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ROLA SWIADOMEJ ZGODY RODZICOW W OPIECE
NAD NOWORODKAMI NA GRANICY
ZDOLNOSCI DO PRZEZYCIA!

- Pawet Lukow -

Abstrakt: Artykul analizuje stosowanie standardu najlepiej pojetego interesu w opiece medycznej
nad wczeéniakiem na granicy zdolnosci do przezycia. Stawia teze, ze jezeli decyzje rodzicéw opie-
raja sie na rzetelnej lekarskiej ocenie stanu klinicznego i rokowania ich dziecka oraz nie wynikaja
z przesadow lub uprzedzen, to profesjonalisci medyczni sa zobowigzani respektowaé Swiadoma zgode
rodzicéw, nawet jesli nie podzielajg ich opinii. Profesjonalisci mogg kierowac sie przede wszystkim
oceng kliniczng stanu i rokowania noworodka w ocenie jego intereséw. Szczeg6lne osobiste zaan-
gazowanie rodzicow w decyzje, wyznawane przez nich wartosci oraz znany im rodzinny kontekst
mozliwej przyszlosci ich dziecka czyni ich oceng jego interesu istotnie bardziej wiarygodna od opinii
innych podmiotéw zaangazowanych w sprawe.
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Rekomendacje dotyczace postepowania z noworodkami na granicy zdolnosci do prze-
zycia glosza, ze w pewnych sytuacjach rozstrzygajace znaczenie dla tego, czy wszczynac
resuscytacje badz tez ograniczy¢ sie do opieki paliatywnej, powinny mie¢ opinie rodzi-
cow, ktérzy maja kierowac sie najlepiej pojmowanym interesem noworodka. Takie wy-
tyczne wydaja sie uzasadnione: w obliczu nadzwyczajnej niepewnoéci diagnozy, lekarze
moga nie mie¢ wystarczajacych podstaw do podjecia decyzji o dalszym postepowaniu,
ktoéra bytaby oparta wytacznie na rzetelnej wiedzy medycznej. Taka wiedza bowiem jest
zawodna, a decyzja najczesciej dotyczy ludzkiego zycia i Smierci. Dane zmieniaja sie
wraz z postepem technologii medycznych, statystyki z wiodacych lub zagranicznych
osrodkéw moga nie mie¢ potwierdzenia w osrodku, w ktérym dochodzi do przedwcze-
snego porodu, a ocena rokowania moze sta¢ sie samospelniajaca sie przepowiedniag®.
Z punktu widzenia aspektoéw etycznych i prawnych postepowanie medyczne
dotyczace noworodkéw na granicy zdolnosci przezycia opiera sie na zgodzie zastepczej
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przedstawiciela ustawowego o wszczeciu resuscytacji lub o jej zaniechaniu i ograniczeniu
interwencji do opieki paliatywnej. W literaturze dotyczacej takich decyzji mozna jednak
spotkac zaskakujaco niewiele rozwazarn na temat normatywnych aspektéw udzielania
$wiadomej zgody w opiece nad noworodkami na granicy zdolnosci do przezycia oraz
kryteriow podejmowania decyzji przez rodzicéw. Jest to okolicznoé¢ zaskakujaca, ponie-
waz obok powszechnego uznania, ze decyzje takie to w istocie decyzje o zyciu i $mierci
noworodka, a wiec o doniostosci moralnej najwyzszej z mozliwych, to szczegélowej
refleksji normatywnej nad podejmowaniem takich decyzji przez rodzicow (w za-
kresie, jaki jest dla nich mozliwy) niemal nie ma. Badacze niejednokrotnie wszechstronnie
i doglebnie omawiajg doniostos¢ decyzji, jej trudnosc i zwiazana z nia duza niepewnos¢
oraz jej nastepstwa etyczne®. Zwykle podkreslaja potrzebe partnerstwa profesjonalistow
medycznych z rodzicami i wspdélnego podejmowania decyzji. Jednak raczej rzadko
i w ograniczonym zakresie odnosza te obserwacje i rekomendacje do tej czesci decydo-
wania o losach noworodkéw na granicy zdolnosci przezycia, ktéra przypada w udziale
rodzicom.

To przeoczenie jest zaskakujace dlatego, ze problem decyzyjny moze wygladac
inaczej z punktu widzenia lekarza czy pielegniarki, a inaczej z perspektywy rodzicoéw.
Racje, ktérymi beda sie kierowa¢ profesjonalisci medyczni zaangazowani w opieke nad
noworodkiem, moga by¢ inne od wzgledéw, ktére biora pod uwage rodzice. Takze wte-
dy, gdy ijedni, i drudzy rozpatruja te same okolicznosci, inaczej moga one wptywac na
rodzicéw, a inaczej na personel medyczny, ze wzgledu na ich odmienne usytuowanie
egzystencjalne. Z tego powodu moze zaistnie¢ potrzeba, aby rekomendacje dotyczace
podejmowania decyzji, wzgledéw, ktore nalezy bra¢ pod uwage i sposobu ich rozwa-
zania, byly inne wtedy, gdy ich adresatami sa profesjonalisci medyczni, a inne, gdy sa
nimi rodzice.

W niniejszym artykule zajme sie $wiadoma zgoda rodzicow na postepowanie
medyczne w odniesieniu do noworodkéw na granicy zdolnoéci do przezycia. Pokaze,
ze ze wzgledu na egzystencjalne usytuowanie rodzicéw, ktérych decyzje rozstrzygaja
o zyciu i émierci w warunkach ogromnej niepewnosci rokowania, kryteria podejmowania
decyzji o postepowaniu medycznym stosowane przez rodzicow w poréwnaniu z tymi,
ktérymi winni kierowac sie profesjonalisci medyczni, musza by¢ istotnie r6zne, nawet
jezeli w obydwu wypadkach okreélane sg zbiorczo jako najlepiej pojmowany interes
(best interests) noworodka. Istnieje potrzeba przemyslenia na nowo standardu, na ktérym
winna opierac sie zgoda rodzicoéw na postepowanie z noworodkami na granicy zdolnosci
przezycia. Przyjete wyobrazenia dotyczace zgody zastepczej wydawanej przez rodzica
na podstawie oceny najlepiej pojmowanego interesu pacjenta zbyt czesto moga wpro-
wadzaé w blad i rodzi¢ niepotrzebne konflikty miedzy profesjonalistami medycznymi
a rodzicami zwlaszcza wtedy, gdy w opinii rodzicow najlepszym postepowaniem dla
ich dziecka bedzie niewszczynanie lub zaprzestanie agresywnego leczenia.

Swoja argumentacje przedstawie nastepujaco. Najpierw wskaze, ze dominu-
jace obecnie wytyczne w opiece nad noworodkiem na granicy zdolnosci do przezycia
wymagaja w pewnych wypadkach, aby w decyzjach o postepowaniu z noworodkiem

* Kipnis (2007); Lantos, Meadow (2006).

