ze ich konsekwencje pro-
wadza zwykle do dramatycznych zmian w rodzinach uszkodzonych dzieci nie tylko
natury psychicznej, spolecznej, ale réwniez ekonomiczne;j.

Zakonczenie

Primum non nocere; Salus aegroti suprema lex — przede wszystkim nie szkodzié
idobro pacjenta dobrem najwyzszym. Przez wieki te dwie zasady stanowily podstawowe
reguly etyki lekarskiej. Obecnie obowiazek ich respektowania poddawany jest dyskusji.
Jest to wynik ogromnych zmian w rzeczywisto$ci medycznej. Ogromny postep nauk
biomedycznych spowodowal, ze mozliwym jest ratowanie ludzkiego zycia i utrzymy-
wanie go nawet w formie nieswiadomej wegetacji, czesto wbrew naturze. Naturalnie
taka sytuacja zrodzita watpliwosci, czy w kazdym przypadku najwyzszym dobrem pacjen-
ta jest bezwzgledna ochrona jego zycia, jak postulowata tradycyjna etyka. Czy w swietle
tak duzych mozliwosci terapeutycznych mozemy oceniaé wartosc zycia w oderwaniu od
jego jakosci? Czy - jezeli istnienie takiej zaleznosci uznajemy - to czy istnieje taki prog
jakosci zycia, ponizej ktérego sens zycia jest problematyczny? To sa pytania, ktére dre-
cza nie tylko etykéw, teologéw, ale réwniez, a moze przede wszystkim, medykéw,
bowiem odpowiedzi moga mie¢ konkretne implikacje praktyczne w postepowaniu wo-
bec chorego. Jak jednak prébowaliSmy wykazaé, wobec tak wielu zmiennych, przed
jakimi staje lekarz w konkretnej sytuacji medycznej, proponowane reguly i zasady
etyczne czy regulacje prawne nie zwolnia go od ryzyka moralnego, zwigzanego z wybo-
rem postepowania wobec chorego.

Neonatology — ethics and pragmatism

Incredible advances in medical treatment and technology caused a decrease in newborn mor-
tality as well as increase in survival of infants with serious functional and structural deficiencies.
This situation creates numerous medico-legal and ethical dilemmas strictly associated with value
of life with serious dysfunctions. This review presents the main bioethical options concerning
the value of newborn life, usefulness of these rules in problematic situations and reasons for
domination of one of these ethical points of view in practical decisions.

Key words: sanctity of life, quality of life, neonatal ethical dilemmas
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