ETIKA V NEONATOLOGII

Groningensky protokol - eutanazia t’aZko chorych novorodencov

Helena Drobna

SZU v Bratislave, subkatedra neonatologie

Ako riesia t’azZko chorych a neliecite'nych no-
vorodencov v Holandsku
Neonatolégovia su opakovane postaveni pred dile-
mu ¢i diet’a d’alej resuscitovat’, pokracovat’ v liecbe
neliecitel'ného, ¢i predlzovat’ utrpenie t'azko pos-
tthnutého novorodenca. Je to obrovsky problém
a rozhodovaci proces je velmi tazky. Konsen-
sus 2000, ktory hovori o situdciach, kedy resuscita-
ciu neza¢iname a za akych podmienok resusciticiu
ukoncujeme, sa vyjadruje k resuscitacii t'azko posko-
denych novorodencov (Niermeyer S., Kattwinkel J.
et al. 2000). Dava usmernenia iba pre zlomok situa-
cif, ktoré mézu vzniknat. Aj pri tomto postupe je
délezité rozhodnutie, ku ktorému dospeju rodic¢ia
diet’at’a. Vo svete st zndme rozne riesenia. Preto
sme sa rozhodli oboznamit’ vas s riesenim, ktoré je
legalizované v Holandsku. Umozfnuje pouzitie
eutanazie za presne stanovenych alegislativne
podlozenych podmienok.

Eutanazia je slovo gréckeho pévodu a doslov-
ne sa da prelozit’ ako ,,dobrd smtt." Je zlozené
z dvoch casti, kde eu znamena dobre a thanatos

>

smrt’.

Groningensky protokol - eutanazia t’aZko
chorych novorodencov - (PREKLAD)
(Verhagen, E., Sauer, P. 2005)

Z 200 tisic deti narodenych v Holandsku kazdy rok
okolo 1000 zomrie pocas prvého roku zivota. Pre
priblizne 600 z nich predchddza smrti rozhod-
nutie lekarov o ukonéeni zivota. Diskusie o zacati
a pokracovani lie¢cby novorodencov s vaznymi
zdravotnymi problémami su jednym z najkompliko-
vanejsich casti pediatrickej praxe.

Hoci technologicky vyvoj poskytol nastroje
na rieSenie mnohych nasledkov vrodenych ano-
malif a predc¢asného pérodu, je velmi t’azké rozhod-
nat’, kedy zacat’ a kedy ukoncit’ lie¢bu a intenzivou
starostlivost’ v konkrétnych pripadoch. Este t'azsie
st rozhodnutia u novorodencov, ktor{ maju vazne
ochorenia alebo poskodenia spojené s utrpenim,
ktoré nemoéze byt zmiernené alebo u ktorych nie
je ziadna nadej na zlepsenie.

Utrpenie je subjektivny pocit, ktorjy nemédze
byt’ objektivne merany ani u dospelych, ani u deti.
Akceptujeme vsak, ze dospeli mo6zu vyjadrit’,
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ze ich utrpenie je neznesitelné. Deti nevedia
vyjadrit’ svoje pocity recou, ale robia to réznymi
typmi kriku, grimasovanim a reakciou na kfmenie.

Stupnica bolesti pre novorodencov, zalozena
na zmenach vitalnych znakov (krvny tlak, frekven-
cia srdca, dychanie) a pozorovanom spravani,
méze byt pouzita na urcenie stupnia diskomfortu
a bolesti. Skiseni osetrovatelia a rodic¢ia st schopni
urcit’ stupefl utrpenia novorodenca rovnako ako
stupen ul'avy sposobenej liecbou alebo inymi opat-
reniami.