41



Pawet tukow  Rola Swiadomej zgody rodzicow w opiece nad noworodkami na granicy...

rozstrzygata opinia rodzicow. Zarazem zaréwno profesjonalistom medycznym, jak
i rodzicom zaleca sie stosowanie w tych decyzjach standardu najlepiej pojmowanego
interesu noworodka, co rodzi pytanie, dlaczego ten sam standard miatby dawac inne wy-
niki wtedy, gdy stosuja go rodzice, a inne wtedy, gdy korzystaja z niego profesjonalisci
medyczni. Nastepnie, odwolujac sie do obserwacji dotyczacych sytuacji egzystencjalnej
rodzicow noworodka na granicy zdolnosci do przezycia, przedstawie specyfike perspek-
tywy rodzicéw w uzywaniu standardu najlepiej pojmowanego interesu dziecka po to,
aby wskazac zakres waznosci §wiadomej zgody rodzicéw na postepowanie medyczne.
Na tym tle pokaze relacje miedzy zaleceniami lekarskimi a decyzjami rodzicow. Bede
twierdzil, ze jezeli decyzje rodzicow opieraja si¢ na rzetelnej lekarskiej ocenie stanu kli-
nicznego i rokowania ich dziecka oraz nie sg kierowane uprzedzeniami, profesjonaliéci
medyczni sg zobowigzani respektowac swiadoma zgode rodzicow, nawet jezeli nie po-
dzielaja ich opinii. Konkluzja ta zgodna jest ze stanowiskiem, ktére potrzebe zwiekszenia
roli rodzicow w decydowaniu o losach noworodka na granicy zdolnosci do przezycia
opiera na niepewnosci*. Docenia przy tym odmienno$é¢ sytuacji egzystencjalnej rodzi-
cow, ktéra uzasadnia ich wiekszg i bardziej aktywna role (o ile sobie tego zyczg) w tym
procesie decyzyjnym, niz to sie na ogo6t dzieje w praktyce klinicznej. Dzieki zwiekszeniu
ich roli rodzice mogga lepiej wypelnia¢ swoje etyczne i prawne obowigzki rodzicielskie.

Rola rodzicé6w w podejmowaniu decyzji o losach dziecka

Pozadany stopier zaangazowana rodzicow w podejmowanie decyzji o postepowaniu
medycznym z noworodkami na granicy zdolnosci do przezycia bywa przedmiotem
rozbieznych opinii. Model dominujacy zaktada, ze rodzicéw nalezy bezposérednio
wlacza¢ w podejmowanie decyzji, oddajac w ich rece kluczowe rozstrzygniecia w za-
kresie, w jakim moga je podjaé. Stanowisko alternatywne, obecne np. we francuskiej
praktyce neonatologicznej, angazuje rodzicow w podejmowanie decyzji posrednio,
przez wysluchiwanie i branie pod uwage ich opinii; decyzje podejmuja jednak profe-
sjonaliSci medyczni®. Jako argument na rzecz takiego postepowania zwykle wskazuje
sie potrzebe oszczedzania rodzicom cierpient zwigzanych z decydowaniem o losach ich
dzieci oraz minimalizowanie ich poczucia winy w wypadku $mierci noworodka®. Sro-
dowiska regulacyjnego przyjaznego takiej praktyce dostarcza tzw. prawo Leonettiego
z 2005 r., ktére uprawnia lekarza do podejmowania decyzji po zasiegnieciu opinii osoby
zaufania (personne de confiance) lub rodziny oraz w nastepstwie kolegialnego omoéwienia
sytuacji chorego’.

Stanowisko jedynie posrednio wlaczajace rodzicow w podejmowanie decyzji
o postepowaniu medycznym wdrazanym u ich dziecka nie zgadza sie z etycznymi
i prawnymi standardami postepowania lekarza na podstawie §wiadomej zgody pa-
cjenta lub jego przedstawiciela oraz sprawowania przez rodzicow pieczy rodzicielskiej.
Lekarz udziela swiadczerr zdrowotnych na podstawie i w granicach upowaznienia

Kipnis (2007).

Orfali (2004).

Bourillon, Dehan, Beaufils, Fournier (1986); Dehan (1997).
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go przez pacjenta lub jego przedstawiciela ustawowego. Etyczna i prawng instytucja,
w ktérej dochodzi do udzielenia tego upowaznienia, jest $wiadoma zgoda®. Poza pew-
nymi wyjatkami (np. sytuacje naglte’; decyzja sadu opiekuriczego') dzialanie lekarza bez
$wiadomej zgody pacjenta lub jego przedstawiciela ustawowego jest naruszeniem zasad
etyki lekarskiej" i przestepstwem?!. Zwykle przedstawicielami ustawowymi pacjentéw
pediatrycznych sa ich rodzice. W ramach sprawowania pieczy rodzicielskiej'* maja oni
obowiazek i prawo podejmowania decyzji oraz dziatania dla dobra dziecka®.

Do wykonywania pieczy rodzicielskiej nalezy rozstrzyganie (decydowanie)
o istotnych sprawach dziecka, wéréd ktérych znajduja sie sprawy zwigzane z jego zdro-
wiem. Stad rodzice maja nie tylko prawo, ale i obowiazek podejmowania decyzji o tym,
jaka opieke medyczng zapewnia sie ich dzieciom przez udzielanie na te opieke §wiado-
mej zgody, tj. zgody opartej na informacji o stanie zdrowia, rokowaniu, mozliwosciach
terapeutycznych itd., uzyskanej od profesjonalistéw medycznych'. Termin ,,zgoda”
obejmuje zar6wno decyzje o wszczeciu lub kontynuacji czynnosci medycznych, jak
i o niepodejmowaniu ich lub zaprzestaniu'. Aby zgoda rodzicéw byla wiazaca (tj. by
nie miafa charakteru tzw. zgody blankietowej), informacja, na ktorej sie opiera, nie moze
by¢ ogolnikowa. Dopelnienie etycznego i prawnego obowigzku udzielenia rodzicom
informacji stanowi znaczne wyzwanie dla profesjonalistéw medycznych dazacych do
minimalizacji cierpienia rodzicow zwiazanego z ciezarem decyzji i ewentualnym poczu-
ciem winy w wypadku niepomyslnego wyniku leczenia. Wymaga zatem odpowiedniej
wrazliwosci i umiejetnosci.

Powinnosciom prawnym i etycznym wynikajacym z pelnienia roli rodzica od-
powiadaja oczekiwania rodzicéw, ktérzy w znaczacej wiekszosci, i jak sie wydaje czesto
pomimo réznic kulturowych, uwazaja, ze to oni powinni podejmowac rozstrzygajace
decyzje o zyciu i $mierci noworodkéw, poniewaz stanowi to ich obowiazek'®. Moralnej
koniecznosci dopelnienia tej powinnosci nie ostabia dgzenie do minimalizowania cier-
pienia rodzicow zwigzanego z podejmowaniem tak wazkich decyzji lub poczucia winy
badz zalu®.

