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Sazetak

Napredak medicine i tehnologije u proteklih nekoliko desetlje¢a doveo je do znacajnog
porasta stope prezivljavanja kriticno bolesne i/ili ekstremno nezrele nedonos¢adi. Unato¢ sve
vecoj stopi prezivljavanja i razvoju sve sofisticiranije tehnologije, postoje situacije u kojima
intervencije intenzivne medicine ne mogu izlijeciti pacijenta nego mogu samo produziti
proces umiranja, dok kod dijela onih koji preZive ozbiljna bolest i nedonesenost ostavlja
trajne posljedice koje mogu nepovoljno utjecati na kvalitetu Zivota tih osoba. Navedeno
otvara niz etickih pitanja i dilema te se u sve ve¢oj mjeri propitkuje treba li spaSavati ljudski
zivot pod svaku cijenu.

Ciljevi ovog istrazivanja su ispitati stavove lije¢nika zaposlenih u neonatoloSkim odjelima u
Hrvatskoj vezane uz donoSenje odluka o zavrSetku Zivota/obustavi lijecenja pedijatrijskih
pacijenata te usporediti stavove lijeCnika u Hrvatskoj sa stavovima lije¢nika u ostalim
europskim zemljama i Ujedinjenim Americkim Drzavama.

U istrazivanju je sudjelovalo 60 lijecnika zaposlenih u neonatoloSkim odjelima u Hrvatskoj
(koji cine otprilike dvije tre¢ine ukupne populacije lijeCnika zaposlenih u neonatoloSkim
odjelima). U istrazivanju smo koristili modificiranu verziju upitnika o etickom odlucivanju
vezanom uz zavrSetak zivota u jedinicama intenzivnog lije¢enja nedonoscadi koji je koriSten u
EURONIC projektu (Cuttini i sur., 1996).

Nasi rezultati su pokazali da, sukladno s rezultatima ostalih istrazivanja provedenih u Europi i
Sjevernoj Americi, velik broj lijecnika smatra odluku o obustavi lijecenja eticki opravdanom
u situacijama kada je izvjesno da ¢e pacijent umrijeti i kada se ocekuje da ¢e imati znacajno
naruSenu kvalitetu zivota. Veéina lije¢nika smatra da je odluku o obustavi lije¢enja potrebno
donijeti u suradnji s djetetovim roditeljima, no isti¢u tesko¢e u komunikaciji s roditeljima kao
¢imbenik koji otezava taj proces. Kada se odluka o obustavi lijeCenja donese, lijecnici su
skloniji pasivhom nezapoc€injanju lijecenja u usporedbi s njegovim aktivnim prekidanjem, pri
¢emu je eutanazija neprihvatljiva velikom broju lije¢nika. U kontekstu Hrvatske, rezultati
ovog istrazivanja isticu potrebu za donoSenjem struc¢nih smjernica vezanih uz obustavu
lijeCenja u neonatologiji te sugeriraju liberalizaciju zakona na nain da se u vecoj mjeri

dozvoli obustava lijecenja.

Kljuéne rije¢i: odluke o zavrSetku Zivota, stavovi lije¢nika, neonatologija, roditelji, etika,

obustava intenzivnog lije¢enja, ustezanje lijeenja, prekid lijeenja, eutanazija



Abstract

Advances in medicine and technology over the past few decades have led to a significant
increase in survival of critically ill and/or extremely preterm neonates. Unfortunately, in
some cases, intensive care interventions cannot cure the patient but only prolong the
process of dying. In some patients, severe illness and prematurity leaves permanent
consequences that can significantly impair their quality of life. This raises a number of
ethical questions and dilemmas, and it is increasingly questioned whether human life
should be saved at all costs.

The objectives of this study are to examine the attitudes of neonatologists in Croatia
regarding end of life decisions/forgoing treatment in pediatrics and to compare the
attitudes of physicians in Croatia with the attitudes of physicians in other European
countries and the United States.

The study involved 60 pediatricians employed at neonatology departments in Croatia
(approximately two-thirds of the total population of physicians employed at
neonatology departments ih Croatia). In the study, we used a modified version of the
questionnaire developed for the EURONIC Project on “Parents' information and ethical
decision-making in neonatal intensive care units: staff attitudes and opinions” (Cuttini et
al.,, 1996).

We have found that, consistent with the results of other studies conducted in Europe
and North America, majority of physicians consider the decision to forgo treatment
ethically justified when the patient's condition is fatal and when a significantly impaired
quality of life is expected upon survival. Most physicians believe that the decision to
continue or forgo treatment should be made together with the child's parents, but point
out the difficulties in communicating with parents as a factor that complicates this
process. When a decision to forgo treatment is made, physicians are more likely to
passively withold treatment compared to its active withdrawal. Euthanasia is
unacceptable to a majority of physicians. In the context of Croatia, the results of this
research emphasize the need for the development of professional guidelines related to
forgoing treatment in neonatology and suggest the liberalization of the law in a way that

allows witholding/withdrawal of treatment in a greater extent.

Keywords: end-of-life decisions, physician attitudes, neonatology, parents, ethics,

forgoing intensive care, witholding treatment, withdrawing treatment, euthanasia
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UVOD

Osnovni zadaci medicine su ublazavanje patnje, vracanje zdravlja, odrzavanje zivota i
sprecavanje bolesti (Hastings Centre Report, 1992). Nagli razvoj medicine u posljednjih
nekoliko desetlje¢a doveo je do razvoja tretmana koji pacijente mogu odrzati na Zivotu u
okolnostima u kojima to prije nije bilo mogu¢e. U nekim situacijama primjena medicinske
tehnologije, iako uspjesno odrzava pacijenta zivim, nije u stanju umanjiti patnju, izlijeciti
bolest niti mu pruziti osje¢aj osobne dobrobiti, a Cesto i sam tretman u kombinaciji sa
zdravstvenim stanjem moze povecati ili produljiti bol i1 patnju. Ovo je posebno izraZzeno u
neonatologiji, gdje je, upravo zahvaljuju¢i tehnoloSkim dostignu¢ima, znacajno porasla stopa
prezivljavanja kriti¢no bolesne i/ili ekstremno nezrele nedonoscadi. Unato¢ sve vecoj stopi
prezivljavanja i pojacanoj uporabi sve sofisticiranije tehnologije, postoje situacije u kojima se
sve intervencije intenzivne medicine pokazu neucinkovitima te samo produze proces umiranja
1 sukladno s tim, patnju djeteta i roditelja. Kod dijela onih koji preZive, ozbiljna bolest i
nedonesenost ostavlja trajne posljedice koje mogu nepovoljno utjecati na kvalitetu Zivota tih
osoba. Situaciju dodatno komplicira ¢injenica da Cesto ne postoji sigurnost oko potencijalnih
ishoda lijecenja i nije moguce predvidjeti hoce li odabrani tretman samo produljiti patnju, ili
¢e rezultirati koristima za dijete.

Sve navedeno otvara niz etickih pitanja i dilema te se u sve ve¢oj mjeri propitkuje treba li
spaSavati ljudski zZivot pod svaku cijenu, odnosno otvara se pitanje subjektivne dobrobiti i
kvalitete zivota. Radovi koji se bave ovom tematikom pocetno su bili teoretske prirode, dok
se u posljednje vrijeme sve viSe javljaju istrazivanja koja ispituju stavove i praksu direktno
ukljucenih sudionika (zdravstvenih djelatnika i1 roditelja bolesne djece) o navedenim
pitanjima.

Najcesca pitanja koja se javljaju u tim radovima su: Je li eticki opravdano ne zapoceti ili
prekinuti lije¢enje? Ako da, na koji nacin, u kojim situacijama i na temelju kojih kriterija? I
na kraju, na koji nacin se donosi ta odluka, odnosno trebaju li roditelji biti ukljuceni u
odlucivanje?

Iako na navedena pitanja ne postoje jednoznacni odgovori, u daljnjem tekstu ¢emo prikazati
preporuke stru¢nih drustava i1 rezultate teoretskih i znanstvenih radova publiciranih u

posljednjih dvadesetak godina u koji su se bavili pitanjem opravdanosti donoSenja odluke o



zavrietku Zivota/obustavi intenzivnog lije¢enja', ¢imbenicima za koje lije¢nici navode da
utjecu na donoSenje te odluke, postupcima koji su im u tom procesu prihvatljivi te stavovima

o tome u kojoj mjeri bi roditelji trebali biti ukljuceni u odlucivanje.

Prihvatljivost obustave intenzivnog lijecenja u neonatologiji

Kvaliteta Zivota nasuprot intrinzi¢noj vrijednosti Zivota

U istrazivanjima koja su ispitivala ¢imbenike koji utjecu na stav i postupanje lije¢nika vezano
uz zapocinjanje, nastavak ili prekid lijecenja pokazalo se da vaznu ulogu ima stav lije¢nika o
vrijednosti ljudskog Zivota (Bilgen i sur. 2009, Daglas, Petousi, Poulios, 2017, Donohue i sur.
2010, Rebagliato i sur. 2000, Samaan, Cuttini, Casotto, Ryan, 2008). Imajuéi to u vidu,
razrjeSenje etiCkih dilema i pravilno postupanje u kontekstu gore spomenutih odluka moze se
promatrati iz dvije suprotstavljene pozicije: intrinzicne vrijednosti ljudskog Zivota
("vitalisticki pristup") s jedne, i kvalitete zivota ("pristup kvalitete zivota") s druge strane
(Orzalesi, 2010).

1z pozicije pobornika "vitalistickog pristupa" (tzv. "pro-life” pristup) Zivot bi trebalo odrzavati
pod svaku cijenu, neovisno o njegovoj kvaliteti. Prema tome, svako postupanje koje ubrzava,
potice ili dozvoljava pacijentu da umre se smatra neetickim i ne moze se opravdati. Pristase
ovog pristupa zalazu se za nediskriminativno zapoc€injanje intenzivnog lijecenja koje je
moguce prekinuti i zamijeniti palijativnom skrbi samo u situacijama kada je smrt neizbjezna i
lijecenje ju moze samo nakratko odgoditi (Orzalesi, 2010).

Iz pozicije pobornika "pristupa kvalitete Zivota" (tzv. "quality-of-life” pristup), vrijednost
ljudskog zivota odreduju odredene karakteristike osobe poput samosvijesti, samoodredenja i
mogucénosti interakcije s drugima. Prema ovom gledistu, zapocinjanje intenzivnog lijeenja
(nasuprot pruzanju palijativne skrbi) ima smisla ukoliko se njime osigurava minimalna
kvaliteta zivota pacijenta koja ukljucuje sposobnost osobnog razvoja, osjecaj srece ili
blagostanja 1 kapacitet za smislene socijalne interakcije (Orzalesi, 2010). Na zalost,
odlu¢ivanje na temelju ovog pristupa komplicira Cinjenica da ne postoje apsolutne i
op¢eprihvacene mjere kvalitete Zivota, ve¢ dozivljaj kvalitete Zivota predstavlja subjektivnu
kategoriju koja se mijenja ovisno o brojnim osobnim i okolinskim faktorima. Nadalje, ¢ak i

kada bi postojale objektivne mjere (u smislu zdravstvenih i kognitivnih ishoda), u velikom

1 U ovom radu se termini "odluka o zavrSetku zivota" i "odluka o obustavi intenzivnog lijecenja" koriste kao
sinonimi u kontekstu svih situacija u kojima lijecnici (ne)poduzimanjem odredenih aktivnosti direktno utjecu na trenutak
kada e pacijent umrijeti i na okolnosti procesa umiranja. Imajuci ovo u vidu, svi postupci koji se spominju u kontekstu
obustave intenzivnog lijecenja poduzimaju se s namjerom da se zZivot pacijenta zavrsi, odnosno nakon §to je donesena odluka
o zavrSetku zivota pacijenta.



broju slucajeva je po samom rodenju tesko predvidjeti obujam i intenzitet buducih teskoca

(Haward, Kirsenbaum, Campbell, 2011, Kluge, 2009).

Preporuke strucnih drustava vezane uz obustavu lijecenja

Prema europskim i ameri¢kim stru¢nim smjernicama, u trazenju odgovora na pitanje obustave
lijecenja, lijecnici bi se trebali voditi dvama osnovnim postulatima medicinske prakse:
najboljim interesom pacijenta i poStivanjem pacijentova prava na autonomiju u odlucivanju. S
obzirom da novorodence nije u stanju donijeti informiranu odluku, smatra se da su roditelji,
zbog njihove jedinstvene povezanosti s djetetom, ali 1 kao njegovi zakonski zastupnici, osobe
ovlasStene zastupati dijete. Stoga bi odluku o postupanju trebali donijeti lijecnici zajedno s
roditeljima, vodeci se najboljim interesom djeteta (Larcher i sur, 2015, Sauer i sur, 2001,
Weise, Okun, Carter, Christian, 2017).

Pristup lijeCenju koji je u najboljem interesu djeteta je onaj koji mu donosi vece koristi nego
Stete, pri cemu bi analiza Steta i koristi trebala ukljucivati ne samo klinicke ishode, ve¢ i
emocionalne, psiholoske i socijalne posljedice za dijete i njegovu obitelj (Larcher i sur., 2015,
Weise i sur., 2017). Iako postoje situacije u kojima je lako odvagnuti Stete 1 koristi lijecenja,
postoji 1 niz situacija u tzv. "sivom podrucju" u kojima donosSenje odluke nije jednostavno.
Ovo ukljucuje ekstremno nezrelu nedonoscad i teSko bolesnu djecu s neizvjesnim ishodima
kod koje nije moguce unaprijed procijeniti razmjere buducih zdravstvenih i intelektualnih
teSko¢a. U ovim situacijama ne postoji jednoznacan i univerzalan set pravila ili moralnih
principa koji bi vodio odluku o prekidu ili nastavku lijecenja te na kona¢nu odluku u znacajno
vecoj mjeri utjeCu osobne prosudbe koje su pod utjecajem prethodnog iskustva, kulturalnih i

osobnih stavova i vrijednosti osoba koje donose odluku (Stanak, 2020).

Rezultati istraZivanja stavova o prihvatljivosti obustave lijeCenja

Najvece europsko istrazivanje o stavovima vezanima uz obustavu intenzivnog lijecenja
provedeno je u sklopu EURONIC projekta (European Union Concerted Action Project,
Cuttini 1 sur. 1996) u razdoblju od 1996. do 1997. godine na uzorku od 1391 lije¢nika
zaposlenih u 142 jedinice intenzivnog lijeCenja nedonoscadi u 10 europskih zemalja
(Francuska, Njemacka, Velika Britanija, Italija, Nizozemska, Spanjolska, Svedska, Estonija,
Madarska i Litva) (Rebagliato i sur., 2000). Po uzoru na navedeno istrazivanje provedena su
sli¢na istrazivanja u Grckoj (Daglas i1 sur., 2017), Irskoj (Samaan 1 sur., 2008) i Turskoj
(Bilgen i sur., 2009).