V Holandsku je eutanazia pre svojpravnu
osobu starsiu ako 16 rokov legilne akceptovana
od roku 1985. Otazka, ktora teraz vyvstava, je, ¢i
procedira na zamerné ukoncenie Zivota je tiez ak-
ceptovatel'na u novorodencov a detf napriek skutoc-
nosti, ze tito pacienti nemo6zu vyjadrit’ svoju vlastni
vOlu, alebo musia deti z ochoreniami spojenymi
s tazkym a pretrvavajucim utrpenim byt udrZzo-
vané nazive, ked’ ich utrpenie nemoze byt primera-
ne znizené.

V Holandsku, ako aj vo vsetkych ostatnych
krajinach, ukoncenie niecicho Zivota okrem za
extrémnych podmienok je povazované za vrazdu.
Zivot v utrpeni, ktoré nemdze byt zmiernené Zad-
nym sposobom, moéze byt povazovany za jednu
ztychto extrémnych podmienok. Priavna kontrola
nad eutanaziou novorodencov je zalozena na lekaro-
vej vlastnej sprave a nasledovanej hodnotenim krimi-
nalneho prokuratora.

Na zabezpecenie vsetkych potrebnych informdcii
pre hodnotenie a aby sme predisli vysluchom poli-
cajtov, vyvinuli sme protokol znamy ako Groningen-
sky protokol pre pripady, kedy je prijaté rozhodnutie
aktivne ukoncit’ zivot novorodenca. V poslednych
mesiacoch bola medzindrodna tla¢ plna strasi-
delnych sprav a nedorozumeni spojenych s tymto
protokolom.

Deti a novorodenci, u ktorych mézu byt’ prijaté
takéto zivot konciace rozhodnutia, mézu byt’
rozdelené do troch kategorii:

1. 'V prvej su deti bez sance na prezitie. V tejto
skupine su deti, ktoré umrd kratko po poérode,
naprieck optimalnej starostlivosti s najnovsimi
lokéalne dostupnymi metédami. Tieto deti maja
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t'azké zakladné ochorenie ako napr: hypoplazia
plic alebo oblic¢iek.

2. Deti v druhej skupine maji vel'mi zIlu prog-
nézu; su zavislé na intenzivnej starostlivos-
ti. Tito pacienti méZzu prezit’ po obdob{ in-
tenzivnej starostlivosti, ale ocakavania
ohladne ich budiceho stavu st velmi zlé.
St to deti s azkymi abnormalitami mozgu
alebo rozsiahlymi poskodeniami organov spéso-
benych extrémnou hypoxémiou. Ak tieto deti
mozu prezit’ obdobie intenzivnej starostlivosti
maju, extrémne zIu prognézu a zIa kvalitu Zivota.

3.V tretej skupine su deti s beznddejnou prog-
nézou, ktoré zazivaji podla nazoru rodicov
a lekarskych odbornikov neznesitel'né utrpenie.
Hoci je to tazké abstraktne definovat’, v tejto
skupine su pacienti, ktorf nie st zavisli na inten-
zivnej starostlivosti, ale pre ktorych je predpo-
vedatelna velmi nizka kvalita Zivota spojena
s trvalym utrpenim. Napriklad diet'a snajt’az-
sou formou $pina bifida bude mat’ mimo-
riadne nizku kvalitu Zivota aj po mnohych
operaciach. Do tejto skupiny patria aj deti,
ktoré prezili vd'aka intenzivnej starostlivos-
ti, ale u ktorych je jasné, ze po ukonceni
intenzivnej starostlivosti kvalita ich Zivota bude
velmi nizka a nie je Ziadna Sanca na jej zlepse-
nie. Rozhodnutie nezacat’ alebo prerusit’ Zivot
predlzujicu liecbu u novorodencov bez sance
na prezitie sa povazuje za dobri prax lekarov
v Eurdépe aje akceptovatelné aj pre lekarov
USA. Vicsina takychto deti zomiera oka-
mzite po prerusen{ liecby.