W ramach korzystania ze swoich praw i wypelniania swoich obowigzkéw ro-
dzicom nie wolno podejmowac decyzji, ktére szkodza dziecku lub zada¢ od profesjo-
nalistow medycznych dziatan sprzecznych z prawem, jak np. leczenia niezgodnego ze

8 KEL (2004) art. 15 ust. 1; U.p.p. art. 16; U.z.L. art. 32.

® KEL (2004) art. 15 ust. 3; U.zl. art. 33.

0 U.zl art. 32 ust. 2.

1 KEL (2004) art. 15 ust. 1.

12 K.k. art. 192.

B Kr.o. art. 98.

14 Kr.o. art. 92.

5 Kr.o. art. 95 § 3.

16 U.p.p. art. 17 ust. 2; U.z1. art. 32 ust. 2.

7"W dalszej czesci terminy ,,zgoda rodzicow” i ,decyzja rodzicow” beda uzywane zamiennie.
Okreélenia te beda sie odnosity zaréwno do decyzji o wszczeciu lub kontynuacji postepowania me-
dycznego (zwykle okreslanej jako zgoda), jak i o ich niepodjeciu lub zaprzestaniu (zwykle nazywanej
sprzeciwem).

® Brosig, Pierucci, Kupst, Leuthner (2007); Nguyen, Ho (2013).

9 McHaffie, Lyon, Hume (2001).
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wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej lub zasadami etyki lekarskiej”’. Swiadoma
zgoda rodzicéw nie moze wiec autoryzowac lub wymagac od profesjonalistow dziatan,
ktére powoduja u dziecka dajace sie przewidziec¢ i unikna¢ cierpienia, badz zaprzestania
dziatann przynoszacych dziecku ewidentne korzysci terapeutyczne. Etyczny i prawny
standard postepowania przez lekarzy na podstawie i w granicach swiadomej zgody
rodzicow ma zastosowanie takze w opiece nad noworodkami na granicy zdolnosci do
przezycia: rodzice udzielaja Swiadomej zgody zastepczej na postepowanie medyczne
dotyczace ich dziecka.

Etykietka ,zgoda zastepcza” moze by¢ mylaca. Rodzic wyrazajacy zgode na
okreslong interwencje dostownie nie zastepuje noworodka w roli osoby podejmujacej
decyzje, chociaz go reprezentuje. O ile w wypadku 0s6b, ktére w nastepstwie choroby
lub okolicznoéci prawnych nie sa w stanie podejmowac dotyczacych ich decyzji, zgoda
zastepcza jest aktem dokonywanym w zastepstwie kogos, kto w przesztosci byt zdolny
do wydania zgody, to u noworodka okolicznoé¢ ta nie zachodzi. Noworodek nigdy
nie mogl podejmowac decyzji, podobnie jak osoby od urodzenia niepelnosprawne
intelektualnie w stopniu glebokim. Jednak w odréznieniu od tych ostatnich, ktérych
dotychczasowe zachowania i styl zycia pozwalaja na rekonstrukcje przynajmniej czesci
tego, co moze stanowic ich zindywidualizowane dobro, w odniesieniu do noworodka
brakuje podstaw do rekonstruowania jego oczekiwan lub preferencji, poniewaz nie ma
on poréwnywalnie bogatej biografii.

Z powyzszych wzgledéw w odniesieniu do noworodkéw nie mozna nawet
w czeséci (tak jak to jest mozliwe w przypadku oséb od urodzenia powaznie uposle-
dzonych intelektualnie) zastosowac standardu osadu zastepczego (substituted judgment
standard), kiedy to zadanie decydenta polega na rekonstrukcji preferencji, oczekiwan, czy
zdolnosci do czerpania przez pacjenta satysfakcji z okreslonych zdarzen lub przezy¢ na
podstawie znajomosci jego wypowiedzi, zachowan lub biografii. Decydowanie o poste-
powaniu wobec dziecka, ktore wlasnie przyszto na $wiat, nie moze da¢ zindywiduali-
zowanego wyniku, jakim jest unikalne dobro konkretnego pacjenta odniesione do jego
doswiadczen, oczekiwan lub zdolnosci, mimo najlepszych checi, wiedzy i umiejetnosci
0s6b podejmujacych decyzje. Wlasciwym sposobem decydowania w odniesieniu do
pacjenta, ktéry nie ma biografii lub ktérego biografia nie jest znana, jest - jak glosza bio-
etyczne autorytety? - kierowanie sie standardem jego najlepiej pojmowanego interesu.

Standard najlepiej pojmowanego interesu w opiece nad noworodkiem

Istota zastosowania standardu najlepiej pojmowanego interesu pacjenta jest ocena ko-
rzysci i ciezarow zwiazanych z rozwazanym postepowaniem medycznym. Okreslenie
interesu pacjenta jest czesto bardzo trudnym zadaniem, poniewaz wymaga uwzglednie-
nia czynnikéw, ktére juz na pierwszy rzut oka wydaja sie nieporéwnywalne, a ponadto
trudno jest im przypisywac miary. Z tego wzgledu standard najlepiej pojmowanego
interesu pacjenta jest elastyczny, co pozwala bra¢ pod uwage wiele rozmaitych wzgle-

2 Por. U.z.l. art. 4.
2 Np. Diekema et al. (2011): 78-79; Szewczyk (2010).
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doéw; ta elastycznos$é bywa traktowana przez jednych jako jego zaleta?, ale przez innych
jako wada®.

Standard najlepiej pojmowanego interesu nie jest precyzyjny i dopuszcza r6zne
interpretacje w zaleznosci od kontekstu (np. spory o prawo do opieki nad dzieckiem
w postepowaniach rozwodowych czy decyzje o postepowaniu medycznym), a takze
w ramach jednego kontekstu (np. przez sady) dopuszcza odmienne interpretacje w za-
leznosci od tego, kto go uzywa?. Buchanan i Brock uwazaja, ze standard ten wymaga
ustalenia korzysci netto dla pacjenta zwigzanych z kazda dostepna opcja postepowania.
Kazdej z opcji nalezy przypisac¢ wlasciwa wage w zaleznosci od wzglednej doniostosci
interes6w, ktoérym ta opcja sprzyja lub ktérym szkodzi. Nastepnie od tej sumy korzysci
nalezy odjac¢ wszystkie koszty dla pacjenta zwiazane z kazda z opcji, by wybrac opcje,
ktorej wartosé netto jest najwyzsza®. Wytyczne amerykanskiej Prezydenckiej Komisji
ds. Badania Etycznych Probleméw w Medycynie oraz w Badaniach Biomedycznych
i Behawioralnych sg nieco mniej ogélne. Komisja rekomenduje, aby przy szacowaniu
najlepiej pojmowanego interesu osoby niezdolnej do podejmowania decyzji bra¢ pod
uwage takie czynniki jak ulga w cierpieniu, zachowanie lub przywrécenie funkcji, ja-
kos¢ i dtugos¢ zycia, zdolnos¢ do odczuwania satysfakcji w przysziosci czy mozliwoscé
osiggniecia zdolnosci do decydowania o sobie®.