Rezultati gore navedenih istrazivanja su pokazali da manjina neonatologa ima rigorozno



vitalisti¢ki stav te da se sa izjavom "posto je ljudski Zivot svet, neovisno o prognozi potrebno
je napraviti sve Sto je moguce kako bi se nedonosce odrzalo na zivotu" slaze 1-35%
neonatologa, ovisno o zemlji. Znacajno ve¢i postotak neonatologa koji se slaze s ovom
izjavom utvrden je jedino u Turskoj (74.8%) (Bilgen i sur., 2009). Najliberalniji (pro-Quality
of life) stavovi su evidentirani u Ujedinjenom Kraljevstvu i Nizozemskoj, nakon cega slijede
Francuska i Svedska, dok su najkonzervativniji stavovi (Pro-life) utvrdeni u Turskoj, nakon
Cega slijedi Greka, pa Madarska, Estonija, Litva i Italija. Spanjolska i Njemacka se nalaze
izmedu ove dvije krajnosti. Najvece varijacije u stavovima lijecnika utvrdene su u zemljama
sa restriktivnijom legislativom i ve¢im utjecajem religije (Italija, Spanjolska) (Rebagliato i

sur., 2000).

Kriteriji obustave lijecenja

Sukladno osnovnim postulatima medicinske prakse, lijeCnici navode da se prilikom
razmatranja ogranic¢enja u intenzivnom lijecenju vode najboljim interesom pacijenta (Grosek i
sur., 2016, Sauer, 2012), no procjena najboljeg interesa pacijenta varira i Cesto ovisi o
osobnom stavu vezanom uz vrijednost ljudskog zivota. U vecini istrazivanja se izbjegavanje
nepotrebne boli i patnje smatra legitimnim razlogom za obustavu/ograni¢avanje lije¢enja, dok
se na drugom mjestu najcesc¢e spominje iznimno loSa buduca kvaliteta Zivota pacijenta
(Adams, Tucker, Clark, Lechner 2020, Bucher i sur., 2018, Garr i sur., 2005, Sauer i sur.,
2013). U istrazivanju Sauera i suradnika (2013) provedenom u osam europskih zemalja
utvrdeno je da je obustava tretmana prihvatljiva u lije¢ni¢kim krugovima u svim zemljama u
slu¢aju kada se procijeni da je tretman Stetan za dijete (produljuje 1 izaziva patnju). U slucaju
kada se ocCekuje iznimno loSa kvaliteta zivota prekid tretmana prihvatljiv u Belgiji,
Francuskoj, Nizozemskoj i u odredenim situacijama u Svedskoj, dok obustava tretmana u
ovoj situaciji nije prihvatljiva u Njemackoj, Italiji i Portugalu. Sli¢ni rezultati dobiveni su u
istrazivanju Cuttini i suradnika (2009) u kojem je utvrdeno da vecina lije¢nika (73-100%,
ovisno o zemlji) smatra da je u slucaju terminalne bolesti obustava mjera intenzivnog
lijecenja prihvatljiva, dok je obustava lijeCenja u situaciji kada dijete moZe prezivjeti, ali sa
ozbiljnim neuroloskim posljedicama prihvatljiva neSto manjem broju lijecnika (42-89%
ovisno o zemlji). Obustavi lijeCenja u ovoj situaciji manje su skloni lijecnici u Italiji,
Spanjolskoj i Njemackoj (u usporedbi s lije¢nicima iz Francuske, Nizozemske, Ujedinjenog

Kraljevstva i Svedske) (Cuttini i sur., 2009).
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& u slu¢aju terminalne bolesti

& u slucaju teskih neuroloskih
posljedica

Slika 1: Postotak lijecnika koji smatra da je nekada opravdano ograniciti intenzivno lijecenje

(Cuttini i sur. 2009)

U razmatranju buduce kvalitete zivota lijenici vide znaCajno naruseno intelektualno
funkcioniranje kao ¢imbenik koji u vecoj mjeri narusava kvalitetu zivota od znacajno
naruSenog tjelesnog funkcioniranja (Daglas i sur., 2017, Peerzada i sur., 2004, Rebagliato i
sur., 2000, Samaan i sur., 2008, Schneider i sur., 2019). Isto tako, veéina lije¢nika se slaze da
je teret koji bolesno dijete predstavlja za obitelj vazan ¢imbenik prilikom donosenja odluka o
obustavi lijeCenja Sto podrazumijeva stav da je prilikom odlucivanja vazno voditi ra¢una o
kvaliteti zivota Citave obitelji (Daglas i sur., 2017, Peerzada i sur., 2004, Rebagliato i sur.,
2000, Samaan i sur., 2008, Schneider i sur., 2019). lako se o njima u nekim zemljama vodi
racuna, pravna i ekonomska razmatranja, kao i moguénost prikupljanja klinickog iskustva
kroz agresivno lijeCenje se smatraju manje vaznim faktorima u odlu¢ivanju o nastavku

lijeCenja (Peerzada i sur., 2004, Rebagliato i sur., 2000).

Postupci obustave lije¢enja’

Na pitanja o tome postoje li situacije u kojima ima smisla ogranic€iti ili prekinuti lijecenje
logicki se nadovezuje i pitanje koji postupci su eticki prihvatljivi u tim situacijama. Postupci
vezani uz obustavu (ogranicavanje/prekid) intenzivnog lijeCenja mogu se podijeliti u tri

vazno je imati u vidu da su stavovi o prihvatljivosti ovih postupaka ispitivani vezano uz situacije u kojima se

ocekuje da ¢e primjena ovih postupaka u vecini slucajeva rezultirati smréu pacijenta



kategorije: ustezanje lijeCenja (engl. witholding treatment), prekid aktivnog lijecenja (engl.
withdrawing treatment) 1 eutanazija.

Ustezanje lijecenja se odnosi na suzdrzavanje od zapoc€injanja ili intenziviranja lijjecenja i
ukljucuje nezapocinjanje lijecenja, nastavak aktualnog tretmana bez intenziviranja postupaka
lijecenja (uvodenja novih lijekova, povecanja parametara ventilacije i sl.) i suzdrzavanje od
hitnih intervencija (respiratorna potpora, reanimacija i sl.).

Prekid aktivnog lijecenja se odnosi na prekid zapocetog lijeCenja (prestanak davanja lijekova,
ukidanje umjetne ventilacije, iskljuc¢ivanje uredaja za odrzavanje rada srca i pluc¢a i sl.)

Eutanazija podrazumijeva davanje lijekova s ciljem zavrsetka Zivota.

Iako se iz eticke 1 zakonske perspektive ustezanje lijecenja i prekid aktivnog lije€enja u vecini
zemalja smatra ekvivalentnima (jer se u podlozi tih odluka nalazi jednaka namjera lije¢nika 1
jednak ishod za pacijenta) (Larcher i sur., 2015, Weise 1 sur., 2017), u istrazivanjima
provedenim u Europi se pokazalo da ih takvima smatra samo 20-54% lijecnika (Daglas i sur.,
2017, Grosek 1 sur., 2015, Rebagliato i sur., 2000, Samaan i sur., 2008). U istrazivanju na
uzorku neonatologa iz SAD-a pokazalo se da navedene postupke ekvivalentnima smatra nesto

viSe, oko dvije tre¢ine sudionika (Feltman i Leuthner, 2012).

Ustezanje nasuprot prekidu lijecenja

Kada se ispituje prihvatljivost ovih postupaka, lije¢nicima je prihvatljivije ustezanje lijeCenja
nego prekid aktivnog lijecenja (Feltman i Leuthner, 2012, Guimares i sur., 2011, Orzaezi i
Cuttini, 2001, Sauer i sur., 2001). Larcher (2013) navodi da se u podlozi razgranicavanja i
razli¢ite percepcije ovih postupaka moZe nalaziti opéa tendencija za zadrzavanjem "statusa
quo" (nastavak lijecenja), uvjerenje da aktivno postupanje i propustanja postupanja (Cak i
kada se radi o istom ishodu - smrti) nije eticki ekvivalentno i objektivne razlike izmedu
skupina pacijenata kod kojih se lijecenje prekida i kod kojih se isto niti ne zapocinje (kod
ustezanja lijecenja postoji mogucénost da se radi o pacijentima s pocetno lo§ijom prognozom).
Nadalje, navodi se da lije¢nici mogu biti skloniji ustezanju lijeCenja u usporedbi s prekidom
lijeCenja jer u situaciji ustezanja lijeCenja ne treba traziti roditeljski pristanak, a i izbjegavaju
se teski razgovori s roditeljima koji se javljaju u slucaju prekida lijeCenja.

Feltman i Leuthner (2012) navode da prekid lijecenja nakon $to su iscrpljene sve terapijske
mogucnosti, u usporedbi s ustezanjem lijeCenja od samog pocetka moze imati psiholosku

dobrobit za lijecnike i roditelje. Naime, u toj situaciji svi sudionici uklju¢eni u donosenje



odluke mogu biti sigurni da je za dijete ucinjeno sve $to se moglo uciniti te ¢e u manjoj mjeri

propitkivati opravdanost donesene odluke.

Prihvatljivost razlicitih postupaka obustave lijeCenja

U gotovo svim istrazivanjima koja su ispitivala prihvatljivost razli¢itih postupaka obustave
intenzivnog lijeCenja, vecina lijecnika (81-100%) smatra da postoje situacije u kojima je
opravdano nastaviti dosadasnje lijeCenje bez intenziviranja tretmana (Buchner i sur., 2018,
Cuttini 1 sur., 2009, Dombrecht i sur., 2020, Provoost i sur., 2005). Kada se ispituje
prihvatljivost ostalih postupaka obustave lijeCenja rezultati znacajno variraju ovisno o zemlji
u kojoj je provedeno istrazivanje (slika 2). Tako davanje lijekova za smanjenje boli, cak i pod
rizikom smrti pacijenta, prihvatljivim smatra 64-98% ispitanih lije¢nika, suzdrzavanje od
lijeCenja hitnih stanja (npr. reanimacija) 53-100%, obustavljanje primjene lijekova za
odrzavanje zivota 44-99% i obustavu mehanicke ventilacije 29-99% lije¢nika (Buchner i sur.,

2018, Cuttini i sur., 2009, Dombrecht i sur., 2020, Feltman i sur., 2012) (slika 2).
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Slika 2: Prihvatljivost razlicitih postupaka obustave lijecenja

Eutanazija je zabranjena u vecini europskih zemalja, koristi se rijetko i znacajno manji broj

lije¢nika ju smatra prihvatljivim postupkom obustave lijecenja (slika 3).
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Slika 3: Postotak lijecnika koji eutanaziju smatra prihvatljivom tehnikom obustave lijecenja

Eutanaziju je u istrazivanju provedenom u 10 europskih zemalja prihvatljivim postupkom
obustave lijeCenja smatrao veci broj lijecnika samo u Nizozemskoj i Francuskoj dok ju je u
Italiji, Spanjolskoj, Njemackoj, Ujedinjenom Kraljevstvu, Svedskoj, Madarskoj, Estoniji i
Litvi prihvatljivom smatralo izmedu 1% i 15% lije¢nika (Cuttini i sur., 2004). U Svicarskoj ju
prihvatljivim postupkom smatra 14% (Buchner, 2018), a u Belgiji 60-68% lijecnika
(Dombrecht i sur., 2020, Provoost i sur., 2005) (slika 3).

Promjene u stavovima o postupcima obustave lijecenja kroz vrijeme

U istrazivanjima koja su ispitivala promjene u stavovima i primjeni razli¢itih postupaka
obustave lijecenja kroz vrijeme pokazalo se da je lijeCnicima u Europi u posljednja dva
desetljeca prekid aktivnog tretmana sve prihvatljivija opcija te da ga sve vise lije¢nika smatra
ekvivalentnim ustezanju tretmana (Schneider i sur., 2016, Boize i sur., 2019). Za razliku od
europskih zemalja, u kojima je s vremenom porasla ucestalost prekida tretmana, u Americi se
primjecuje porast ucestalosti ustezanja lijeCenja (Perzeida i sur., 2004, Weiner, 2011).
Navedeno Weiner (2011) objaSnjava izjednacavanjem ustezanja lijeenja i prekida tretmana u
smjernicama Americkog pedijatrijskog drustva (AAP) iz 2007. godine te poticanjem na
razmatranje Stetnosti pretjerano agresivnog lijeCenja (koje je u Americi prije Cesto bilo
prisutno neposredno po rodenju).

Istrazivanja provedena u Francuskoj i Njemackoj, koja su ispitivala promjene u stavovima o
eutanaziji u tim zemljama kroz vrijeme, su pokazala da prihvatljivost eutanazije s viemenom

opada (Boize i sur., 2019, Schneider i sur., 2016). Tako ju je u Francuskoj 2016. godine 39%
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lije¢nika smatrao prihvatljivim postupkom obustave lijeCenja u usporedbi s 73% lije¢nika
gotovo dvadeset godina ranije (1997 godine). Zanimljiv je podatak, dobiven u istrazivanju
Garela i suradnika (2011), da se vecina francuskih lije¢nika, koji su skloni eutanaziji, iako je
zakonski zabranjena, izjasnilo da je protiv njezine legalizacije zbog zabrinutosti da ce,
ukoliko se legalizira, do¢i do njezine zloupotrebe. S druge strane, lijec¢nici u Nizozemskoj i

Belgiji podrzavaju zakonsku regulaciju tog pitanja (Cuttini i sur., 2004, Provoost i sur., 2005).

Prediktori stava o prihvatljivosti obustave lijecenja

U medunarodnim istrazivanjima koja su ispitivala ¢imbenike koji utjeCu na prihvatljivost i
praksu obustave lijeCenja, pokazalo se da, iako zakonska regulativa igra odredenu ulogu,
znacajno vecu ulogu igraju kulturoloski i druStveni cimbenici, ili to¢nije, pripadnost
odredenoj naciji (Rebagliato i sur., 2000, Sauer, Dorscheidt, Verhagen, Hubben, 2013). Tako
su Rebagliato 1 sur. (2000), u medunarodnom istrazivanju u kojem su ispitivali povezanost
stavova o obustavi lijeCenja i prakse, utvrdili da zemlja porijekla predstavljala najznacajniji
prediktor i stavova i prakse lije¢nika vezanih uz obustavu lijecenja.

Kada su se ispitivale razlike u stavovima unutar pojedinih drzava, kao glavnim prediktorom
sklonosti obustavi lijeCenja pokazali su se osobni stavovi lije¢nika vezani uz vrijednost i
znacenje Zivota koji su usko povezani s religioznos¢u (Bilgen i sur., 2009, Rebagliato 1 sur.,
2000). Takoder, pokazalo se da lijecnici s viSe godina iskustva te oni koji rade u veé¢im
jedinicama intenzivnog lijeCenja ceS¢e navode da se odlucuju na obustavu intenzivnog

lijecenja (Rebagliato i sur., 2000).