Neonatolégovia v Holandsku a vi¢sina neonatol6-
gov v Burépe je presvedéena, ze intenzivna starost-
livost’ nie je sama o sebe cielom. Je prostriedkom
nielen na to, aby diet’a prezilo, ale aby malo aj ak-
ceptovatelnd kvalitu Zivota. Zriecknutie sa, alebo
nezacatie zivot predlzujicej liecby u deti v druhej
skupine je akceptovatel'né pre tychto neonatolé-
gov ako aj zdravotnicky tim a aj rodicia si presved-
ceni, ze liecba nie je v najlepSom zaujme diet’at’a,
pretoze vyhliadky st extrémne slabé.

Pri pacientoch z tretej kategdrie je Zivotne
dolezité pre lekarsky tim, aby mal tak presna
prognoézu, ako je len mozné, aby o nej mohli ho-
vorit’ s rodi¢mi. Musia byt” pouzité vSetky dostup-
né prostriedky, aby sa zmiernila silna bolest’ a dis-
komfort.

Su vsak okolnosti, kedy napriek vsetkym prija-
tym opatreniam utrpenie nemoéze byt’ zmiernené
a zlepSenie nemozno ocakavat’. Ked st aj rodicia
aj lekari presvedceni, ze prognéza je velmi zIa,
moézu sa rozhodnat’, ze smrt’ moéze byt” human-
nejsia ako pokracujaci zivot. Za podobnych pod-
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mienok moéze v Holandsku osoba stardia ako
16 rokov poziadat’ o eutanaziu. Novorodenci vsak
nemozu ziadat' o eutanaziu a takato Zziadost’ rodi-
¢ov, ktoti vystupuju ako zastupcovia svojho diet’at’a,
je podla holandskych zakonov neplatna.

Znamena to, ze eutanazia u novorodenca je vzdy

zakazana? My sme presvedcen, Ze Zivot ukoncujice

opatrenia moézu byt akceptovatelné za velmi pris-
nych podmienok v tychto pripadoch:

+ rodi¢ia musia plne sthlasit’ na zaklade do-
kladného vysvetlenia podmienok a prognéz;
tim lekarov, v ktorom je aspofl jeden »nie pria-
mo« zuacastneny na starostlivosti o tohto pa-
cienta, musi suhlasit’;

+ podmienky a prognéza musia byt’ velmi dobre
definované, ak rozhodnutie bolo vykonané
adiet’a zomrelo, vonkajsi pravny organ musi
urcit’, ¢i rozhodnutie bolo odovodnené a vset-
ky potrebné procediry boli dodrzané.

Narodny prieskum neonatolégov v Holandsku uka-
zal, ze kazdy rok sa vyskytne 15-20 pripadov eutana-
zie novorodencov, ktorf by boli zaradeni do tretej
skupiny. Podl'a holandskych zdkonov je povinnost’
lekara archivovat’ amrtny list, ked’ pacient zomrel
z prirodzenych dévodov. Ak pacient zomrel po eu-
tanazii, nemozno to povazovat’ za prirodzené. Lekar
musi informovat’ sidneho patologa, ktory vysetri
telo a informuje prislusného prokuratora, ktorého
urad vyhodnocuje kazdy pripad vo svetle apliko-
vatel'nych zakonov a pravnej Cistoty. Sudny pa-
tolég prezentuje pripad spolu sjeho vlastnym
nazorom kolégiu generalneho prokuratora, ktorého
Stytia ¢lenovia rozhodnu ¢i zalovat’, alebo nie. Ko-
necné rozhodnutie robi minister spravodlivosti. Dva
sudne pripady rozhodnuté v polovici 90.
rokov ohladne eutanazie deti v Holandsku
poskytujui iste voditko ako pre pravnikov, tak i pre
lekarov. V prvom pripade lekar ukoncil zivot
novorodenca, ktory mal extrémnu formu $pina
bifida. V druhom pripade lekar ukonéil zivot
novorodenca, ktory mal trizémiu 13.