Powyzsze charakterystyki najlepiej pojmowanego interesu pacjenta maja cha-
rakter obiektywizujacy?. Kluczowe czynniki wplywajace na interesy pacjenta odnosza
sie do jego stanu klinicznego i przewidywanych konsekwencji tego stanu w potaczeniu
z dostepnymi opcjami postepowania. Chociaz uwzglednia sie tu wptyw tych czynnikéw
na stan psychiczny pacjenta, to nie obejmuja one jego rzeczywistych badz hipotetycznych
preferencji czy oczekiwan. Druga cecha charakterystyczng szacowania najlepiej pojmo-
wanego interesu pacjenta jest perspektywa konsekwencjalistyczna, tj. ocena zasadnosci
dostepnych interwencji na podstawie tego, jakie sa ich przewidywane skutki dla zdrowia
tizycznego lub psychicznego pacjenta. Trzecia wlasnoscia tego standardu jest neutralnosc¢
co do teorii wartosci, ktéra ma dostarczac kryteriow oceny dostepnych opcji dziatania.
Nie méwi on, czy w ocenie skutkéw interwengji liczy sie to, jak wplynie ona na stany
psychiczne dziecka (np. odczuwanie satysfakcji, na tyle, na ile bedzie to mozliwe), czy
tez realizacja okreslonych wartosci uznanych za wymagajace realizacji lub respektowania
(np. zdolnoé¢ wchodzenia w znaczace relacje z innymi)®. Osoby stosujace ten standard
moga wobec tego ogranicza¢ swoja ocene do czynnikéw wylacznie klinicznych badz
tez w sposéb dla nich samych niejawny angazowac swoje przekonania aksjologiczne.
Ta neutralnos¢ aksjologiczna ujawnia sie m.in. w réznicach miedzy profesjonalistami
medycznymi w stosowaniu standardu®.

2 Np. Herring (2005).

* Np. Elster (1987).

* Elliston (2007): rozdz. 1.

% Buchanan, Brock (1989): 123.

% President’s Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behav-
ioral Research (1983): 135.

7 Archard (2003): 43-50.

% DeGrazia (1995).

¥ Weir, Evans, Coughlin (2011).
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W praktyce perinatologii czynniki brane pod uwage przy szacowaniu intere-
sOw pacjenta beda miaty niejednorodny charakter, ktéry nie wyczerpuje upraszczajacej
dychotomii miedzy jakoscia a $wietoscig zycia. Mozna zalozy¢, ze w znakomitej wiek-
szosci przypadkoéw czynniki te obejma szanse przezycia noworodka, b6l spowodo-
wany resuscytacja lub tez nieskutecznym leczeniem oraz korzysci i ciezary zwigzane
z mozliwymi niesprawnos$ciami lub chorobami, ktére moga wystapi¢ w dalszym zyciu
dziecka. Aby bardziej precyzyjnie oszacowac interesy noworodka niezbedne moze sie
okaza¢ uwzglednienie warunkéw, w jakich dziecko bedzie wzrastato i do odczuwania
jakich przyjemnosci bedzie zdolne.

Tak tez glosza rekomendacje Nuffield Council on Bioethics. Cztonkowie tej rady
zalecaja, aby w decyzjach o wszczeciu, zaprzestaniu badz zaniechaniu leczenia bra¢ pod
uwage mozliwos¢ znaczacego przediuzenia zycia noworodka, wielkos¢ jego przewidy-
wanych cierpieni i dostepne mozliwosci ich minimalizacji, zdolno$¢ do samodzielnego
przezycia oraz uzyskania wlasciwej opieki poza szpitalem, zdolnos¢ do nawigzywania
w przysztosci relacji z innymi ludZmi i doswiadczania przyjemnosci, a takze opinie ro-
dzicow na ten temat. Tego rodzaju czynniki nalezy uwzgledni¢ w szacowaniu proporcji
miedzy przewidywanymi ciezarami i korzysciami dla noworodka. Szczeg6lna uwage
nalezy poswieci¢ opiniom rodzicow dotyczacym zaréwno intereséw samego dziecka,
jak iich opinii w kwestii relacji miedzy tymi ciezarami i korzyséciami*. W centrum uwagi
przez caly czas pozostaje noworodek i jego interesy>'.

W stosowaniu standardu najlepiej pojmowanego interesu noworodka gtéwna
role odgrywaja zatem czynniki i przewidywania zwigzane z oceng medyczng stanu
pacjenta oraz wplywu jego otoczenia na jego dalsze losy. Nie ulega watpliwosci, ze
jest to narzedzie, ktérym moga sie postugiwac profesjonalisci medyczni po zebraniu
informacji o pacjencie i warunkach, w jakich moze zy¢ w przysztosci. Do zastosowania
tego standardu niepotrzebna jest wiedza, ktéra odwolywataby sie do preferencji lub
oczekiwan okreslonego chorego. Wiedza i kompetencje profesjonalistow medycznych
pozwalaja im ocenic, jaki jest stan kliniczny i rokowania pacjenta, a takze (w stopniu
nie gorszym niz inne osoby) wplyw na noworodka potencjalnych warunkéw jego zycia.
Osoby te nie musza (bo i nie moga) wiedzie¢, jaki standard zycia bedzie dla dziecka
akceptowalny oraz jakie ciezary zwigzane z niepetnosprawnoscia lub choroba beda dla
niego akceptowalne, a jakie nie do zniesienia.

Mimo to rekomendacje dotyczace postepowania z noworodkami na granicy zdol-
noéci do przezycia w pewnych sytuacjach przenosza ciezar decydowania na rodzicéw.
Na przyktad cytowana juz Nuffield Council zaleca, aby w odniesieniu do 23-tygodnio-
wych noworodkéw dawacé pierwszenstwo zyczeniom rodzicow odnosnie do decyzji
0 wszczynaniu resuscytacji lub leczeniu na oddziale intensywnej terapii, natomiast
w wypadku noworodkéw urodzonych w 22 tygodniu, resuscytacja jest rekomendowana
tylko w odpowiedzi na ponawiane nalegania rodzicow poprzedzone wszechstronng
rozmowq z pediatra®. Podobne wskazéwki - cho¢ bez odwotari do standardu najlepiej
pojmowanego interesu noworodka - znajdowaty sie w polskich Rekomendacjach doty-