Uloga roditelja u odluc¢ivanju o obustavi lije¢enja

Iz pozicije struc¢nih smjernica i preporuka

Ukljucivanje roditelja u odlucivanje vezano uz obustavu lijeCenje ugradeno je u smjernice
svih struénih drustava u Americi i Europi. Prema smjernicama Americkog pedijatrijskog
drustva (American Academy of Pediatrics - AAP), Udruzenja europskih pedijatara
(Confederation of European Specialists in Pediatrics - CESP) 1 britanskog Kraljevskog
pedijatrijskog drustva (Royal College of Paediatrics and Child Health - RCPCH) roditelji su
integralni dio zdravstvenog tima te bi sve odluke o lije¢enju (i prekidanju istog) trebao
donositi zdravstveni tim u partnerstvu s i uz suglasnost roditelja, jer se smatra da su roditelji
zbog svoje povezanosti s djetetom najbolji zastupnik njegovih interesa, a i oni su ti koji
moraju zivjeti s posljedicama donesenih odluka (Albersheim, 2020, Larcher i sur., 2015,
Sauer i sur., 2001, Weise i sur., 2017).

U slucaju kada se roditeljsko misljenje 1 misljenje lijecnika o daljnjem smjeru lijecenja
razilazi, preporucuje se odgoditi donoSenje odluke i pokusati razrijesiti nesuglasje kroz proces
informiranja 1 pregovaranja s roditeljima. Ukoliko navedeno ne rezultira konsenzusom,
odluka se donosi kroz trazenje drugog misljenja, uz pomo¢ etickih povjerenstava i, rjede,
sudova (Larcher i sur., 2015, Sauer i sur., 2001, Weise i sur., 2017).

Isto tako, Siroko rasireno misljenje je da, iako bi o tretmanskim opcijama trebalo razgovarati s
roditeljima, ne postoji moralna obveza lijenika da provodi tretman koji nije medicinski
indiciran, koji ne moze saCuvati dijete na zivotu ili ¢iji teret prevladava moguce koristi, ¢ak 1
u situacijama kada roditelji takav tretman traze (Albersheim, 2020, Lantos, 2018, Stanak,
2020). Tako lije¢nici iznimno imaju pravo donijeti odluku u suprotnosti s Zeljama roditelja u
situacijama kada postoji jasan nesrazmjer buducih koristi i Steta ukidanja ili nastavljanja
lijeCenja po djetetovu dobrobit (npr. odluka o prekidu lije¢enja kada su anticipirane koristi
nastavka lijeCenja minimalne, a percipirani teret patnje djeteta ostaje velik i uz upotrebu svih
postupaka za umanjenje boli i patnje).

U situaciji s loSom prognozom, kada nije moguce jasno razgraniciti koristi daljnjeg lijeCenja i
teret koji isto predstavlja za dijete i obitelj (tzv. ,,siva zona®) preporucuje se da se lijecnici
priklone misljenju roditelja (Albersheim, 2020, Larcher i sur., 2015, Sauer i sur., 2001, Weise
i sur., 2017). Ovo je posebno izrazeno kod donosenja odluka o tretmanu ekstremno nezrele
nedonoscadi kod koje postoji velika neizvjesnost zdravstvenih ishoda.

Takoder, iako navedeno nije eksplicitno uklju¢eno u stru¢ne smjernice, brojni autori navode

.....

10



iz procesu odlucivanja, ukoliko roditelji procjenjuju da im navedeno predstavlja preveliko
emocionalno opterecenje (Albersheim, 2020, Barrington, Farlow, 2014, Janvier i sur., 2014,

Lantos, 2018, Tripp i McGregor, 2006).

Suradnicki model odlucivanja u neonatologiji (engl. Family-centred care)

Gore navedene smjernice sukladne su pristupu usmjerenom na obitelj koji je dominantan u
pedijatriji u posljednjih nekoliko desetlje¢a i u suprotnosti s prethodno dominantnim
paternalistickim modelom u kojem je lije¢nik imao potpunu autonomiju u donosenju odluka
za pacijenta. Suradnicki model u neonatologiji podrazumijeva ravnopravnost i suradnju
roditelja i lijecnika u procesu donoSenja odluke o daljnjem lije¢enju djeteta.

Do nedavno se smatralo da je uloga lijjecnika u sklopu suradni¢kog modela predstaviti
roditeljima detaljne, objektivne informacije o tretmanskim moguénostima i potencijalnim
ishodima kako bi roditelji mogli donijeti informiranu odluku. Prema Lantosovoj modifikaciji
suradnickog modela (2018), uloga lijecnika nije samo prenijeti informacije, ve¢ i pomoci
roditeljima da interpretiraju €injenice i opcije u lijecenju kroz prizmu vlastitih strahova, nada,
ciljeva, vrijednosti i prioriteta, $to ¢e im pomo¢i u donosenju konacne odluke. LijeCnici bi
prvo trebali istraziti $to je u podlozi roditeljskih emocija, nada i strahova te prepoznati potrebe
roditelja, a nakon toga prezentirati ¢injenice na nacin na koji ¢e roditeljima biti korisne u
donoSenju odluke. Uz iskazivanje poStovanja i uvazavanje glediSta obitelji, lijec¢nici u tom
procesu moraju biti svjesni vlastitih vrijednosnih sudova i stavova i razgraniciti ih od
medicinski utemeljenih €injenica i stru¢nih smjernica kojima se trebaju voditi u odlu¢ivanju.
Ova promjena u pristupu rezultat je dviju linija istrazivanja vezanih uz proces odlucivanja i
proces prenoSenja informacija.

S jedne strane, istrazivanja su pokazala da u vedini slucajeva neslaganje izmedu lije¢nika i
roditelja ne proizlazi iz nedovoljne informiranosti roditelja o moguc¢im ishodima, ve¢ iz
¢injenice da je roditeljima moguénost ozbiljne onesposobljenosti kod djeteta prihvatljivija
nego lijeCnicima, da roditelji djece s teskocama njihovu kvalitetu zivota procjenjuju visSom
nego lije¢nici te da su sukladno tome skloniji traziti nastavak tretmana u situaciji kad lijecnici
smatraju da nije opravdan (Adams, Tucker, Clark, Lechner, 2020, Lam i sur., 2009, Lantos,
2018). U roditeljskom odlucivanju, uz poznavanje Cinjenica o ishodima, puno vecu ulogu
imaju njihova percepcija dobrog roditeljstva, religijska uvjerenja i utjecaj obitelji 1 kulture
(Janvier i sur., 2014, Lantos, 2018).

S druge strane, pokazalo se da vecina lijenika nema komunikacijske vjeStine nuzne za

zajednicko donoSenje odluka, da prilikom iznoSenja informacija o prognozi prezentiraju
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informacije na nacin koji je sukladan njihovom stavu oko nastavka tretmana, a koji je pak
nerijetko zasi¢en njihovim osobnim vrijednostima i moralnim svjetonazorom. Nadalje,
pokazalo se iako veéina lije¢nika nominalno prihvaca proces zajednickog donosenja odluka, u
praksi (eksplicitno ili odabirom nacina prezentacije informacija roditeljima), ¢eS¢e odluke

donose sami (Albersheim, 2020, Lantos, 2018, Orfali, 2004, Stanak, 2020).

Rezultati istraZivanja o ulozi roditelja u odlucivanju o obustavi lijeCenja

Modeli ukljucivanja roditelja u odlucivanje

Rezultati prikupljeni u sedam europskih zemalja koje su sudjelovale u EURONIC projektu su
pokazali da postoji op¢i konsenzus da roditelji trebaju do odredene mjere biti ukljuceni u
odlucivanje, no da se miSljenja lije¢nika znacajno razilaze u procjeni razine ukljucenosti
roditelja (Cuttini i sur. 2009). U svim zemljama obuhvacenim ovim istrazivanjem, osim u
Francuskoj, preko 50% lijecnika je smatralo da bi sudjelovanje roditelja u odlucivanju trebalo
biti eksplicitno, na tragu suradnickog modela odlucivanja. Postotak lije¢nika koji smatra da bi
roditelji trebali biti informirani o tome da se razmatra odluka o ograni¢avanju tretmana i da
oni mogu doprinijeti u odlu¢ivanju kretao se od 50% u Svedskoj, preko 59% u Italiji, 62% u
Nizozemskoj do 73% u Spanjolskoj, 86% u Njemackoj i 94% u Velikoj Britaniji. U
Francuskoj je gotovo 80% sudionika smatralo da bi uloga roditelja trebala biti indirektna,
odnosno da bi se njihovi stavovi trebali indirektno ispitati i uzeti u obzir. U neSto manjoj
mjeri ovakav stav je bio prisutan i u Svedskoj (48%) i Nizozemskoj (40%). Postotak lije¢nika
koji smatraju da stavovi roditelja ne bi trebali igrati ulogu u odluc¢ivanju se kretao izmedu 1 i
7% u ve€ini zemalja s iznimkom Italije u kojoj je postotak lijecnika koji je podrzavao ovaj
stav iznosio 13%. (Cuttini i sur., 2009).

U istrazivanju Sauera i suradnika (2001) u osam europskih zemalja (Belgija, Francuska,
Njemacka, Italija, Portugal, Svedska, Nizozemska) se pokazalo da se u veéini ispitivanih
zemalja (osim u Italiji i Portugalu u kojima se lijeCenje ograni¢ava samo u ekstremnim
pravo donijeti kona¢nu odluku bez suglasnosti roditelja.

U Skotskoj 58% lije¢nika podrzava zajedni¢ki model odlu¢ivanja, a 3% smatra da bi roditelji
trebali imati autonomiju u donoSenju odluka o nastavku lije¢enja (McHaffie i sur., 1999). U

Svicarskoj 60% lije¢nika navodi da odluku donose zajedno s roditeljima, 15% konaénu
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odluku prepusta roditeljima, 12% indirektno ispituje stavove roditelja, a manje od 1% donosi
odluku bez uvazavanja stavova roditelja (Bucher i sur., 2018).

Aujolat i1 suradnici (2018) i Provoost i suradnici (2005) su u Belgiji utvrdili da 91-93%
lije¢nika smatra da prilikom donoSenja odluke o zavrSetku Zivota treba uzeti u obzir misljenje
roditelja Sto je potvrdeno i rezultatima retrogradnog istrazivanja medicinske dokumentacije
Provoosta i suradnika (2006) (u 84% slucajeva prilikom odluka o obustavi lijecenja su
konzultirani roditelji, pri ¢emu u 95% slucajeva kada se radilo o pitanju kvalitete Zivota).
Pritom lije¢nici smatraju da tim stru¢njaka (u kojega su ukljuceni lijecnici, a Cesto i
medicinska sestra i psiholog) treba preuzeti odgovornost za donosenje kona¢ne odluke (cilj je
posti¢i dogovor, no od roditelja se ne trazi pismeni pristanak kako bi se izbjegao nepotreban
stres roditelja) (Aujolat i sur., 2018).

U istrazivanju na slovenskim pedijatrima (Grosek i sur., 2015) pokazalo se da je samo 26.3%
intenzivista sklono zajednickom modelu odlucivanja, dok se u radu o etickim dilemama u
zbrinjavanju ekstremno nezrele nedonoscadi u Srbiji navodi da odluke o zavrSetku Zzivota u
Srbiji donose iskljucivo lijecnici bez uklju¢ivanja roditelja (Doronjski, Stojanovi¢, 2016).
Istrazivanje u Kanadi (Streiner i sur., 2001) je pokazalo da 90% lije¢nika preferira model
zajednickog donoSenja odluka, dok 10% smatra da bi lije¢nici trebali donijeti konacnu
odluku.

Lijecnici koji smatraju da roditelji ne bi trebali biti eksplicitno ukljuceni u odlucivanje kao
argumente koji podrZavaju taj stav navode nedostatak vremena potrebnog za suradni¢ko
donosenje odluka, te potrebu da roditelje zastite od emocionalnog tereta takve odluke. Naime,
smatraju da roditelji nemaju emocionalnih resursa za preuzimanje odgovornosti koje takve
odluke zahtijevaju, $to moZe rezultirati kasnijim osjec¢ajem krivnje i naruSenim emocionalnim
stanjem roditelja (Bucher i sur., 2018, Garel i sur., 2011, McHaffie i sur., 2001).

S ovim u suprotnosti su rezultati istrazivanja na roditeljima, koji su pokazali da vecina njih
smatra da bi oni trebali preuzeti odgovornost za prekid/nastavak lijeCenja (McHaffie 1 sur.,
2001, Streiner i sur., 2001). Nadalje McHaffie i suradnici (2001) su utvrdili da je godinu dana
nakon prekida lijecenja 98% roditelja koji su imali mogucénost odabrati smjer lijecenja za
njihovo dijete u miru s donesenom odlukom. U komparativnom istrazivanju na roditeljima
¢ija su djeca umrla u jedinicama intenzivnog lijeCenja u Francuskoj i Kanadi, Carnevale i
suradnici (2007) su utvrdili da ne postoji povezanost izmedu roditeljskog osjecaja krivnje i
razine njihove uklju€enosti u odlu¢ivanje vezano uz zavrsetak zivota.

Lijecnici koji su skloni ukljucivati roditelje u odlu¢ivanje navode da se odluka donosi bez

suglasnosti roditelja samo u situacijama kada zbog akutnog pogorSanja u djetetovom stanju
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nema vremena za informiranje roditelja, kada dijete nema moguénost prezivljavanja te kada
se radi o akutnoj situaciji, a roditelji su ve¢ prije izrazili zelju da tretman djeteta ide u

odredenom smjeru (Provoost i sur., 2006, Weiner i sur., 2011).

Promjene u stavovima o ukljucivanju roditelja u odlucivanje kroz vrijeme

U retrospektivnom istrazivanju Weinera i suradnika (2011), provedenom na temelju analize
medicinske dokumentacije o obustavi tretmana u Childrens Mercy Hospital u SAD-u u
razdoblju od 1999 do 2008., utvrdeno je da se u 87% slucajeva odluka donijela u suradnji s
roditeljima, pri ¢emu se primjecuje porast priklanjanju lijecnika roditeljskom misljenju od
48% 1999. na 94% 2008. godine (96% u slucaju roditeljskog zahtjeva za prekidom tretmana i
93% u slucaju zahtjeva za nastavkom tretmana).

I europska istrazivanja koja su ispitivala promjene u stavovima kroz vrijeme pokazala su
pomak ka suradnickom modelu donoSenju odluka i ve¢em uvazavanju roditeljskog misljenja.
Istrazivanje u Njemackoj, Austriji i Svicarskoj 2016. godine, provedeno 20 godina nakon
EURONIC studije, pokazalo je da je spremnost neonatologa da ukljuce roditelje u odlucivanje
znacajno porasla, $to je sukladno s danas dominantnim pristupom usmjerenim na obitelj 1
smjernicama stru¢nih drustava u navedenim zemljama te predstavlja tranziciju s
paternalistickog na suradni¢ki model odluc¢ivanja (Schneider i sur., 2019). Sli¢ni rezultati
dobiveni su i u istrazivanju Boize i suradnika (2019) prema kojem je 2016. godine 78%

francuskih lije¢nika (u usporedbi s 18% 1997.) bilo sklono suradnickom modelu odlucivanja.