V obidvoch pripadoch bola vel'mi nizka $anca na
prezitie a na extrémne utrpenie, ktoré nemohlo byt’
zmiernené. V oboch pripadoch sud rozhodol, Ze
postupy vyhovovali poziadavkim na spravnu lekar-
sku prax. Hoci tieto sidne rozhodnutia slazili ako
ist¢ vodidko, mnohé organizicie sa opakovane
dozadovali jasnejsicho vyjadrenia, argumentujuc,
ze multidisciplinarna komisia so zastupcami z ob-
lasti mediciny, prava a etiky by bola sposobilejsia
ako sudca pri posudzovani takychto pripadov. Oca-
kava sa, ze lekari by o mnoho ochotnejsie po-
davali spravy takejto komisii ako prokuratorovi.
Holandska vlada vsak nevytvorila takuto komisiu



ani neposkytla iné pokyny napriek tomu, Ze to opa-
kovane sPubovala od roku 1997.

V Holandsku bolo za poslednych 7 rokov hlase-
nych prislusnym prokuratorom 22 pripadov eutans-
zie u novorodencov. Nedavno nim bolo dovolené
prezriet’ tieto pripady. Vsetky sa tykali detf s vel'mi
t'azkou formou $pina bifida. Vo vicsine pripadov
(17 z 22) bol konzultovany multidisciplinarny tim
odbornfkov na spina bifida. V zostavajicich piatich
ptipadoch boli konzultovani minimélne dvaja neza-
vislf lekarsky odbornici. Lekari zaloZili svoje rozhod-
nutie na pritomnosti t'azkého utrpenia bez nadeje na
zlepsenie (pozti tab. 1). Rozhodnutia boli vzdy uro-
bené a plne schvalené obidvoma rodi¢mi. Prokura-
tor pouzil $tyri kritéria na hodnotenie kazdého pripa-
du: pritomnost’ beznadejného a neznesitelného
utrpenia, vel'mi nizka kvalita Zivota, rodicovsky su-
hlas, konzultacia s nezavislym lekarom, sthlas osetru-
juceho lekara a vykonanie procedury podla akcepto-
vatelnych lekarskych standardov.

Zaver vo vsetkych 22 pripadoch bol, Ze pozia-
davky na spravnu lekarsku prax boli splnené. Ziaden
s lekarov nebol obzalovany. Vzhl'adom na vysledky
narodného prieskumu, ktoré hovoria, Ze takéto pro-
cedury su vykonané u 15-20 novorodencov za rok,
skuto¢nost’, ze v priemere tri takéto pripady sa hla-
sené rocne, naznacuje, ze vacsina ptipadov jednodu-

cho nebola hlasena. My verime, Ze vsetky pripady
musia byt’ hlasené, ak krajina ma zabranit’ nekontro-
lovanej a neodévodnenej eutanazii a ak mame disku-
tovat’ o tomto probléme vetejne, a tak d’alej zdoko-
nalit’ normy o eutanazii novorodencov. S tymto
ciefom sme v uzkej spolupraci s okresnym pravnym
zastupcom vyvinuli protokol v roku 2002. Protokol
obsahuje vSeobecné navody a $pecifické poziadavky
suvisiace s rozhodnutim o eutanazii a jej implemen-
tovanim. Musi byt’ splnenych pit’ lekarskych pod-
mienok, ostatné kritéria si podporné, navrhnuté na
objasnenie rozhodnutia a ulahcenie posudenia (vid
tab. 2). Postup podl'a protokolu nezarucuje lekarovi,
ze nebude obvineny. Od zavedenia tohto protokolu
nasa skupina nahlasila 4 pripady, v ktorych sme
vykonali umyselné postupy na ukoncenie Zivota
novorodenca. Ziadny neskoncil obvinenim. Dilema
o rozhodnuti ukoncenia zivota novorodenca s vel'mi
nizkou kvalitou Zivota a podla vsetkého neznesitel-
nym utrpenim a ziadnou nadejou na zlepsenie je zdie-
Pana vsetkymi lekdrmi na svete. V Holandsku je po-
vinné hlasenie a s pomocou protokolu a naslednym
hodnotenim eutanazie novorodenca nam pomaha
objasnit’ rozhodovaci proces. Tento pristup je vhod-
ny do nasho pravneho a socialneho systému, ale nie
je jasné, do akej miery bude pouzitelny aj v inych
krajinach.