% Nuffield Council on Bioethics (2006): xxii-xxiii, 15.
31 Nuffield Council on Bioethics (2006): xvii, 15.
2 Por. Diekema et al. (2011): 79; Nuffield Council on Bioethics (2006): xxi, 155-156.
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czqcych postepowania z matkq oraz noworodkiem urodzonym na granicy mozliwosci przezycia
z uwzglednieniem aspektow etycznych z 2011 r. W odniesieniu do noworodkéw w wieku
ciazowym 23 0/7-23 6/7 tygodni Rekomendacje zalecaly: ,w przypadku, gdy po prze-
prowadzonej wczesniej rozmowie z rodzicami nalegaja oni, by podjac¢ resuscytacje, na-
lezy podja¢ dzialania resuscytacyjne i przewiez¢é noworodka do Oddziatu Intensywnej
Terapii”, a w odniesieniu do noworodkéw urodzonych w 24 0/7-24 6/7 tygodni cigzy:
~rekomendowane jest podjecie dziatan resuscytacyjnych. Dalsze postepowanie zalezne
bedzie od oceny stanu klinicznego, odpowiedzi na zabiegi resuscytacyjne i stanowi-
sko rodzicoéw”®. Pézniejsza wersja Rekomendacji pt. Zasady postepowania w neonatologii
przy podejmowaniu decyzji o objeciu opiekq paliatywng uwzgledniajqce racje etyczne z 2017 r.
wlacza rodzicéw w proces decyzyjny w mniejszym zakresie, gloszac wprost, ze ,,0soba
podejmujaca decyzje jest lekarz”, ktéry bierze pod uwage , postawe oraz przekonania
rodzicow”*, a ponadto zaleca dla noworodkéw w wieku ciazowym 23 0/7-23 6/7 ty-
godni opieke paliatywna lub resuscytacje ,na zyczenie rodzicéw lub jezeli wystepuja
czynniki poprawiajace rokowanie”?.

Na pierwszy rzut oka takie postepowanie jest zasadne z dwéch powodéw. Po
pierwsze, tam, gdzie wiedza medyczna nie pozwala oceni¢, jaki rodzaj opieki bedzie
najlepiej stuzyt interesom pacjenta, poniewaz trudno oceni¢, czym dokladnie one sa,
uzasadnione wydaje si¢ powierzenie decyzji rodzicom, ktérym osobiscie zalezy na po-
wodzeniu czy dobru pacjenta. Ich przekonania mozna traktowac jako wzgledy dodatko-
we, ktére wobec braku rozstrzygajacych racji na rzecz jednego z dostepnych kierunkow
postepowania moga przechyli¢ szale w procesie decyzyjnym. Po drugie, w obliczu
niezwykle wysokiej niepewnosci rokowania u noworodkéw na granicy zdolnosci do
przezycia - nawet jesli wzgledy, ktére nalezy bra¢ pod uwage przy szacowaniu najle-
piej pojmowanego interesu pacjenta s znane - zdanie si¢ na wzgledy, ktére z punktu
widzenia wiedzy medycznej maja charakter losowy, wydaje sie na pierwszy rzut oka
jedyna zasadng strategia decyzyjna.

Problematycznos¢ takich rekomendacji ujawnia sie jednak wraz z uswiado-
mieniem sobie, ze takze rodzice powinni kierowac sie najlepiej pojmowanym intere-
sem noworodka®. Jak jednak moga zastosowac te sama dyrektywe, jezeli nie byta ona
wystarczajaco pomocna dla profesjonalistow medycznych, o ktérych wolno zalozy¢,
ze dysponuja wiedzg pozwalajaca im oceni¢ interesy dziecka? Jezeli neonatolog lub
zespol interdyscyplinarny nie sg w stanie oceni¢ intereséw noworodka i oddaja decy-
zje w tej sprawie rodzicom, ktérzy powinni stosowac te sama dyrektywe - korzystajac
z tej samej wiedzy (dostarczonej im przez profesjonalistow medycznych) i w obliczu tej
samej niepewnosci - to nalezy uzna¢, ze wytyczne zakladaja, iz stosowanie standardu
najlepiej pojmowanego interesu noworodka generuje przypadkowe konkluzje, a wo-
bec tego standard ten nie jest odpowiednim narzedziem decyzyjnym, badz tez ze jest
on wystarczajaco dobrym narzedziem decyzyjnym, ktére moze dac istotnie odmienne
wyniki w zaleznosci od tego, kto sie nim postuzy.

W

® Rutkowska (2011).

* Polskie Towarzystwo Neonatologiczne (2017): 24.
% Polskie Towarzystwo Neonatologiczne (2017): 22.
¢ Nuffield Council on Bioethics (2006): 22-23.
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Najlepiej pojmowany interes noworodka w perspektywie rodzicow

Taka konsekwencja rekomendacji moze by¢ niepokojaca. O ile pewne odmiennosci opinii
rozsadnych oséb stosujacych te sama dyrektywe namystu sa zrozumiale i dopuszczalne
(np. w ocenie klinicznej stanu pacjenta czy na gruncie prawa), to taka réznica nie po-
winna by¢ zbyt wielka, a przynajmniej nie powinna mie¢ fundamentalnie odmiennych
konsekwencji. W wiekszosci przypadkéw dopuszczalna jest réznica oceny miedzy sa-
dami dysponujacymi tym samym materiatem dowodowym, z ktérych jeden uznaje, ze
osoba naruszajgca prawo zastuguje na wyzszy wymiar kary, a drugi, ze kara ta winna
by¢ nizsza. Analogicznie w medycynie. Dwéch réwnie kompetentnych specjalistow
moze sie r6zni¢ w opiniach na temat wtasciwego postepowania terapeutycznego, lecz
réznice miedzy ich opiniami nie powinny by¢ fundamentalne, a przynajmniej nie po-
winny przekladac sie na takie r6znice loséw pacjenta jak zycie lub $mieré. Tymczasem
rekomendacje dotyczace decydowania o losie noworodkéw na granicy zdolnosci do
przezycia, ktére zalecaja zaréwno profesjonalistom medycznym, jak i rodzicom kiero-
wanie sie najlepiej pojmowanym interesem pacjenta, zdaja sie dopuszczac tak znaczaca
réznice w wynikach namystu kierowanego tymi samymi wytycznymi. Omawiane oceny
sa podstawa decyzji, ktére w istocie rozstrzygaja o zyciu lub Smierci noworodka. R6znica
nie jest zatem marginalna. Jest zasadnicza.

Aby zatem wytycznej wymagajacej stosowania standardu najlepiej pojmowanego
interesu w opiece nad noworodkami na granicy zdolnosci do przezycia nie interpre-
towac jako zachety do pozbycia sie przez specjalistow nierozstrzygalnego problemu
i zrzucenia go na barki rodzicéw, ktorzy i tak znajduja sie w niezwykle trudnej sytu-
acji, nalezy przyjac albo ze dane, jakie majq bra¢ pod uwage lekarze, istotnie r6znia sie
od danych, na podstawie ktérych decyzje maja podejmowac rodzice, albo ze standard
najlepiej pojmowanego interesu dziecka nie jest jedynym kryterium, ktérym winni sie
postugiwac rodzice, badz tez ze standard ten funkcjonuje inaczej wtedy, gdy korzystaja
z niego rodzice, a inaczej wtedy, gdy uzywaja go profesjonalisci medyczni.