Razrjesavanje konflikata

Neovisno o modelu ukljucenosti roditelja u odlucivanje, postoje situacije kada se videnje
roditelja 1 lijecnika o najboljem tijeku lijecenja za dijete razlikuje. Vecina lije¢nika koji su
sudjelovali u EURONIC studiji je navela da se to rijetko dogada, dok se rezultati dobiveni u
istrazivanjima koja su ispitivala ucestalost razilazenja u misljenju u praksi krecu od 3%
(Provoost i sur., 2006) do 28% (Roy, Aladangady, Costeloe, Larcher, 2004) sluc¢ajeva. Kada
dode do neslaganja, u znacajno vecoj mjeri roditelji traze nastavak tretmana u suprotnosti s
misljenjem lije¢nika, a rjede traze prekid (De Voos, 2011, Streiner, 2001).

Kao dominantne strategije koje koriste u tim situacijama, lije¢nici su naveli dodatne
razgovore s roditeljima te sklonost da pricekaju s donosenjem odluke kako bi roditeljima
osigurali dodatno vrijeme da razmisle o dobivenim informacijama i prijedlozima lije¢nika
(Aujolat i sur., 2018, Boize i sur., 2019, Cuttini i sur., 1999, Garel i sur. 2011). Pritom ¢e se

lije¢nici u znacajno vecoj mjeri prikloniti misljenju roditelja ako roditelji Zele nastavak
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lijecenja (30-100%) nego ako zele prekid (0-20%) (Boize i sur., 2019, Bucher i sur., 2018,
Cuttini i sur., 2009, Mcaffie i sur., 2001, Peerzada i sur., 2004, Schneider i sur., 2019).

U slucajevima kada se lije¢nici ne odluce prikloniti misljenju roditelja, najcesée u odlucivanje
ukljuce eticko povjerenstvo ili roditelje upute drugom lijecniku (Bucher i sur., 2018, Feltman
i Leuthner, 2012). U Istrazivanju McHaffie i suradnika (2001) u Skotskoj, lije¢nici su naveli
da opciju prekida tretmana, ako tome nisu skloni, niti ne spominju roditeljima. Sli¢ni rezultati
dobiveni su i u istrazivanju Orfali i suradnika (2004) u kojem je utvrdeno da su lijeCnici u
SAD-u u situacijama s neizvjesnim ishodom skloni presutjeti roditeljima moguénost prekida

tretmana.
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Stanje u Hrvatskoj

Zakonska regulativa i stru¢ne smjernice u Hrvatskoj

U Hrvatskoj ne postoje strune smjernice vezane uz obustavu lijeenja pedijatrijskih
pacijenata. Navedenog pitanja rubno se doti¢e Zakon o kaznenom postupku (NN 80/11,
143/12, 145/13, 126/19) i nesto vise Kodeks medicinske etike i deontologije (NN 55/08,
139/15). Uloga roditelja u odlu¢ivanju je definirana u neSto veéoj mjeri, u Zakonu o
lije¢niStvu (NN 121/03, 117/08), Zakonu o pravima pacijenata (NN 160/04, 37/08) 1 Kodeksu
medicinske etike i deontologije (NN 55/08, 139/15). Svi zakoni i eticke smjernice navedeni u

daljnjem testu bili su vaze¢i i u vrijeme provedbe istrazivanja.

Obustava lijecenja

Pitanje obustave lijeCenja se eksplicitno ne spominje u zakonskim propisima pa se tako
indirektno moze podvesti pod ubojstvo, usmréenje za zahtjev i nepruzanje medicinske pomoci
osobi u Zivotnoj opasnosti §to se sve smatra kaznenim djelom (Zakonu o kaznenom postupku,
NN 80/11, 143/12, 145/13, 126/19).

Kodeks medicinske etike i deontologije (NN 55/08, 139/15, ¢l. 4. st. 2.) naglasava kako je
namjerno skracivanje zivota u suprotnosti s medicinskom etikom, ali isti¢e da zelju dobro
informiranog pacijenta, koji boluje od neizljecive bolesti, jasno izrazenu pri punoj svijesti u
pogledu umjetnog produzivanja njegova zivota, treba postivati, sukladno pozitivnim
zakonskim propisima. Nadalje, ¢lanak 4. stavak 1. Kodeksa (NN 55/08, 139/15) koji regulira
postupanje s umiru¢em pacijentom navodi da je ublazavanje patnje i boli jedna od osnovnih
zadaca lijecnika, a prema stavku 3 istog ¢lanka, "nastavljanje intenzivnog lijeCenja pacijenta u
nepovratnom zavrSnom stanju medicinski nije utemeljeno i iskljuuje pravo umiruéeg
bolesnika na dostojanstvenu smrt."

Ukoliko se sve gore navedeno uzme u obzir, moglo bi se zakljuciti da je obustava lijecenja
dozvoljena samo na izri€it zahtjev pacijenta koji boluje od neizljecive bolesti i u situaciji kada
se radi o terminalno bolesnom pacijentu, dok obustava lijeCenja na temelju procjene buduce

kvalitete zivota pacijenta nije dozvoljena.
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Uloga roditelja u odlucivanju o obustavi lijecenja

Prema clanku 19 Zakona o lijecnistvu (NN 121/03, 117/08) "svi postupci medicinske
prevencije, dijagnostike i lijeCenja moraju se planirati i provoditi tako da se oc¢uva ljudsko
dostojanstvo, integritet osobe i1 prava pacijenata, a posebno pravo na informiranost i
samostalno odlucivanje."

Prema Zakonu o pravima pacijenta (NN 160/04, 37/08, clanak 16), pacijent ima pravo
"prihvatiti ili odbiti pojedini dijagnosticki, odnosno terapijski postupak, osim u slucaju
neodgodive medicinske intervencije ¢ije bi nepoduzimanje ugrozilo Zivot i zdravlje pacijenta
ili izazvalo trajna oSte¢enja njegovoga zdravlja". Za maloljetnog pacijenta suglasnost za
medicinske postupke daje njegov zakonski zastupnik, odnosno skrbnik pacijenta (¢l. 17 st. 1),
pri ¢emu je zdravstveni radnik, ako primijeti sukob interesa, duZan obavijestiti nadlezni centar
za socijalnu skrb (¢l. 17 st 3). Isto tako, "ako se zbog hitne situacije ne moze dobiti suglasnost
zakonskog zastupnika/skrbnika pacijent ¢e se podvréi dijagnostickom/terapijskom postupku
samo u slucaju kada bi zbog nepoduzimanja postupka bio neposredno ugrozen njegov zivot ili
bi mu prijetila ozbiljna i neposredna opasnost od tezeg oste¢enja njegovoga zdravlja" (¢l. 18).
Prema c¢lancima 8 1 9 Kodeksa medicinske etike (NN 55/08, 139/15) "Lije¢nik ¢e na prikladan
nacin obavijestiti pacijenta i/ili njegova zastupnika o dijagnostickim postupcima i pretragama,
njihovim rizicima i opasnostima te rezultatima, kao i svim moguénostima lijecenja i njihovim
izgledima za uspjeh te mu primjereno pruziti potrebne obavijesti kako bi pacijent mogao
donijeti ispravne odluke o dijagnostickom postupku i predlozenom lijeCenju. Obveza je
lije¢nika pokazati razumijevanje za zabrinutost pacijentovih bliznjih, ispravno obavjes¢ivati o
njegovu stanju one za koje je pacijent dao odobrenje ili su njegovi zastupnici te s njima
suradivati na pacijentovu korist."

Isto tako, prema clanku 2 stavci 5 Kodeksa medicinske etike (NN 55/08, 139/15) "Lije¢nik
¢e primijeniti najprikladniji postupak, a otkloniti zahtjeve laika koji bi mogli ugroziti zdravlje
ili zivot djeteta 1 maloljetne osobe i uskratiti mjere zdravstvene skrbi". U stavci 7. se navodi
lije¢nicka obveza da u svakom postupku s pacijentom postupa ekonomicno te da se
nepotrebni pregledi i lijecenje ne provode bez obzira na to tko snosi troskove tretmana.

Iz svega navedenog vidljivo je kako Zakon o lije¢niStvu (NN 121/03, 117/08), Zakon o
pravima pacijenata (NN 160/04, 37/08) i Kodeks medicinske etike (NN 55/08, 139/15)
podrazumijevaju suradnic¢ki model odlucivanja, pri ¢emu lije¢nici imaju obvezu informirati i
ukljuciti roditelje u odlucivanje, ali isto tako imaju obvezu odbiti zahtjev roditelja za
nastavkom lije¢enja ukoliko isti nije medicinski utemeljen 1 lijeciti pacijenta i bez roditeljske

suglasnosti ukoliko nepoduzimanje medicinske intervencije ugrozava zivot i zdravlje
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pacijenta ili izazva trajna oStecenja njegovoga zdravlja.

IstrazZivanja o stavovima o obustavi lijecenja novorodencadi

Koliko nam je poznato, do sada su u Hrvatskoj objavljena Cetiri rada koja se bave pitanjem
obustave lijeCenja novorodencadi i uglavnom se zasnivaju na pregledu i prenosenju
medunarodnih preporuka i smjernica. Tako Gazdik i suradnici (2004) navode da puni opseg
lijecenja treba primijeniti u svih bolesnika sve do precizne procjene njihova stanja zdravlja i
mogucénosti lijeCenja. Svi autori navode da se odluka o obustavi lije¢enja donosi u situacijama
"kada je lijeCenje bez nade, kad nema nikakve koristi ili bi kakvoc¢a zivota bila neprihvatljiva"
te da se tada prestaje s mjerama aktivnog lijeCenja 1 prelazi na palijativnu skrb (Durakovi¢,
2014, Frkovi¢ 1 Wickerhauser Majer, 2006, Gazdik i sur., 2004, Prpi¢ i sur. 2011). Takoder,
isti¢e se vaznost suradnje s roditeljima, odnosno informiranja i ukljucivanja roditelja u
odlucivanje.

Jedino dostupno istrazivanje o stavovima zdravstvenih djelatnika u Hrvatskoj proveli su Prpi¢
i suradnici (2011) u kojem su ispitivali stavove o primarnom ozivljavanju prijevremeno
rodene djece na hipotetskom slucaju. Utvrdili su da su stavovi medu zdravstvenim
djelatnicima neujednaceni te da su radno mjesto tj. iskustvo steceno na odredenom radnom
mjestu, a ne suvremeni stavovi i preporuke klinicke bioetike osnova u stvaranju stavova o
primarnom ozivljavanju prijevremeno rodene novorodencadi. U zakljucku autori naglaSavaju

vaznost edukacije iz podrucja bioetike i pracenja razvoja znanosti.

Na temelju svega navedenog vidljivo je da su stavovi lije¢nika u Hrvatskoj o obustavi
lijeCenja uglavnom neistrazeni. U situaciji nepostojanja struénih smjernica i nejasne zakonske
regulative, lijecnici se stavljaju u nezavidnu situaciju u kojoj se prilikom donoSenja odluka u
ovim eticki iznimno sloZenim situacijama mogu osloniti samo na vlastito znanje 1 iskustvo,
Sto moZe rezultirati neujednacenom praksom u razliitim bolnicama, a Sto je vidljivo i iz
istrazivanje Prpica i suradnika (2011). Rezultati medunarodnih istraZivanja su pokazali da se
praksa razlikuje izmedu razliitih zemalja te da na prihvatljivost razlicitih tehnika obustave
lijeCenja u najvecoj mjeri djeluju kulturoloski faktori. Ukoliko navedeno uzmemo u obzir,
prilikom izrade nacionalnih smjernica trebalo bi se voditi opéim etickim principima i stavom
struke. U tom smislu, shodno je ispitati stavove lije¢nika koji sudjeluju u donosSenju tih odluka

Sto je ujedno 1 cilj ovog istraZivanja.
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CILJEVI ISTRAZIVANJA

Prvi cilj ovog istrazivanja je ispitati stavove lije¢nika zaposlenih u neonatoloSkim odjelima u
Hrvatskoj vezane uz donoSenje odluka o zavrSetku Zivota/obustavi lije¢enja kod pedijatrijskih
pacijenata.

U skladu s ciljem istraZivanja postavili smo sljede¢e probleme:

lijecenja eticki opravdano

2. Ispitati koje ¢imbenike lije¢nici smatraju vaznim prilikom razmatranja odluke o obustavi
intenzivnog lijecenja (u kojima situacijama je lijecnicima prihvatljivo obustaviti intenzivno
lijecenje, Sto im otezava donosenje odluke o obustavi lijecenja)

3. Ispitati koji postupci obustave lijecenja su lije¢nicima prihvatljivi

4. Ispitati stavove lijecnika o ulozi roditelja u odlu¢ivanju o obustavi lijecenja (treba li th i u
kojoj mjeri ukljuciti u donoSenje odluke o obustavi lijecenja, postoje li razlozi zbog kojih
roditelje ne bi trebalo ukljuciti u odluc¢ivanje)

5. Ispitati stavove lijecnika o ulozi etickog povjerenstva u odlucivanju o obustavi lije¢enja

Drugi cilj istrazivanja je usporediti stavove o obustavi intenzivnog lijeCenja lijecnika
zaposlenih u neonatoloSkim odjelima u Hrvatskoj sa stavovima lije¢nika zaposlenima u

neonatoloskim odjelima u ostalim europskim zemljama i Ujedinjenim Americkim Drzavama.

METODOLOGIJA

Postupak

Istrazivanje na uzorku hrvatskih neonatologa je provedeno u razdoblju od listopada 2016. do
travnja 2017. godine. U listopadu 2016. su kontaktirani voditelji neonatoloskih odjela u svim
neonatalnim ustanovama u Hrvatskoj, objaSnjen im je cilj istrazivanja te su zamoljeni da
podijele upitnike lijenicima zaposlenima u njihovim odjelima. Upitnici su poslani
voditeljima odjela poStom, zajedno s povratnom omotnicom za svaki upitnik. Ispunjavanje
upitnika je bilo anonimno. Poslano je ukupno 90 upitnika, a vraceno je 60 (stopa odgovora

66%).
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Sudionici

U istrazivanju je sudjelovalo 46 pedijatara i 14 specijalizanata zaposlenih u svim
neonatoloskim odjelima u Hrvatskoj (20 neonatalnih ustanova I. razine, 5 ustanova II. razine,
5 ustanova III. razine, 2 ustanove IV. razine). Demografske i1 profesionalne karakteristike

sudionika prikazane su u tablici 1.

Tablica 1. Demografske i profesionalne karakteristike sudionika istrazivanja

n %
specijalizant pedijatrije 14 23.3
profesi.ogalna specijalist pedijatrije 11 18.3

pozicija subspecijalist neonatologije i intenzivne

medicine 35 58.3
manje od 10 godina 25 42.4
radno iskustvo 10 do 20 godina 17 28.8
viSe od 20 godina 17 28.8
spol mu§ki. 17 28.8
zenski 42 71.2
roditeljstvo ima dje.cu 44 74.6
nema djecu 15 254
vjernik 42 71.2

religioznost ne zna 2 3.4
nije vjernik 15 254
jako vazna 16 27.6
vaznost vjere u prili¢no vazna 23 39.7
Zivotu uglavnom nevazna 12 20.7
nevazna 7 12.1

Mjerni instrument

U istrazivanju je koriSten upitnik o etickom odlucivanju vezanom uz zavrSetak zivota u
jedinicama intenzivnog lijeCenja nedonoscadi (/nformation to Parents and Ethical Decision-
making in Neonatal Intensive Care Units, questionnaire for medical staff, Instituto per
I'Infanzia Trieste, 1996) koriSten u EURONIC projektu (Cuttini i sur., 1996) koji je preuzet i
preveden uz suglasnost autora. U ovom radu prikazani su odgovori lije¢nika na dio pitanja iz
upitnika.