Tab. 1: Okolnosti pouzité na podporu rozhodnutia ukonéit’ Zivot novorodenca v 22 pripadoch

Okolnosti Pocet pripadov (7o)

Extrémne nizka kvalita zivota (utrpenie)

V zmysle funkénej neschopnosti, bolesti, diskomfortu, zlej progné- 22 (100 %)

zy, beznadeje

Predpokladany nedostatok samostatnosti 22 (100 %)
Predpokladana neschopnost’ komunikacie 18 (82 %)
Ocakavana zavislost’ na nemocnici 17 (77 %)
Ocakavany dlhy Zivot 13 (59 %)
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Tab. 2: Gronningensky protokol na eutanaziu novorodencov (Verhagen, E., Sauer, P. 2005)

+ Diagnéza a prognéza musia byt isté

lekarom
+  Obaja rodicia musia dat’ informovany suhlas

TANAZII
Diagnéza a prognéza

nie diagnozy

konsensus

obidvoje

Rozhodnutie o eutanazii

sensus

Konzultacie

Realizacia (implementation)

« Popiste dovody zvolenej metédy eutanazie
Kroky vykonané po smrti
« Popiste nalez pitvy ohliadac¢a mftvol

a genetické konzultacie

POZIADAVKY, KTORE MUSIA BYT SPLNENE

+  Beznadejnost’ a neznesitelné utrpenie musia byt’ ptitomné

« Diagnéza, prognéza a neznesitelné utrpenie musia byt’ potvrdené aspon jednym nezavislym
+  Procedura musi byt’ vykonana podla akceptovanych lekarskych standardov

INFORMACIE POTREBNE NA PODPORU A OBJASNENIE ROZHODNUTIA O EU-

 Popiste vsetky relevantné lekarske daje a vysledky diagnostickych vysetrenf pouzitych na stanove-
*  Vymenujte vsetkych ucastnikov rozhodovacieho procesu, vietky vyslovené nazory a konecny
+  Popiste, ako bola uréena prognéza z hladiska dlhodobého zdravia

« Popfste, ako bol urceny stupen utrpenia a ocakavana dlzka Zivota

« Popiste dostupnost’ alternativnej lie¢by, alternativne spésoby, zmiernenie utrpenia, alebo
« Popiste liecbu a jej vysledky pred rozhodnutim o eutanazii

« Popiste, kto zahajil diskusiu o moznej eutanazii a v ktorom momente

+ Vymenujte okolnosti/avahy, ktoré podnietili rozhodnutie

«  Vymenujte vSetkych ucastnikov rozhodovacieho procesu, vsetky vyslovené nazory a kone¢ny ko-

« Popiste sposob, akym boli informovani rodicia a ich ndzory

+ Popiste lekara alebo lekarov, ktorf dali druhy nazor (meno a kvalifikacia)
+  Vymenujte vysledky vysetreni a odporucania, ktoré urobil/i konzultujici lekér alebo lekari

« Popiste skutocnu proceduru eutanazie (Cas, miesto, ucastnikov a podanie lieciva)

« Popiste, ako bola eutanazia hlasend prokuratire
 Popiste, ako st rodicia podporovani a ako je im radené
« Popiste planované sledovanie pripadu, ktoré zahffia posudok pripadu, posmrtné vysetrenie

Pravna uiprava eutanazie v Slovenskej republike
Pripady eutandzie postihuje sicasny trestny zakon
§219 ako trestny cin vrazdy, §207 ako trestny cin
neposkytnutia pomoci,§ 221-224 ako trestny cin
ubliZenia na zdravi a §230 ako trestny ¢in dcasti na
samovrazde.
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