Takie wydaje sie by¢ stanowisko Nuffield Council gloszacej, ze w ocenie in-
tereséw noworodka istotne moga by¢ zyczenia i oczekiwania rodzicow oraz wpltyw
przewidywanej choroby lub niepelnosprawnosci dziecka na jego rodzine i jej zdolnos¢
do zapewnienia mu odpowiednich warunkéw rozwoju”. Znaczace jest jednak to, ze
odniesienie do zyczen i oczekiwan rodzicow w ocenie najlepiej pojmowanego interesu
noworodka, nie zostaje skontekstualizowane w sposoéb, ktéry pozwalatby powiedziec,
kto powinien bra¢ pod uwage zyczenia i oczekiwania rodzicow. Jezeli bowiem zycze-
nia te i oczekiwania maja bra¢ pod uwage zaréwno profesjonalisci medyczni, jak i sami
rodzice, to nalezy uznaé, ze zastosowanie standardu najlepiej pojmowanego interesu
noworodka daje inne wyniki w zaleznosci od tego, kto sie nim postuguje, lub ze dane
o oczekiwaniach i zyczeniach rodzicéw inaczej wptywaja na koricowy wynik tej oceny
w zaleznosci od tego, kto z nich korzysta. Jezeli tak, to standard najlepiej pojmowanego
interesu noworodka jest zbyt niedookreslony, aby stanowi¢ wiarygodny instrument po-
dejmowania fundamentalnych decyzji o losach dziecka, badz tez oczekiwania i Zyczenia

% Nuffield Council on Bioethics (2006): xxii-xxiii.
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rodzicéw odgrywajq inng role w procesie decyzyjnym, gdy standardem postuguja sie
rodzice niz wtedy, gdy korzystaja z niego profesjonaliéci medyczni. Wtedy oczekiwania
i zyczenia rodzicow moga miec rozstrzygajace znaczenie dla loséw dziecka.

Standard najlepiej pojmowanego interesu noworodka wzbudzil wiele glosow
krytycznych, ktére byly przedmiotem wielu kompetentnych oméwieni**. Pomimo pew-
nych préb*, dotad nie udato sie¢ wypracowac zadowalajgcych alternatyw wobec niego.
Zapewne nalezy tu pojéc za rada Arystotelesa, aby w badaniach dazy¢ do takiego stopnia
doktadnosci, na jaki pozwala ich przedmiot. Ocena intereséw noworodka musi wigczac
czynniki, ktére nie poddaja sie nieupraszczajacym pomiarom i ktérych wzgledna waga
w zyciu dziecka jest czesto nie do przewidzenia. Z punktu widzenia procesu decyzyjne-
go, nieprecyzyjnosc¢ standardu nie zmienia sie wraz z tym, kto go w danym przypadku
uzywa. Co wiecej, jak dotad nie powstat alternatywny standard decyzyjny®, ktéry
precyzja i zgodnoscia ze spotecznie przewazajacymi intuicjami etycznymi istotnie prze-
wyzszalby standard najlepiej pojmowanego interesu noworodka.

Z powyzszych wzgledow bardziej zasadna wydaje sie hipoteza, wedlug ktorej
te same czynniki uwzgledniane w procesie decyzyjnym moga odgrywac inng role lub
mie¢ inng wage, gdy decyzje podejmuja profesjonalisci medyczni, a inng, gdy rodzice,
a tym samym moga prowadzi¢ do ré6znych wnioskéw. Réznica ta moze tez wskazywag,
dlaczego rozbiezne wnioski moga by¢ réwnie dobrze uzasadnione i zadna ze stron nie
musi podlega¢ krytyce moralnej. Wtedy zasadne bedzie przekazanie ostatecznej decyzji
rodzicom tam, gdzie perspektywa medyczna nie pozwala rozstrzygnaé, jakie postepo-
wanie bedzie najlepsze.

Nie ulega watpliwosci, ze zasadnicza odmiennos¢ sytuacji egzystencjalnej rodzi-
cow noworodka urodzonego na granicy zdolnosci do przezycia od tej, w jakiej znajduja
sie lekarze czy pielegniarki, bedzie wptywac na postrzeganie przez nich sytuacji, w ktorej
sie znalezli i na dokonywane przez nich wybory. Mozna tu wskazaé¢ na dwie gléwne
odmiennosci wynikajace z faktu, ze rodzice problem decyzyjny postrzegaja z , krétkiego
dystansu etycznego”*.

Po pierwsze, rodzice podejmuja decyzje z punktu widzenia swoich witasnych
przekonan o wartosciach i wlasnych oczekiwan, ktére zawsze maja niepowtarzalny
ksztatt ze wzgledu na unikalne biografie rodzicéw i ich wspdlng historie. Ich oczekiwania
w stosunku do dziecka podlegaja wptywowi ich przekonar o tym, co czyni wartosciowq
obecnos¢ dziecka w ich zyciu, a takze ksztaltuje ich stosunek do ogromnej niepewnosci
rokowania, a przez to pozwala im ustali¢ (w stopniu, w jakim jest to mozliwe w tak
dramatycznej sytuacji), na jakie ciezary zwigzane z opieka i wychowywaniem swojego
dziecka sg gotowi. Ze wzgledu na ten unikalny kontekst i sposéb pojmowania swojej
sytuacji, przedwczesne narodziny dziecka rodzice beda traktowac jako czes¢ ich zycia,
a nie jako co$, co tylko ma na ich zycie wptyw. Ewentualne cierpienie dziecka, choroby
lub niepetlnosprawnosci, jego potencjat i ograniczenia beda musialy stac sie czeScia ich

% Elliston (2007); Loretta M. Kopelman (1997); Mnookin (1975).
% Shah (2013).

“ Mnookin (1975): 282.

4 Duff (1987).
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przyszlej tozsamosci, by obecna decyzje mogli uznac za trafna. I tylko oni, jesli ktokol-
wiek, moga oceni¢, czy beda w stanie te przyszlos¢ zaakceptowac.

Nie sposob oczekiwag, aby kto$ mogl zastapi¢ rodzicéw w roli tego, kto ocenia
wage i rozmiary korzysci i ciezaréw, jakie ze wzgledu na ich wartosci stang sie udzia-
tem ich dziecka i, z koniecznosci, ich samych. Dzieje sie tak nie dlatego, ze rodzice maja
jaki$ uprzywilejowany dostep do znajomosci najlepiej pojmowanego interesu dziecka
(empiria poucza, ze taka teza jest zbyt czesto falszywa), ale dlatego, ze ich punktu wi-
dzenia nie mozna zastapic jakimkolwiek innym bez uczynienia go punktem widzenia
kogos, kto ma inne do$wiadczenia, inne wartosci i inne oczekiwania, a wiec punktem
widzenia mniej relewantnym lub zgota niewtasciwym w sytuacji tych akurat rodzicow.