Upitnik koriSten u istrazivanju je podijeljen u tri dijela.

Prvi dio je ukljucivao pitanja o profesionalnim i demografskim karakteristikama sudionika
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(stru¢nu poziciju, radno iskustvo, spol, roditeljski status, religioznost, vaznost vjere u zivotu).
Drugi dio upitnika odnosio se na stavove i misljenja sudionika o razli¢itim aspektima
donosenja odluka o zavrSetku zivota/obustavi intenzivnog lije¢enja.

Eticka opravdanost donoSenja odluke o zavrSetku Zivota/obustavi intenzivnog lijeCenja
ispitana je s dva pitanja koja su se odnosila na opravdanost obustave lijecenja u slucaju
terminalne bolesti 1 loSe razvojne prognoze.

Stavovi o vrijednosti Zivota i obustavi lijeCenja ispitani su sa 7 Cestica na koje su sudionici
davali odgovore na skali Likertovog tipa sa 5 stupnjeva (1 — uopée se ne slazem, do 5 — u
potpunosti se slazem). Kako se ne radi o klasi¢noj ljestvici, za potrebe ovog istrazivanja
rezultati su prikazani i analizirani na razini Cestica.

Vaznost razlic¢itih ¢imbenika prilikom razmatranja odluke o obustavi lijeCenja ispitana je s
11 razli¢itih Cestica koje obuhvacaju razliCite ¢imbenike (neizvjesnost zdravstvenih ishoda,
drustveno okruzenje, zakonska regulativa, komunikacijske prepreke...). Zadatak sudionika je
bio dati procjenu vaznosti za svaki od ¢imbenika na skali od 4 stupnja (1 — nevazno do 4 jako
vazno). Vaznost svakog od ¢imbenika analizirana je na pojedinacnoj razini, a ne na razini
ljestvice.

Ispitana je prihvatljivost sedam razlicitih postupaka obustave lije¢enja. Zadatak sudionika
bio je da za svaki postupak odaberu je li im je on prihvatljiv ili neprihvatljiv. Podaci su
prikazani i analizirani pojedinacno za svaki od postupaka.

Stavovi o moralnoj ekvivalentnosti razlic¢itih postupaka obustave lijeCenja (ustezanje
lijecenja, prekid, eutanazija), ispitani su sa dva pitanja na koje su sudionici davali odgovore
na skali Likertovog tipa sa 5 stupnjeva (1 — uopcée se ne slazem, do 5 — u potpunosti se
slazem).

Tre¢i dio upitnika odnosio se na misljenje sudionika o ulozi roditelja i etickog povjerenstva u
odlucivanju.

Uloga roditelja u donoSenju odluke o ogranicavanju intenzivnog lijeCenja novorodenceta
ispitana je s 4 pitanja koja su se odnosila na potencijalne razloge za ukljucivanje i
isklju¢ivanje roditelja iz procesa donoSenja odluka te nacine rjeSavanja neslaganja izmedu
roditelja i lijecnika. Svako pitanje analizirano je zasebno.

Uloga Etickog povjerenstva u donoSenju odluke o ogranicavanju intenzivnog lijeenja

ispitana je sa dva pitanja koja su u analizama prikazana zasebno.

21



REZULTATI

Stavovi vezani uz obustavu lije¢enja

Kako bismo ispitali stavove lije¢nika o vrijednosti Zivota te kako bismo ispitali kriterije koje

smatraju bitnima prilikom donosenja odluke o obustavi lijeCenja zamolili smo ih da procijene

razinu slaganja (na skali od 1-uopée se ne slazem do 5-u potpunosti se slazem) sa sedam

izjava prikazanih na tablici 2 (prikazani su postoci odgovora u odgovaraju¢im kategorijama).

Tablica 2: Stupanj slaganja lijecnika sa sedam izjava koje ispituju stavove o vrijednosti Zivota

i obustavi lijecenja (N=60)
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1. Zbog toga §to je ljudski zivot svet, mora se
uciniti sve $to je moguce za prezivljenje djeteta, 18 |48 | 15| 12| 7 | 24 | 1.12
bez obzira na tezinu prognoze
2. C..’flk i uz teski tjelesni invaliditet, Zivot je bolja 21201321281 8 | 3021114
opcija nego smrt
3. Cal.< 18 te.s.klm intelektualnim tesko¢ama, zivot 171431281 5 7 1242 | 105
je bolja opcija nego smrt
4., Teret” koji ¢e dijete s teSko¢ama predstavljati
obitelji nije toliko vazan prilikom donoSenja 13 |37 (13|27 | 10| 2.83 | 1.25
odluka u lijecenju djeteta
5. Svakom djetetu mora se pruziti sve moguce
1nFer.1vzwnlo lijeCenje bez’(.)b21ra.na 1sh(.).d, jer ce 31agl171171 5 |25 | 1.08
klinicko iskustvo pomoc¢i ostalim pacijentima u
buduénosti
6. Rastu¢i tro§kovi zdravstvene zastite nedonosc¢adi
i djece s teSkocama ne dopustaju nam lijeenje 27 142125 5 | 2 |213] 093
svakog pacijenta bez obzira na ishod
7. Nema prostora za donosenje odluka o obustavi
lijecenja kad zakon ne dopusta nikakva ogranienja | 0 | 37 | 12 | 30 | 22 | 3.37 | 1.19

u lijecenju

S tvrdnjom "zbog toga Sto je ljudski Zivot svet mora se uciniti sve Sto je moguce za

prezivijenje djeteta, bez obzira na tezinu prognoze", koja ispituje stav o vrijednosti zivota,
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slaze se 19% sudionika (odgovori 4 i 5), dok se 66% ne slaze (odgovori 1 i 2) s navedenom
izjavom. Stupanj slaganja hrvatskih lije¢nika s ovom izjavom u usporedbi s lije¢nicima iz

ostalih europskih zemalja prikazan je na slici 4.
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Slika 4: Postotak lijecnika koji se slazu sa izjavom "Zbog toga Sto je ljudski Zivot svet, mora
se uciniti sve §to je moguce za prezivljenje djeteta, bez obzira na teZinu prognoze", rezultati

istrazivanja u europskim zemljama

Kao $to je vidljivo iz slike 4, lije¢nici u Hrvatskoj se u usporedbi s lije¢nicima u ostalim
europskim zemljama prema stavu o vrijednosti ljudskog Zzivota nalaze negdje u sredini,
najsliénije stavove imaju lije¢nici u Spanjolskoj, Irskoj i Estoniji. Pritom najliberalnije
stavove 1imaju lijeCnici u Nizozemskoj, Njemackoj i1 Ujedinjenom Kraljevstvu, a

najkonzervativnije u Turskoj.

Iz perspektive ishoda (tablica 2, pitanja 2 i1 3), lije¢nici pridaju veéu vrijednost zivotu s teskim
tjelesnim invaliditetom u usporedbi s Zivotom s ozbiljnim intelektualnim teskoc¢ama (=5.76,
df=59, p<.001). Usporedba rezultata dobivenih u nasem istrazivanju s rezultatima dobivenim

u ostalim istrazivanjima u Europi prikazana je na slici 5.
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Slika 5: Stavovi lijecnika o vrijednosti Zivota s teskocama, rezultati istrazivanja u europskim

zemljama

Kao $to je vidljivo iz slike 5, 12% lije¢nika u Hrvatskoj procjenjuje zivot s ozbiljnim
intelektualnim teSkocama Zivotom vrijednim Zivljenja, dok 36% takvim smatra Zivot s teSkim
tjelesnim invaliditetom. I u ostalim europskim zemljama lije¢nici pridaju vecu vrijednost
zivotu s teSkim tjelesnim invaliditetom u usporedbi s teSkim intelektualnim teSkoc¢ama.
Stavove najblize stavovima naSih lijeCnika o vrijednosti zivota s teSkim intelektualnim
teSkoéama imaju lije¢nici u Svedskoj, Ujedinjenom Kraljevstvu, Irskoj, Spanjolskoj i Litvi,
dok su im po stavu o vrijednosti Zivota s teSkim tjelesnim invaliditetom najblizi lijeCnici u

Irskoj, Litvi 1 Gr¢koj.

U razmatranju ostalih ¢cimbenika koji mogu utjecati na odluku o obustavi lije¢enja kao bitni se
isticu zakonska ogranienja 1 obiteljsko optereenje zbog zdravstvenog stanja djeteta, dok
manju ulogu igraju klinicko iskustvo koje ¢e se ste¢i lijeCenjem i troSkovi zdravstvene zastite
(tablica 2, pitanja 4, 5, 6, 7). Tako 52% lijecnika smatra da nema prostora za donoSenje
odluka o obustavi lije¢enja kada zakon ne dopusta ogranic¢enja u lijecenju, a 50% smatra da je
teret koje ¢e dijete s teSkoama predstavljati obitelji vazan prilikom razmatranja odluke o
obustavi lije¢enja. Da svakom djetetu treba pruziti maksimalnu intenzivno lije¢enje bez obzira
na ishod jer ¢e klinicko iskustvo pomoci ostalim pacijentima u buduénosti smatra 22%, dok
7% lijecnika smatra da rastuci troskovi zdravstvene zaStite ne dopustaju lijecenje svakog
pacijenta bez obzira na ishod.

Kako bismo ispitali koje kriterije lijecnici smatraju bitnima prilikom donoSenja odluke o
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obustavi lijeCenja, pitali smo ih smatraju li da je opravdano postaviti granice u intervencijama
intenzivnog lijeCenja kada je sigurno da ¢e pacijent umrijeti i kada je izvjesno da ¢e imati

teske neuroloske posljedice (tablica 3).

Tablica 3: Stav lijecnika o opravdanosti ogranicavanja intenzivnog lijecenja (N=60)

da, u
Opravdanost ogranicavanja odredenim
intenzivnog lije¢enja ne situacijama da
U slucaju terminalne bolesti | 11.9 8.5 79.7
U slucaju teskih
neuroloskih posljedica 20.7 48.3 31

Iako u obje situacije manje od cetvrtine lije¢nika smatra da ograni¢avanje lijeCenja nije
opravdano, lijeCnici su ga skloniji ograniciti u slucaju terminalne bolesti pacijenta nego u
slu¢aju tedkih neuroloskih posljedica (y°=30.28, df=2, p<.001).

Na pitanje da navedu postoje 1i dodatne situacije u kojima smatraju da je opravdano postaviti
granice u intervencijama intenzivnog lijeCenja odgovorilo je 12% lije¢nika koji su kao
dodatne kriterije naveli gestacijsku dob manju od 23 tjedna, sindrome nespojive sa zivotom,

izrazito nisku kvalitetu zivota, kroni¢nu patnju te prekid lijeCenja na zahtjev roditelja.

Za usporedbu rezultata dobivenih na nasoj populaciji s rezultatima dobivenim u sedam drzava

koje su sudjelovale u EURONIC projektu vidjeti sliku 6.
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Slika 6: Postotak lijecnika koji smatra da je nekada opravdano ograniciti intenzivno lijecenje
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Kao $to je vidljivo iz slike 6, 88% lije¢nika u Hrvatskoj smatra da je opravdano ograniciti
lijeCenje u slucaju terminalne bolesti, a 79% u slucaju teskih neuroloskih posljedica. I u
ostalim europskim zemljama lije¢nici su skloniji obustavi lijeCenja u slucaju terminalne

bolesti nego u slucaju teskih neuroloskih posljedica.

Odgovori na pitanje koju vaznost pridaju razli¢itim problemima s kojima se susrecu prilikom
donoSenje odluke o ograni¢avanju intenzivnog lijeenja novorodencadi prikazani su u tablici

4.

Tablica 4: Vaznost koju lijecnici pridaju navedenim problemima prilikom donosenja odluka o

ogranicavanju intenzivnog lijecenja novorodencadi (postoci odgovora, M i SD) (N=60)

nije
toliko jako

nevazno vazno vazno vazno M SD
Nepostojanje jasnih smjernica | ¢ 5 3.3 51.7 383 | 32 | 080
rada u intenzivnom odjelu
Zakonska ogranic¢enja 5 15 50 30 3.1 0.81
Nemogucnost odredivanja 13.8 10.3 37.9 37.9 3| 1.03
to¢ne dugorocne prognoze
Teskoce u toénom
razumijevanju stavova 1.7 23.7 52.5 22 29 | 0.73
roditelja
Teskoce u predvidanju
buduce kvalitete zivota 11.7 16.7 46.7 25 29 | 094
pacijenta
Premalo vremena za 15 20 51.7 133 | 2.6 | 0.90
donosenje odluke
Nedostatak
institucionalizirane potpore za 15 31.7 40 13.3 25 | 091
osobe s teSko¢ama
Teskoce u predvidanju
buduceg razvoja medicine
koji moze pomo¢i djeci koja 15 38.3 38.3 8.3 24 | 0.85
se sada ¢ine beznadnim
slu¢ajevima
Manjak drustvene solidarnosti | 5 | 28.8 33.9 102 | 23 | 098
za osobe s teSko¢ama
Nemoguénost dobivanja
pacijentovog osobnog 333 25 25 16.7 2.3 1.10
misljenja
Sukob Vasih osobnih principa
sa smjernicama rada u 21.7 45 233 10 22 | 090
intenzivnom odjelu

26



Kao $to je vidljivo iz tablice 4, kao najistaknutije probleme lije¢nici vide nepostojanje
stru¢nih smjernica i zakonska ograni¢enja, nakon cega slijede nemoguénost odredivanja tocne
dugoro¢ne prognoze, tesko¢e u razumijevanju stavova roditelja i teSko¢e u odredivanju

buduce kvalitete Zivota pacijenta.

Na pitanje smatraju li da je potrebno uspostaviti strucne smjernice koje preporucuju praksu u
specificnim situacijama potvrdno je odgovorilo 95% lijecnika, a na pitanje je li potrebno
uspostaviti stru¢ne smjernice koje preporucuju postupke koje treba slijediti (npr.

obavjestavanje roditelja, podjela odgovornosti) 98.3%.

Vezano uz zakonsku regulativu, velik broj lijecnika smatra da bi zakon u ve¢oj mjeri trebao
dopustiti i ustezanje (73%) i prekid (63%) intenzivnog lije¢enja. Da bi zakon trebao biti
liberalniji oko eutanazije smatra 20% lije¢nika, a isto toliko smatra da bi trebao biti

restriktivniji po tom pitanju (slika 7).