Po drugie, urodzenie si¢ obarczonego rozmaitymi obcigzeniami dziecka naj-
czeéciej jest dla rodzicow wydarzeniem niepowtarzalnym i trudnym do zrozumienia,
poniewaz kwestionuje ono ich plany. Oczekiwanie narodzin dziecka to zwykle okres
realizowania planu przysztego zycia ze zdrowym dzieckiem, ktére przychodzi na $wiat
w okredlonym czasie. Przedwczesne narodziny dziecka i spowodowane nimi zagroze-
nia zaburzaja rodzinng chronologie i zmieniajq jej elementy skladowe. Kaza rodzicom
w krotkim czasie przemysle¢ na nowo swoje wyobrazenia o wlasnym zyciu rodzinnym
tak, by znowu stalo sie zrozumiata caloscig, w ktérej znajda sie przedwczesne narodziny
ich dziecka. W procesie przebudowy narracji dotyczacej ich zycia, rodzice beda musieli
skonfrontowac sie ze swoimi wartoéciami i przekonaniami. Czasem ta konfrontacja moze
ich doprowadzi¢ do postrzegania nieoczekiwanych narodzin dziecka jako czegos, co ma
wymiar moralny. W poszukiwaniu wyjasnienia tego, co ich spotkalo, moga nawet uznac
siebie za winnych lub powdd do wstydu, ale moga tez potraktowac swa sytuacje jako
wyzwanie. Moga przedefiniowaé swoje wartosci, co pozwoli im znalezZ¢ sie w nowych
okolicznosciach; mozliwe jest réwniez, ze nie zdotaja wypracowac zadnej akceptowal-
nej dla siebie koncepcji swojego zycia rodzinnego. Poniewaz konfrontacja z wlasnymi
priorytetami moralnymi jest aktem na wskro$ zindywidualizowanym, jest oczywiste,
ze jej wynik jest nie do przewidzenia i ze nikt poza rodzicami nie dokona takiej samej
oceny sytuacji, w ktorej sie znalezli i tego, jak nalezy sie w niej zachowac.

Z pewnoécia pochopne byloby zlekcewazenie perspektywy rodzicéw. Doniostos¢
ich wyobrazeni o tym, w jakim stopniu ich przekonania o wartoséciach pozostawiaja
miejsce na okreslone korzysci i cierpienia ich dziecka wynika z tego, ze rodzice i ich
wartosci oraz rodzina stanowia czeé¢ zasobow dziecka, ktére maja decydujacy wpltyw
na jego widoki na przyszios¢*. Poniewaz rodzina stanowi naturalny system wsparcia
dla dziecka, zwlaszcza dla dziecka z niepelnosprawnosciami lub majacego szczegolne
potrzeby, istotne zagrozenie intereséw ktéregokolwiek z cztonkéw rodziny - zaréwno
rodzicéw, jak i ich innych dzieci, a w pewnych wypadkach takze i dalszej rodziny -
przeklada sie na ryzyko dla dziecka. Nieuwzglednienie intereséw innych cztonkéw
rodziny moze prowadzi¢ do katastrofy emocjonalnej, malzenskiej i finansowej*, ktéra
musi negatywnie wplyna¢ takze na dalsze losy dziecka. Nadanie priorytetu interesom
noworodkéw na granicy zdolnosci do przezycia musi zatem uwzgledniac interesy ro-

22 Shaw (1977).
# Whitney (2005).
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dziny*, ktdre sa w zasadniczy sposob okreslane przez przekonania o wartosciach oraz
oczekiwania rodzicow.

Powyzsze uwagi wskazuja, ze decydowanie przez rodzicéw w sprawie nowo-
rodkéw na granicy zdolnosci do przezycia oparte na standardzie najlepiej pojmowanego
interesu moze korzystac z tych samych danych, ktérymi dysponuja profesjonalisci me-
dyczni, lecz réznica punktu widzenia sprawia, ze dane te beda inaczej funkcjonowaty
w procesie podejmowania decyzji. Interesy dziecka i rodziny beda rozwazane nie z punk-
tu widzenia wzglednie niezainteresowanej osobiscie strony, ktéra w przezwyciezaniu
niepewnosci koncentruje sie na , technicznych” danych obiektywizujacych jej rozumienie
stojacych przed nig decyzji®, ale wlasnie z perspektywy osobiscie zaangazowanego za
posrednictwem wyznawanych wartosci i przezywanych emocji cztonka rodziny, ktéry
staje przed kluczowa decyzja o losach jednego z jej cztonkéw i calej tej rodziny. Jego
niepowtarzalny stosunek do sytuacji wspomagany wiedza dostarczang przez profesjo-
nalistow medycznych moze pozwoli¢ na uwzglednienie w procesie decyzyjnym tego, co
specyficzne dla konkretnego noworodka i jego zaplecza aksjologicznego, emocjonalnego
i spotecznego.

Nie oznacza to, ze kazda decyzje rodzicéw o postepowaniu z noworodkiem
na granicy zdolnosci do przezycia nalezy zrealizowaé. Sam fakt bycia rodzicem nie
gwarantuje trafnosci decyzji dotyczacej dziecka. Oznacza to jednak, ze opinie i decyzje
rodzicow wymagaja, by brac je pod uwage powaznie. W szczeg6lnosci, oznacza to, ze
przynajmniej niektére decyzje rodzicéw niezgodne z tym, co za najlepsze dla noworodka
uznalby zespol terapeutyczny, wymagaja respektowania. Jest tak dlatego, ze niektére
racje moralne na rzecz jakiego$ dzialania nie przemawiaja do wszystkich, a réwnocze-
$nie nie spos6b uzasadnic tezy gloszacej, ze wszyscy powinni te racje odrzucié. Tak jest
w przypadku racji opartych na wartosciach, ktére s wazne dla jednych, a mniej istotne
dla innych. Natomiast inne racje opieraja si¢ na przekonaniach wartosciujacych, ktére
wymagaja odrzucenia przez wszystkich*, jak np. przesady dyskryminujace ze wzgledu
na niepelnosprawnoéc lub falszywe przekonania o faktach?®.

Decyzje oparte na racjach, o ktérych nie mozna twierdzi¢, ze winni je odrzucic¢
wszyscy, powinny by¢ respektowane przez profesjonalistow medycznych, natomiast
racje, ktére powinni odrzuci¢ wszyscy, podlegaja krytyce i profesjonalistom nie wolno
legitymizowac opartych na nich decyzji. Na gruncie neonatologii bytoby np. niewta-
Sciwe nierespektowanie decyzji rodzicoéw o niepodejmowaniu resuscytacji wtedy, gdy
dostepne interwencje medyczne sa obarczone wysokim ryzykiem cierpienia dziecka
i obiecujg mu znikome lub zadne korzysci. Nie istnieja bowiem powszechnie podzielane
racje, ktére jednoznacznie kazatyby uznac taka decyzje rodzicow za bledna*. Zasadna
i wymagana bylaby natomiast na przyktad odmowa realizacji decyzji rodzica kierowa-
nego uprzedzeniami wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami.