80
70
50 - - - i zakon treba biti
40 +— - Ll L liberalniji
30 1 ' ‘ L i zakon ne treba
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18 .-_. -_. _. | zakon treba biti
. . .. restriktivniji
ustezanje prekid eutanazija
intenzivnog  intenzivnog
lijecenja lijecenja

Slika 7: Misljenje lijecnika o trenutnoj zakonskoj regulativi obustave intenzivnog lijecenja

(N=60)
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Stavovi o postupcima obustave lijeCenja

Rezultati naSeg istrazivanja su pokazali da vec¢ina lije¢nika ustezanje, prekid lijeCenja i
eutanaziju ne smatra moralno ekvivalentnim postupcima obustave lijeCenja (tablica 5) pri
¢emu su lijecnici skloniji prekid i ustezanje lijeCenja procijeniti moralno ekvivalentnima nego

eutanaziju i prekid lijecenja (¢=3.272, df=59, p<.01).

Tablica 5: Stavovi lijecnika o moralnoj ekvivalentnosti razlicitih postupaka obustave lijecenja

(postotak odgovora) (N=60)
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1z perspektive etike, nema
razlike izmedu ne-
zapocinjanja (ustezanja) i 10.2 | 44.1 | 13.6 | 203 | 11.9 | 2.8 | 1.23

prekidanja ve¢ zapocetog
intenzivnog lijecenja

Eticki gledano, nema razlike
izmedu ustezanja lijecenja i
davanja lijekova sa svthom | 36.7 | 36.7 | 10.0 | 11.7 | 5.0 | 2.1 | 1.18
prekidanja Zivota
(eutanazija)

Kada se ispituje prihvatljivost razliCitth postupaka obustave lijeCenja (slika 8),
najprihvatljiviji je nastavak dosada$njeg lijecenja bez zapocinjanja drugih postupaka lijeCenja
(88%), nakon cega slijedi ustezanje intenzivnog lije¢enja po porodu (75%) i davanje lijekova
za smanjenje boli i pod rizikom smrti pacijenta (71%). Obustavu lijekova za odrzavanje
zivota prihvatljivom smatra 66% lije¢nika, a obustavu mehanicke ventilacije 54%. Ustezanje
lijeCenja hitnih stanja (npr. reanimacija) prihvatljivim smatra 46% lijecnika. Eutanaziju

prihvatljivom smatra 5% lije¢nika.
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Ustezanje lijecenja hitnih stanja (npr.
reanimacija nakon kardijalnog aresta)

Davanje lijekova sa svrhom prekida Zivota

(eutanazija) P

Slika 8: Postotak lijecnika koji navedene postupke obustave lijecenja smatra prihvatljivima

(N=60)
Vezano uz praksu u njihovim jedinicama intenzivnog lijecenja, 63% lijecnika smatra da su

neka novorodencad lije¢ena preintenzivno, dok da se intenzivno lijecenje precesto ogranicava

smatra 4% lijeCnika.
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Stavovi o ulozi roditelja i etickog povjerenstva u odluc¢ivanju o obustavi lijeCenja

Odgovori na pitanje u kojoj mjeri smatraju da bi roditelji trebali biti ukljuceni u odlucivanje o

ograni¢avanju intenzivnog lije¢enja novorodenceta prikazani su na slici 9.
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biraju smjer sudjeluju u ne sudjelujuu ne sudjeluju u
djelovanja donos$enju odluke odlucivanju, ali odlucivanju
njihovi stavovi se
uzimaju u obzir

Slika 9: Stav lijecnika o ulozi roditelja u odlucivanju o obustavi lijecenja (postoci odgovora)

(N=60)

Kao $to je vidljivo iz slike 9, 75% lijecnika smatra da roditelji trebaju biti aktivno ukljuceni u
proces donosenja odluke (na nacin da biraju smjer djelovanja ili sudjeluju u odlucivanju),
17% smatra da bi uloga roditelja trebala biti indirektna, tj. da bi se njihovi stavovi trebali
indirektno ispitati i uzeti u obzir dok 7% smatra da ne bi trebali biti ukljuceni u odlucivanje
ve¢ samo informirani o odlukama koje se donose.

Usporedba rezultata dobivenih u naSem istrazivanju s rezultatima dobivenim u drugim

istrazivanjima prikazana je na slici 10.
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Slika

10: Stav lijecnika o ulozi roditelja u odlucivanju o obustavi lijecenja, prikaz rezultata

dobivenih u razlicitim istrazivanjima

Kao sto je vidljivo iz slike 10, i u ostalim zemljama, s izuzetkom Francuske, vec¢ina lijecnika

smatra da roditelji trebaju biti direktno ukljuceni u odlucivanje o obustavi lijecenja.

Kada ih se pita da, izmedu ponudenih, odaberu razloge zbog kojih roditelji ne bi trebali biti
ukljuceni u odlucivanje, lijecnici najceS¢e navode njihovu nemoguénost da u potpunosti
razumiju moguce opcije 1 njihove posljedice (55%) 1 potrebu da roditelje postede od kasnijeg
osjecaja krivnje ukoliko se predomisle (54%) (slika 11). Nadalje, u prvih pet odabranih
razloga su vjerovanje da roditelji emocionalno i psihicki nisu u stanju donijeti takvu odluku,
strah od tuzbe te pritisak na osoblje 1 pretjerana nametljivost. Petina lijecnika smatra da
roditelje treba postedjeti te odluke. Najrjede odabrani razlozi su mogucnost naruSavanja
povjerenja u lijenika te vjerovanje da odgovornost za takve odluke pripada iskljucivo
lijenicima. Jedan lijeCnik je u kategoriju "ostalo" napisao da ne postoje razlozi za
isklju¢ivanje roditelja iz odlu¢ivanja dok je jedan kao razlog naveo da roditelji mogu

promijeniti odluku i vlastita ocekivanja.
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Slika 11: Razlozi zbog kojih roditelji ne bi trebali biti ukljuceni u odlucivanje (postoci
odgovora) (N=60)

U situaciji razilazenja u misljenju, lijecnici su se ¢eS¢e spremni prikloniti misljenju roditelja
ukoliko roditelji zahtijevaju nastavak lijeGenja nego njegovu obustavu (y’=17.51, df=2,
p<.001) (slika 12). U tim situacijama dio lije¢nika opisuje da se odluc¢uju odgoditi donosenje
kona¢ne odluke i nastaviti pregovore s roditeljima do postizanja konsenzusa (9% kada
roditelji zahtijevaju nastavak lijeCenja i 8% kada zahtijevaju obustavu), dok dio smatra da je u
toj situaciji potrebno odluku prepustiti etickom povjerenstvu (12% kada roditelji zahtijevaju

nastavak lijecenja i 10% kada zahtijevaju obustavu).
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Slika 12: Misljenje lijecnika o tome tko bi trebao donijeti konacnu odluku u situaciji kada

roditelji i lijecnici imaju oprecne stavove o daljnjem tjeku lijecenja (postoci odgovora)

Vezano uz ulogu etickog povjerenstva u odlucivanju, vecina sudionika smatra da se ono mora

konzultirati uvijek kada se raspravlja o ograni¢avanju intenzivnog lijeCenja, dok tre¢ina

smatra da se treba ukljuciti samo na zahtjev roditelja ili lije¢nika (7ablica 6). Pritom gotovo

polovica sudionika smatra da bi ono, kad se ukljuci, trebalo biti odgovorno za kona¢ne odluke

u pojedinac¢nim slucajevima, tre¢ina vidi njegovu ulogu viSe u kontekstu davanja savjeta, a

manji postotak u postavljanju op¢ih smjernica (7ablica 7).

Tablica 6: Situacije u kojima lijecnici smatraju da je potrebno konzultirati eticko

povjerenstvo (N=60)

Kada je potrebno konzultirati eti¢ko povjerenstvo %
[.J.Vij ek., kada se raspravlja o ograni¢avanju mjera intenzivnog 61.7
lijecenja

Kada to zahtjevaju roditelji i/ili medicinsko osoblje 33.3
Ostalo 5

Tablica 7: Stavovi lijecnika o ulozi etickog povjerenstva u odlucivanju o obustavi lijecenja

(N=60)

Uloga etickog povjerenstva u odluc¢ivanju o obustavi lijeCenja %
Ne bi trebalo imati nikakvu ulogu 1.7
Postgvljanje z.generaln.ih s.mjernica, ali ne i interveniranje u odluke 18.3
u pojedinac¢nim slucajevima

Davanje savjeta u pojedinacnim sluc¢ajevima 33.3
Odgovorno za konacne odluke u pojedinacnim slucajevima 46.7
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RASPRAVA

Ovaj rad je imao za cilj ispitati stavove lije¢nika zaposlenih na neonatoloskim odjelima u
Hrvatskoj o opravdanosti obustave lijeCenja i ¢imbenicima koji utje¢u na donosenje te odluke,
prihvatljivosti razli¢itih postupaka obustave lijecenja i o ulozi roditelja i etickog povjerenstva
u odlucivanje te raspraviti nase rezultate u kontekstu medunarodnih istrazivanja i hrvatske
zakonske regulative. Kako bismo odgovorili na postavljena istrazivacka pitanja raspravu smo
organizirali u tri dijela: prvi dio se odnosi na opravdanost obustave lijecenja, drugi dio na
prihvatljivost razli¢itih postupaka obustave lijecenja dok je tre¢i dio vezan uz ulogu roditelja i

etickog povjerenstva u odlucivanju.

Stavovi vezani uz obustavu lije¢enja

Rezultati svih dostupnih istrazivanja pokazali su da vecina lije¢nika smatra da postoje
situacije u kojima ima smisla obustaviti intenzivno lijecenje i sukladno tome donijeti odluku o
zavrsetku zivota novorodenceta (Adams i sur., 2020, Bilgen i sur., 2009, Bucher i sur., 2018,
Cuttini 1 sur., 2009, Daglas i sur., 2017, Garr i sur., 2005, Grosek i sur., 2016, Peerzada i sur.,
2004, Rebagliato i sur., 2000, Samaan i sur., 2008, Sauer i sur., 2013, Schneider i sur., 2019).
Obustava intenzivnog lijeenja je tako prihvatljiva vecini lije¢nika kada je smrt pacijenta
neizbjezna i lijeenje ju moze tek nakratko odgoditi te u situacijama kada se procijeni da je
intenzivan tretman Stetan za dijete (produljuje bol i patnju). NeSto manji, no i dalje znacajan
broj lije¢nika, smatra da je osim u ovim ekstremnim situacijama opravdano obustaviti
lijecenje kada se o¢ekuje iznimno losa buduca kvaliteta Zivota.

Rezultati dobiveni u nasem istrazivanju sukladni su s rezultatima dobivenima u istrazivanjima
u Europi (Bilgen i sur., 2009, Bucher i sur., 2018, Cuttini i sur., 2009 i sur., 2009, Daglas i
sur., 2017, Garr i sur., 2005, Samaan i sur., 2008, Sauer i sur., 2001) i Americi (Adams i sur.,
2020) 1 upucuju na to da lijecnici zaposleni u neonatoloskim odjelima u Hrvatskoj podrzavaju
pristup lijeCenju 1 ograni¢avanju lijeCenja koji uzima u obzir kvalitetu Zivota pacijenta.
Ovome u prilog govori Cinjenica da tek manji broj lijecnika (18%) smatra da je zivot djeteta
vazno spaSavati pod svaku cijenu, neovisno o njegovoj kvaliteti i sukladno s tim vecina
lije¢nika smatra da je opravdano postaviti granice u intenzivnom lijecenju, ne samo u situaciji
kada ¢e pacijent umrijeti, nego i onda kada ¢e imati teSke neuroloske posljedice. Pritom
lijecnici zivotu s teSkim tjelesnim invaliditetom pridaju vecu vrijednost nego Zivotu s teSkim

intelektualnim teSkocama (sli¢ni rezultati dobiveni su i u ostalim europskim istrazivanjima
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(Bilgen 1 sur., 2009, Daglas i sur., 2017, Rebagliato i sur., 2000, Samaan i sur., 2008)). lako
se instinktivno ¢ini da zbog moguénosti komunikacije s okolinom i izrazavanja svojih potreba
osobe s teskim tjelesnim invaliditetom mogu u ve¢oj mjeri voditi kvalitetan Zivot 1 ostvariti se
na profesionalnom i socijalnom planu od osoba s teskim intelektualnim teSko¢ama (koje Cesto
nemaju razvijene ili imaju izrazito ograni¢ene sposobnosti komunikacije i interakcije s
okolinom), nije moguce iskljuciti da se u podlozi ove razlike nalaze i predrasude o osobama s
intelektualnim tesko¢ama.

Prilikom odlucivanja o obustavi lijeCenja kao vazan ¢imbenik isti¢e se i buduca kvaliteta
zivota Citave obitelji, dok manju ulogu igraju stjecanje klinickog iskustva i troSkovi
zdravstvene zaStite. Iz navedenog je vidljivo da se lijeCnici prilikom odlucivanja o
prihvatljivosti obustave lijeCenja primarno vode interesom pacijenta i njegove obitelji te da
manju vaznost pridaju potencijalnim financijskim troSkovima i znanstvenim interesima §to je
u skladu s Kodeksom medicinske etike (NN 55/08, 139/15), prema kojemu je najbolji interes
pacijenta uvijek na prvom mjestu.

Kada se usporeduju stavovi hrvatskih lijecnika o prihvatljivosti obustave lijeCenja sa
stavovima lijecnika u ostalim europskim zemljama (Bilgen i sur., 2009, Daglas i sur., 2017,
Rebagliato 1 sur., 2000, Samaan i sur., 2008), Hrvatska se smjesSta negdje na sredinu, u
drutvo s Irskom i Spanjolskom. Pritom se liberalniji stavovi nalaze u Nizozemskoj,
Francuskoj, Svedskoj i Ujedinjenom Kraljevstvu, a konzervativniji u Italiji, Grékoj, Turskoj,
Litvi i Madarskoj. Ovu usporedbu treba uzeti s rezervom ukoliko uzmemo u obzir rezultate
istrazivanja koja su pokazala da se stavovi lijecnika mijenjaju kroz vrijeme u smislu
liberalizacije stavova (Boize i sur., 2019, Schneider i sur., 2016). S obzirom na to da su
podaci o stavovima lijenika u Italiji, Litvi i Madarskoj prikupljeni prije 20 godina (noviji
podaci nisu dostupni), moguce je da je u tim zemljama stav danas liberalniji nego $to je bio
tada.

Kada gledamo iz zakonske perspektive, Hrvatska bi se mogla svrstati u drustvo u tom smislu
konzervativnijih drzava (Njemacka, Italija, Portugal) jer dozvoljava obustavu lije¢enja samo u
slucaju terminalne bolesti, za razliku od Belgije, Luksemburga, Ujedinjenog Kraljevstva,
Francuske, Nizozemske i Svedske gdje je zakonom dozvoljeno obustaviti lijeenje i u
situacijama kada se o¢ekuje iznimno losa kvaliteta zivota (McHaffie i sur., 1999, Sauer i sur.,

2013).

Prilikom razmatranja ¢imbenika koji utjeCu na donosenje odluke o obustavi lijecenja vazno je

razmotriti i ¢cimbenike koji taj proces otezavaju. U traZzenju odgovora na ovo pitanje lijecnike
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smo zamolili da procijene koliko vaznima smatraju razliite probleme s kojima se susrecu
prilikom donoSenja odluke o obustavi lijecenja.