* Nuffield Council on Bioethics (2006): 17.
# Anspach (1993): rozdz. 3.

% Scanlon (1998): 348-349.

¥ Kopelman, Kopelman (2007).

# Rhodes, Holzman (2014).
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Jezeli powyzsze argumenty sa trafne, to standard najlepiej pojmowanego inte-
resu noworodka ulega waznej zmianie wtedy, gdy postuguja sie nim rodzice dziecka
w poréwnaniu z jego funkcjonowaniem w rekach profesjonalistow medycznych. Gdy
postuguja sie nim profesjonalisci medyczni, ma on gléwnie wymiar kliniczny, ewen-
tualnie wzbogacony obecnym w tradycji medycyny nakazem walki o zycie i raczej
w niewielkim stopniu moze uwzglednia¢ specyfike Srodowiska rodzinnego, warunkow
zycia noworodka w jego rodzinie. Natomiast korzystajacy z tego standardu rodzice
moga umieéci¢ informacje uzyskane od profesjonalistow w kontekscie specyficznych
warunkéw, w ktérych pojawia sie noworodek i jakie moga mu zapewnié, w zaleznosci
od dalszego rozwoju wypadkéw, co moze doprowadzi¢ do okreslenia ich stosunku do
niepewnosci rokowania. Rodzice dysponujacy rzetelng informacja dostarczong przez
profesjonalistow medycznych maja bogatszy material do oceny szans ich dziecka na
udane (czy cho¢by minimalnie udane) zycie niz material, ktérym postuguja sie profe-
sjonalisci. Przez osobiste zaangazowanie moga zaja¢ wiarygodna - cho¢ niekoniecznie
jednoznaczng i niepodlegajaca zmianom w czasie - postawe wobec niepewnosci roko-
wania. Swiadoma zgoda rodzicéw na postepowanie medyczne wobec ich dziecka moze
wtedy by¢ bardziej wiarygodna od decyzji innych os6b dlatego, ze oparta jest na szerszej
wiedzy umieszczonej w konkretnym kontekscie.

Szacunki rodzicéw dotyczace intereséw ich dziecka w celu udzielenia $wia-
domej zgody beda sie dokonywaly z punktu widzenia ich przekonan o wartosciach,
ktore beda okreslac ich wyobrazenie o tym, jaki rodzaj zycia i funkcjonowania dziecka
uznaja za dla niego pozadany lub minimalnie pozadany. Przez to, ze beda dokonywa-
ne przez rodzicéw, szacunki te z koniecznosci beda uwzglednia¢ ich wiasny potencjat
emocjonalny i zaplecze spoleczne, na jakie moga liczy¢ w opiece nad dzieckiem. Przez
to tez beda mogli okresli¢ spos6b radzenia sobie z niepewnoscig rokowania. Granice,
w ktorych beda miescily sie decyzje rodzicow, bedq wyznaczone przez informacje uzy-
skane od profesjonalistow medycznych na temat rokowania, jego prawdopodobieristwa
oraz ciezaréw i korzysci, jakie moga by¢ udzialem noworodka w przysztosci. Jest to
szczegblnie wazne ze wzgledu na to, ze oczekiwanie narodzin dziecka na ogot wiaze
sie z nadziejami, ktére moga sktaniac¢ rodzicow do zbytniego optymizmu®, a przez to
do niedoceniania niepewnosci rokowania. Swiadoma zgoda rodzicow musi opierac sie
na wiedzy o prawdopodobienistwach poszczegdlnych scenariuszy lub o nieznajomosci
tych prawdopodobienistw, a nie na samych nadziejach na zrealizowanie si¢ najbardziej
pomyslnego z nich™. W zakresie wiec, w jakim decyzje rodzicoéw nie stoja w sprzecznosci
z medycznymi szacunkami intereséw noworodka, instytucja swiadomej zgody bez-
wzglednie wymaga, aby profesjonalisci medyczni respektowali postanowienia rodzicow.

Istotng konsekwencja przedstawionego stanowiska jest zmiana stopnia zaangazo-
wania rodzicéw w proces podejmowania decyzji o losach ich dziecka na granicy zdolno-
Sci do przezycia. W przeciwienistwie do czestych praktyk, w ktérych rodzice co najwyzej
przystaja na decyzje profesjonalistow medycznych®, a bywa, ze sa wrecz eliminowani

¥ Szewczyk (2012).
% Sinclair, Torrance (1995).
1 Anspach (1993): 87-110.
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z tego procesu’’, proponowane podejscie wymaga wiaczania rodzicow w decydowanie
w sposéb dla nich mozliwy. Swiadoma zgoda rodzicéw na postepowanie medyczne
w stosunku do noworodkéw na granicy zdolnosci do przezycia moze tym samym stac
sie czeScig autentycznego partnerstwa rodzicéw i profesjonalistéw medycznych.

Zakonczenie

Powyzej wskazywatem trudnosci, z jakimi wigze sie stosowanie standardu najlepiej poj-
mowanego interesu pacjenta w opiece neonatologicznej w odniesieniu do noworodkow
na granicy zdolnosci do przezycia. Standard ten ma dosy¢ ogélny charakter i dlatego
wydaje sie uzyteczny zaré6wno dla profesjonalistéw medycznych, jak i dla rodzicow
noworodka. O ile profesjonalisci moga kierowac sie przede wszystkim oceng kliniczng
stanu i rokowania noworodka w ocenie jego intereséw, o tyle taka ocena przez rodzicéw
musi wykraczac¢ poza wzgledy kliniczne. Ich sytuacja egzystencjalna, tj. ich osobiste
zaangazowanie w decyzje oraz wyznawane przez nich wartosci sprawiaja, ze nie moga
oni ograniczy¢ sie do szacunkéw szans przetrwania dziecka. Musza - poniewaz nie
maja innego wyjscia - bra¢ pod uwage szerszy kontekst jego przyszlosci. Z koniecznosci
wiec ich §wiadoma zgoda - o ile korzystaja z rzetelnej lekarskiej oceny stanu klinicznego
i rokowania ich dziecka - moze by¢ bardziej wiarygodna od decyzji innych oséb. Opiera
sie ona na szerszej wiedzy i jest umieszczona w konkretnym kontekscie ich rodziny.

Wynik namystu rodzicéw w postaci sSwiadomej zgody na postepowanie me-
dyczne z noworodkiem na granicy zdolnosci do przezycia moze odbiegac od tego, co
za wlasciwe uznaja profesjonalisci medyczni. Jezeli jednak decyzja rodzicéw nie jest
sprzeczna z kliniczna oceng stanu pacjenta i rokowania oraz nie jest wyrazem przesadow
lub uprzedzern, profesjonalisci medyczni maja obowiazek respektowania ich §wiadomej
decyzji o postepowaniu medycznym wobec ich dziecka nawet wtedy, gdy opinia lekarzy
w tej sprawie jest odmienna.
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