Najveci broj lije¢nika kao vazne probleme vidi nepostojanje jasnih smjernica i zakonska
ogranicenja. Pritom velik broj lije¢nika smatra da zakon treba mijenjati u smjeru da u vecoj
potrebu za izradom stru¢nih smjernica koje bi preporucivale postupke koje treba slijediti
prilikom donosenja odluke o obustavi lijeenja i praksu u specifi¢nim situacijama.

Ovi rezultati nisu neocekivani ukoliko se razmotre u kontekstu zakonske regulative. Naime,
kao §to je navedeno u uvodu, stru¢ne smjernice o obustavi lijeCenja ne postoje, a zakon u
Hrvatskoj dozvoljava obustavu intenzivnog lijeCenja samo kod terminalno bolesnih
pacijenata. Iz naSih rezultata, a i1 iz rezultata drugih istrazivanja te medunarodnih stru¢nih
smjernica (Albersheim, 2020, Larcher i sur., 2015, Sauer i sur., 2001, Weise i sur., 2017) je
vidljivo da struka preporucuje razmatranje obustave lijeCenja, ne samo u terminalnim
stanjima, ve¢ 1 u situacijama kada je razvojna prognoza iznimno loSa. U situaciji nepostojanja
nacionalnih stru¢nih smjernica na koje bi se lije¢nik mogao pozvati i restriktivnog zakona
kojim se obustava lijeCenja u situaciji izrazito loSe prognoze ne dopusta, lijecnici su stavljeni
u nezavidnu poziciju u kojoj se, ukoliko postupaju prema vlastitom moralnom nahodenju i
vodeci se medunarodnim stru¢nim smjernicama, dovode u direktan sukob sa zakonom i mogu
snositi pravne posljedice.

Medu c¢imbenicima vezanim uz djetetovo zdravstveno stanje koji lijeCnicima otezavaju
odlucivanje isti€u se nemoguénost odredivanja to¢ne dugorocne prognoze i sukladno s tim
budude kvalitete zivota djeteta te nedostatak vremena za donosenje odluke. Ovi problemi su
prisutni u cijelom svijetu i istaknuti u brojnim radovima i strué¢nim smjernicama (Albersheim,
2020, Garel 1 sur. 2011, Larcher i sur., 2015, Sauer i sur., 2001, Weise 1 sur., 2017). Vecina
struénih smjernica u situaciji neizvjesnosti ishoda (a kada je prognoza generalno loSa)
preporucuje individualizirani pristup, vecu ulogu roditelja u odlucivanju i priklanjanje
njihovom misljenju. U situaciji kada nema vremena za razgovore s roditeljima i kada lijecnici
trebaju odluku donijeti odmah, preporucuje se nastaviti lijeCenje uz moguénost njegove
obustave nakon Sto se prikupe svi relevantni podaci i nakon §to se razgovara s roditeljima.
Ovu situaciju dodatno komplicira podatak da su teskoc¢e u razumijevanju misljenja roditelja
visoko na popisu problema koje nasi lijeCnici navode (vaznim ga smatra 75% lijecnika) o
¢emu Ce biti govora nesto kasnije.

Da na donoSenje odluke o zavrSetku lijecenja utjece i drustveni kontekst govori podatak da

znaCajan broj lijecnika navodi nedostatak institucionalne potpore i manjak drustvene
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solidarnosti za osobe s teSkocama kao dodatne faktore koji otezavaju odlucivanje. Ovi
rezultati ne iznenaduju ako uzmemo u obzir ¢injenicu da drustveni kontekst u velikoj mjeri
odreduje kvalitetu zivota osoba s teSkocama. Postojanje institucionalne podrske u vidu
dostupnosti rane intervencije i habilitacije tijekom odrastanja, inkluzije osoba s teSkoama u
obrazovni sustav i trziSte rada, sustav financijske i socijalne podrSke obiteljima s osobama s
teSko¢ama te drustvena klima prihvacanja razlicitosti i tesko¢a u velikoj mjeri odreduje
zdravstvene, socijalne i psiholoske ishode osoba s tesko¢ama te posljedicnu kvalitetu Zivota.
Iako u Hrvatskoj postoji sustav podrSke osobama s teSko¢ama koji ukljucuje sve prethodno
navedeno, u praksi se Cesto susre¢emo s brojnim manjkavostima navedenog sustava (slabija
dostupnost 1 nejednaka zastupljenost (re)habilitacije za osobe s teSkoCama u razliitim
regijama, neujednaceni kriteriji za dodjelu prava, predrasude i ¢esta (otvorena ili prikrivena)
diskriminacija osoba s teSko¢ama u obrazovnom, poslovnom i socijalnom kontekstu) kojih su

lijecnici, ali 1 svi ostali ukljuceni u pruzanje podrske osobama s teSko¢ama svjesni.

Prihvatljivost razlicitih postupaka obustave lijeCenja

Kada se razmatra prihvatljivost razli¢itih postupaka obustave lijeCenja, naSi rezultati su
sukladni rezultatima dobivenim u vecini ostalih istrazivanja (Buchner i sur., 2018, Cuttini i
sur., 2009, Dombrecht i sur., 2020, Provoost i sur., 2005).

Lije¢nici u Hrvatskoj ustezanje, prekid lijeCenja 1 eutanaziju ne smatraju moralno
ekvivalentnim postupcima obustave lijecenja.

Kada se gleda gradacija prihvatljivost razlicitih postupaka obustave lijecenja vidljivo je da su
lije¢nicima najmanje prihvatljivi postupci u kojima je jasnija i vidljivija poveznica postupanja
lije¢nika 1 smrti djeteta. Tako je nastavak dosadasnjeg lijeCenja bez intenziviranja postupaka
ciljem prekida zivota najmanje prihvatljiv postupak obustave lijeCenja (Sto je sukladno
rezultatima dobivenim u velikom broju europskih zemalja (Cuttini i sur., 2009)).

Zanimljiva je velika razlika u prihvatljivosti ustezanja lije¢enja po rodenju (prihvatljiva 75%
lije¢nika) i ustezanja lijeCenja hitnih stanja (prihvatljiva 46% lije¢nika) jer se doima da se iz
perspektive samog postupka ne radi o razli¢itim postupcima. S druge strane, moguce je da su
prilikom odlucivanja o prihvatljivosti ovih postupaka lije¢nici imali u vidu razlicite klinicke
slike pacijenata tj. da se ustezanje lijeCenja po rodenju provodi kod djece za koju se
procjenjuje da nemaju mogucnost prezivljenja, dok se ustezanje lijeCenja hitnih stanja provodi

kasnije, 1 vjerojatno kod pacijenata koji su uspjeli neko vrijeme prezivjeti i samim time imaju
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bolju prognozu. U podlozi razli¢ite prihvatljivosti ovih postupaka moZe se nalaziti i procjena
veée roditeljske povezanosti s djetetom te nedostatak vremena za razmatranje odluke o
obustavi lijjecenja i uklju¢ivanje roditelja u odluivanje u situaciji kada se radi o hitnom
stanju. Zanimljiva je i vec¢a prihvatljivost obustave lijekova za odrzavanje Zivota u odnosu na
obustavu mehanicke ventilacije - s obzirom na to da oba postupka rezultiraju sigurnom smrcéu.
Moguce je da razlika u prihvatljivosti ovih postupaka proizlazi iz veée vidljivosti obustave
lijeCenja 1 veceg stresa za roditelje u slucaju obustave mehanicke ventilacije u usporedbi s
obustavom lijekova.

Iz gore navedenih razlika jasno je da se lijecnici u procjeni prihvatljivosti razli¢itih postupaka
obustave lijeCenja vode viSestrukim kriterijima, a ne samo konac¢nim ishodom. Zbog cega su
Nadalje, vecina lijecnika smatra da bi se u praksi lijeCenje ¢eSce trebalo ogranic¢avati, cemu u
prilog govori podatak da 63% lijecnika smatra da se u njihovim jedinicama intenzivnog
lijecenja neka novorodencad lijeci preintenzivno u usporedbi s tek 4% lije¢nika koji smatraju
da se lijeenje precesto ogranicava.

1z perspektive prihvatljivost postupaka obustave lijecenja u razli¢itim drzavama, vidljivo je da
navedeno znacajno varira izmedu drzava (Cuttini i sur., 2009, Bucher i sur., 2018, Feltman i
sur., 2012, Dombrecht i sur., 2020). Doima se da se manja razlika izmedu razli¢itih postupaka
obustave lijecenja radi u zemljama s liberalnijim zakonima te u onima u kojima dominira
liberalniji stav oko obustave lije¢enja. Tako su u Svicarskoj, Nizozemskoj i Ujedinjenom
Kraljevstvu postupci ustezanja i prekida lijecenja prihvatljivi vise od 85% lijecnika dok su u
Italiji, Spanjolskoj i Francuskoj prisutne vece varijacije u prihvatljivosti razli¢itih postupaka
obustave lijeCenja (nastavak lijeCenja bez zapocinjanja drugih postupaka prihvatljiv je 80-
85% lije¢nika dok su razliCiti postupci prekida lije¢enja prihvatljivi manjem broju lije¢nika

(29-65%)).

Uloga roditelja i etickog povjerenstva u odlucivanju o obustavi lijecenja

Rezultati naseg, kao i1 ve¢ine medunarodnih istrazivanja u (Ajoulat i sur., 2018, Bucher i sur.,
2018, Cuttini i sur., 2009, McHaffie i sur., 1999, Sauer i sur., 2001, Streiner i sur., 2001), su
pokazali da vecina lije¢nika preferira suradnicki model odlucivanja u kojem zajedno s
roditeljima odlucuju o obustavi lije€enja i prema tome se razlikuju od ostalih zemalja u regiji
(Slovenija, Srbija) u kojima vecina lijecnika podrzava paternalisti¢ki model (Grosek 1 sur.,

2015, Doronjski 1 Stojanovi¢, 2016). Preferiranje suradnickog modela odlucivanja je sukladno
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i s hrvatskim zakonom (NN 121/03, 117/08, NN 160/04, 37/08) i etickim smjernicama (NN
55/08, 139/15) prema kojima roditelji kao zakonski zastupnici djeteta imaju pravo na
informiranost i sudjelovanje u odlu¢ivanju. Aktivna uloga roditelja u odluc¢ivanju je logi¢na,
ako uzmemo u obzir njihovu povezanost s djetetom i ¢injenicu da nakon otpusta iz bolnice
oni preuzimaju brigu za dijete i da imaju ulogu djetetova zastupnika u svim drugim

kontekstima.

Puno viSe polemike izaziva pitanje trebaju li roditelji ili lije¢nik preuzeti odgovornost za
donesenu odluku. Ukoliko se pitaju roditelji, istrazivanja pokazuju da velika vecina roditelja
smatra da bi konacna odluka trebala biti njihova (McHaffie i sur., 2001, Streiner i sur., 2001).
Iz perspektive naSe zakonske regulative (NN 121/03, 117/08, NN 160/04, 37/08) i Kodeksa
medicinske etike (NN 55/08, 139/15), roditelji bi trebali biti uklju¢eni u odlu¢ivanje te se
njihovo misljenje treba uvazavati, no kona¢nu odluku donosi lije¢nik, §to je posebno izrazeno
u situacijama kada procijeni da je odluka roditelja medicinski neutemeljena. Sli¢an stav
zastupa se 1 u medunarodnim smjernicama, a podrzavaju ga i rezultati istrazivanja na
lije¢nicima, gdje se Cesto u manje jasnim situacijama preporucuje i konzultacija etickog
povjerenstva (Feltman i Leuthner, 2012, Larcher i sur., 2015, Sauer i sur., 2001, Weise i sur.,
2017). Osim navedenog, postoje jo$ dodatni razlozi zbog kojih lijecnici smatraju da roditelji
ne bi trebali imati odgovornost za kona¢nu odluku koji se mogu isCitati iz rezultata
istrazivanja u kojima se ispitivalo zbog kojih razloga roditelji ne bi trebali biti aktivno
uklju¢eni u odlu¢ivanje (Bucher i sur., 2018, Garel i sur., 2011, McHaffie i sur., 2001).

Kao najcesce spominjani razlozi istiCu se nedostatak vremena za suradnicko donoSenje odluke
1 potreba da se roditelje zastiti od emocionalnog tereta te odluke (Bucher i sur., 2018, Garel 1
sur., 2011, McHaffie i sur., 2001). U Hrvatskoj se potreba lijecnika da zastite roditelje od
kasnijeg osjecaja krivnje ukoliko promijene misljenje (Sto podrazumijevan brigu za psihicko
stanje roditelja) nalazi visoko na listi razloga za iskljucivanje roditelja iz odlucivanja. Ipak,
polovica lije¢nika kao glavni razlog navodi nemoguénost roditelja da u potpunosti razumiju
problematiku s kojom se suocavaju prilikom donoSenja odluke dok 41% navodi da roditelji
nisu u adekvatnom emocionalnom i psihickom stanju za donoSenje takvih odluka, §to sve
moze implicirati komunikacijske teSko¢e. Osim navedenog, gotovo polovica lije¢nika navodi
strah da ¢e roditelji, ukoliko kasnije promijene misljenje, tuziti lije¢nike.

U prilog tome da potencijalni problem u komunikaciji postoji, govori i podatak da dvije
tre¢ine lijeCnika navodi tesko¢e u razumijevanju toénog misljenja roditelja kao problem

prilikom odlucivanja o obustavi lijecenja.
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Na zalost, lijecnike nismo dodatno pitali koliko ¢esto se to dogada, Sto je to Sto im otezava
razumijevanje stava roditeljima, zbog cega smatraju da roditelji ne mogu razumjeti
problematiku s kojom se suoc¢avaju kod odluke i u kojim situacijama se to dogada, tako da o
razlozima moZemo samo nagadati i svakako predstavljaju vazna istrazivacka pitanja.
Istrazivanja koja se bave komunikacijom na relaciji roditelj-lije¢nik ukazuju na to da postoji
viSe ¢imbenika koji otezavaju prijenos informacija od kojih se najces¢e spominju neadekvatna
komunikacija od strane lijecnika (koriStenje stru¢ne terminologije, premalo vremena
posveceno prenosSenju informacija roditeljima) i emocionalno stanje roditelja u procesu
prilagodbe na loSe vijesti (Sok, anksioznost, negiranje, ljutnja) koje otezava razumijevanje
informacija koje im lijeCnici prezentiraju (Janvier i sur., 2014, Lantos, 2018). Upravo zbog
toga preporucuju se visekratni razgovori s roditeljima i postupno prezentiranje informacija
kako bi se umanjio pocetni Sok te kako bi se roditeljima dalo vremena da procesiraju
informacije (Janvier i sur., 2014, Lantos, 2018). Nadalje, kako bi lijeCnici razumjeli stav
roditelja vazno je da komunikacija bude obostrana, da lije¢nici komunikaciji s roditeljima
posvete dovoljno vremena, da se ne ograni¢avaju samo na prezentiranje informacija o
djetetovom stanju ve¢ da postavljaju pitanja kako bi dokucili u kojoj mjeri su roditelji
razumjeli prezentirane informacije, ali i kako bi prepoznali koje su potrebe roditelja, da bi
razumjeli njihov vrijednosni sustav i prezentirali informacije na nacin da roditeljima budu
korisne u procesu donosenja odluke (Janvier i sur., 2014, Lantos, 2018). Navedeno implicira
vaznost educiranja lije¢nika o komunikaciji i potrebama roditelja u tim situacijama. Kada je to
moguce, u procesu prenosenja informacija i razumijevanju roditeljskih potreba moze pomo¢i i
ukljucivanje psihologa koji zbog specifi¢nih stru¢nih znanja i vjeStina moze pomo¢i u
navedenom.

Posebno problemati¢ne su situacije u kojima odluku o daljnjem lijecenju treba donijeti brzo te
kada nema dovoljno vremena za detaljnu komunikaciju s roditeljima. Naime, kao §to je ve¢
prije navedeno, velik broj roditelja zbog narusenog emocionalnog stanja u trenutku spoznaje
da im je dijete teSko bolesno moze imati teSko¢a u razumijevanju informacija koje im
priopc¢ava lijeCnik i sukladno tome donoSenju racionalnih prosudbi. Vecina smjernica u tim
situacijama, kada je moguce, preporuCuje nastavak lijecenja (kako bi se dobilo dodatno
vrijeme) uz mogucénost obustave lijeCenja kasnije (Larcher i sur., 2015, Sauer i sur., 2001,
Weise i sur., 2017).

Iako se u vecini slucajeva lijecnici i roditelji djeteta slazu oko toga treba li obustaviti lijeenje
djeteta, povremeno dolazi do razilazenja u misljenju koje je uglavnom posljedica razli¢itih

stavova i vrijednosti roditelja i lijecnika o kvaliteti Zivota s teSko¢ama (Lantos, 2018).
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Rezultati naSeg istrazivanja sukladni su rezultatima dobivenim u ostalim istrazivanjima
(Boize i sur., 2019, Bucher i sur., 2018, Cuttini i sur., 2009, Mcaffie i sur., 2001, Peerzada i
sur., 2004, Schneider i sur., 2019), te su pokazali da su lijecnici skloniji prikloniti se misljenju
roditelja kada roditelji traze nastavak lijeCenja (Sto je ujedno i situacija koja se javlja puno
ces¢e) nego kada traze prekid. Navedena razlika moze sugerirati generalni pro-life pristup, no
moze se promatrati i iz pozicije da je odluka o prekidu lije¢enja nereverzibilna (jer rezultira
djetetovom smréu), dok se u nekim situacijama lijeCenje koje se nastavi moze kasnije
prekinuti. U krajnju ruku, navedeno je sukladno i sa stru¢nim smjernicama (Larcher i sur.,
2015, Sauer i sur., 2001, Weise i sur., 2017) koje preporucuju nastavak lijecenja te dodatne
razgovore s roditeljima ako se konsenzus ne postigne. Isto tako, lijecnici su i zakonom i
etickim kodeksom obvezani odbiti zahtjev roditelja koji je medicinski neutemeljen te nije u
interesu pacijenta, a moguce je da dio situacija u kojima roditelji zahtijevaju prekid lijecenja

potpada i u tu kategoriju.

Velik broj lijecnika naveo je i strah od tuzbe kao jedan od razloga zbog kojih roditelje ne bi
trebalo ukljucivati u odlucivanje. Ovo, ako gledamo iz eticke perspektive, nije valjan razlog
za iskljucivanje roditelja iz procesa odlucivanja, no u kontekstu ve¢ prije spominjane
restriktivnosti postojec¢eg zakona u Hrvatskoj i opasnosti od pravnih posljedica za lije¢nike,

predstavlja razumljivu brigu lije¢nika.

Uloga etickog povjerenstva se u literaturi ¢esto spominje u kontekstu pomo¢i u situacijama
kada nije mogucée posti¢i konsenzus roditelja i lijecnika, ali i kao tijelo koje lije¢nicima
olaksava donoSenje odluke ili koje ih liSava osobne odgovornosti (Bucher i sur., 2018,
Feltman i Leuthner, 2012, Larcher i sur., 2015, Sauer i sur., 2001, Weise i sur., 2017 ).

U ovom kontekstu, vecina lije¢nika koji su sudjelovali u naSem istrazivanju vidi eticko
povjerenstvo kao neizostavnog partnera u donoSenju odluke o obustavi lijeCenja i smatra da
ga je potrebno uvijek ukljuciti u odluc¢ivanje kada se donosi odluka o obustavi lije¢enja, dok
ga tre¢ina vidi kao tijelo koje se kontaktira u pojedinacni situacijama, na zahtjev roditelja ili
lije¢nika. Pritom veci broj lijecnika (47%) smatra da bi kada se eticko povjerenstvo ukljuci,
ono trebalo imati kona¢nu odgovornost za donesenu odluku, dok njegovu ulogu nesto manje

(33%) vidi u kontekstu davanja savjeta.
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Uloga psihologa u procesu donosenja odluke o zavrSetku Zivota

Rezultati ovog istrazivanja su potvrdili iznimnu sloZenost donoSenja odluka o zavrSetku
zivota. Proces odlucivanja je Cesto optereen neizvjesnoS¢u i komunikacijskim tesko¢ama
koje se javljaju u oba smjera te Cesto izaziva poviSenu razinu stresa kod roditelja i
zdravstvenih djelatnika (Lantos, 2018). Rezultati nasSeg istrazivanja su pokazali da lijecnici
kao jedan od znacajnih problema prilikom donoSenja odluke o obustavi lijeCenja navode
teskoce u razumijevanju stava roditelja. Nadalje, naveli su da naruseno emocionalno stanje i
teskoce u razumijevanju djetetova zdravstvenog stanja, roditelje stavlja u nepovoljnu poziciju
za donosenje odluke. Mozemo pretpostaviti da navedeno upucuje na prisustvo odredenih
komunikacijskih teSkoca na relaciji lije¢nik-roditelj $to, uz samu tezinu odluke koja se donosi,
rezultira dodatnim stresom svih sudionika.

Psiholozi kao stru¢njaci za mentalno zdravlje, ali i zbog poznavanje psiholoskih procesa kod
covjeka, mogu u situacijama kada se razmatra obustava lijeCenja odigrati vaznu ulogu i trebali
bi biti neizostavni dio medicinskog tima iz visSe razloga.

Kroz edukaciju lije¢nika o komunikaciji, psiholog moze pomoc¢i lije€nicima da unaprijede
vlastite komunikacijske vjestine i isprave eventualne greske koje u komunikaciji rade.

Ako je prisutan prilikom razgovora s roditeljima o obustavi lijecenja, psiholog moze pomoc¢i
lije¢niku u prenoSenju informacija roditeljima te u procjeni roditeljskog razumijevanja
dobivenih informacija. Moze opazajuéi i procjenjujuci emocionalno stanje roditelja i njihovu
aktualnu moguénost razumijevanja pomo¢i lijeniku u doziranju i tempiranju informacija koje
prezentira roditeljima (te po potrebi savjetovati lije¢niku da se razgovor odgodi ukoliko
procijeni da je emocionalno stanje roditelja previSe naruSeno) te reinterpretirati informacije na
nacin da ih roditelji mogu bolje razumjeti.

Kroz savjetovanje i pruzanje podrske, psiholog roditeljima moze pomoc¢i u osvjeStavanju
vlastitih vrijednosti, strahova i briga te im pomo¢i da kroz razgovor s lijecnikom dobiju 1
interpretiraju informacije o djetetovom zdravstvenom stanju na nacin na koji ¢e im olaksati
donoSenje odluke istovremeno pomazuéi lije€nicima da bolje razumiju stavove roditelja.
Psiholoskim intervencijama u procesu donoSenja odluke moguée je umanjiti osjecaj krivnje
koji se nekad javlja tijekom i nakon donoSenja odluke.

I nakon $to se odluka donese, psiholog moze pruziti podrsku roditeljima u daljnjem procesu
lijecenja ili u prilagodbi na djetetovu smrt. Ukoliko je ukljucen u tim koji brine o roditeljima i

djetetu od samog pocetka, veca je vjerojatnost da ¢e roditelji prihvatiti psiholosku podrsku, a i
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psihologu ¢e biti lakSe istu pruziti na temelju prethodnog poznavanja obitelji i procesa koji je
prosla.

Nadalje, psiholog kroz savjetovanje i olakSavanje komunikacije moze pomo¢i i lije€nicima u
noSenju sa stresom koji ovakve situacije izazivaju te na taj nacin prevenirati izgaranje na

poslu.

Ogranicenja naSeg istraZivanja

U usporedbi s ostalim istrazivanjima o stavovima opcenito, kao ogranicenje se isti¢e mali broj
sudionika koji onemogucava slozeniju statisticku obradu. No, ukoliko uzmemo u obzir da
cijela populacija lije¢nika zaposlenih u neonatoloSkim odjelima u Hrvatskoj iznosi oko 90,
mozemo zakljuciti da je u istrazivanju sudjelovalo vise od 60% ukupne populacije lijecnika
zaposlenih u neonatoloSkim odjelima S$to predstavlja ustvari velik uzorak. Neovisno o tome,
nemamo informacije o karakteristikama lije¢nika koji su odbili sudjelovati u istrazivanju pa
nije moguce zakljuciti radi li se o reprezentativnom uzorku (postoji moguénost da su lijecnici
koji se protive obustavi lijecenja odbili sudjelovati u istrazivanju).

Nadalje, ve¢ina pitanja formulirana je na nacin da su lijecnici trebali procijeniti slaganje s
ponudenim izjavama ili odaberu odgovore izmedu ponudenih. Iako je za veéinu pitanja
ponudena opcija da dopiSu odgovor, moguée je da je ponudenim odgovorima i izjavama
usmjereno razmisSljanje u odredenom smjeru te da je na taj na¢in umjetno ograniceno
promisljanje o nekim podrucjima istrazivanja.

Takoder, mogucée je da su lijecnici, svjesni preporuka medunarodnih stru¢nih smjernica,
davali socijalno pozeljne odgovore tako da bi imalo smisla ispitati konkretnu praksu u

odredenim situacijama preko analize slucajeva ili analizom medicinske dokumentacije.

Doprinosi naSeg istrazivanja

U Hrvatskoj, koliko nam je poznato, do sada nije provedeno istrazivanje koje je detaljnije
ispitivalo stavove neonatologa o obustavi lijeCenja. Zbog toga smatramo da rezultati ovog
istrazivanja mogu dati doprinos u razumijevanju navedene problematike, i to ne samo u
kontekstu razumijevanja opceg stava struke o prihvatljivosti obustave lijecenja, ve¢ i u
razumijevanju specifi¢nih problema s kojima se lije¢nici susre¢u u tom procesu te usmjeriti
daljnja istrazivanja kako bi se navedena problematika dodatno istrazila. Nadalje, poSto je u

istrazivanju koristen upitnik primijenjen i u brojnim drugim europskim drzavama, omogucena

43



je usporedba s rezultatima drugih istrazivanja $to je pruzilo informacije o pozicioniranju
Hrvatske po pitanju obustave lije¢enja u odnosu na ostale europske drzave.

Kao istaknuti problemi, koje navodi vec¢ina lijecnika, isti¢u se potreba za promjenom
zakonske regulative i nepostojanje stru¢nih smjernica. Rezultati ovog istrazivanja sugeriraju
potrebu za promjenom zakona u smislu njegove liberalizacije. Nadalje, smatramo da rezultati
dobiveni u ovom istraZivanju isti¢u potrebu za izradom nacionalni stru¢nih smjernica te mogu
posluziti kao pocetna tocka koja moze usmjeriti raspravu prilikom njihove izrade.

Kao dodatni problem isticu se i teSko¢e u komunikaciji s roditeljima te stoga rezultati
naglaSavaju vaznost kontinuirane izobrazbe lije¢nika s ciljem rada na razvoju

komunikacijskih vjestina.
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ZAKLJUCAK

Odlucivanje o zavrSetku Zivota i obustavi lijeCenja je iznimno sloZeno i predstavlja jedan od
najvecih izazova s kojima se lijecnici susre¢u u radu, primarno zbog toga Sto otvara niz
pitanja na koja ne postoji jednoznac¢an odgovor. U traZenju odgovora na ovo pitanje vazno je
ispitati: Sto odreduje vrijednost neéijeg Zivota i postoje li objektivni kriteriji na temelju kojih
se moze donijeti odluka o njegovom prekidu? Tko ima pravo donijeti tu odluku i na kojoj
osnovi - lijeCnik na temelju stru¢nog znanja ili roditelj koji zajedno s djetetom snosi
posljedice te odluke? I na koji nacin je prekid lijeenja opravdano provesti - postoji li razlika
izmedu aktivnog posredovanja u smrti i pasivnog, ako dopustamo da do nje dode?

Rezultati ovog istrazivanja su, sukladno s rezultatima dobivenim u ostalim istrazivanjima
provedenima u Europi i Sjevernoj Americi, pokazali da prilikom razmatranja o obustavi
lijecenja lije¢nici u obzir uzimaju brojne ¢imbenike, od kojih nemoguénost daljnjeg lijecenja
nije jedini. Prilikom odlucivanja lije¢nici se uglavnom vode razmatranjima o buducoj kvaliteti
zivota, kako djeteta, tako i cijele obitelji te podrzavaju ukljucivanje roditelja u odlucivanje.
Odluku o obustavi lije¢enja otezavaju brojni ¢imbenici povezani s djetetovom dijagnozom
(neizvjesnost zdravstvenih ishoda, nagle promjene u zdravstvenom stanju), drustvenim
okruZenjem (zakonska regulativa, nepostojanje stru¢nih smjernica, nedostatak institucionalne
podrske), komunikacijskim preprekama (nerazumijevanje stava roditelja, teSkoce u
prenosenju informacija roditeljima).

Kada se odluka o obustavi lije¢enja donese, lije¢nici su skloniji pasivhom nezapocinjanju
lijecenja u usporedbi s njegovim aktivnim prekidanjem, pri ¢emu je eutanazija neprihvatljiva
vecini lijeCnika.

U kontekstu Hrvatske, rezultati ovog istraZivanja istiCu potrebu za donoSenjem stru¢nih
smjernica vezanih uz obustavu lije€enja u neonatologiji te sugeriraju liberalizaciju zakona na
nacin da se u ve¢oj mjeri dozvoli obustava lijeCenja. Nadalje, iako vecina lije¢nika podrzava
uklju¢ivanje roditelja u odlucivanje, €ini se da postoje odredene teSkoce u prenoSenju
informacija izmedu roditelja i lije¢nika Sto bi trebalo detaljnije ispitati. Kada je to moguce, u
procesu prenoSenja informacija i1 razumijevanju roditeljskih potreba preporucljivo je
ukljucivanje psihologa koji zbog specifi¢nih stru¢nih znanja i vjeStina moZe pomoc¢i u

navedenom.
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