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CZY RODZICE POWINNI MIEC PRAWO DO DECYDOWANIA
O ZYCIU I SMIERCI KRYTYCZNIE CHORYCH NOWORODKOW?

- Kazimierz Szewczyk -

Abstract. The article is a follow-up to an online debate, “On Rational Decision Making in Neonatal
Care”, which was held within between 15t September and 15t October 2012 on the website of the
Polish Bioethics Society. In it I provide justifications for the following three proposals: (I) the crea-
tion of a category for critically ill infants as patients in whose case withholding or withdrawing
life-sustaining treatment would be a morally justified action, (II) that this category subsume all the
five cases mentioned in the document of the Royal College of Pediatrics and Child Health, entitled
Withholding or Withdrawing Life-Sustaining Treatment in Children. A Framework for Practice (2004), and
(III) that parents of critically ill infants be provided not only the moral, but also the legal possibility

of refusing life-sustaining treatment.
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We wrzes$niu 2012 na forum Polskiego Towarzystwa Bioetycznego odbyta
sie debata zatytulowana O racjonalne decyzje w opiece neonatalnej!, w ktorej udziat
wzieli Tomasz Dangel, Wlodzimierz Galewicz i Kazimierz Szewczyk, autor
wprowadzenia inicjujacego dyskusje. Obecny tekst stanowi powtérzenie zasadni-
czych tez wprowadzenia, skorygowanych jednakze o poglady przedstawione
przez wymienionych uczestnikéw debaty. Mozna go wiec traktowac jak sprawoz-
danie uwzgledniajace rezultaty dyskusji i wioski z niej ptynace.

Formalnym efektem tej dyskusji jest modyfikacja tytutu wprowadzenia do
debaty. W oryginale brzmiat Czy rodzice majgq prawo do decydowania o zyciu i Smierci
krytycznie chorych noworodkow. Pod wplywem wypowiedzi Wlodzimierza Galewi-
cza, w ktorej stusznie zauwazyl, ze piszac ,maja prawo” mijam sie ze stanem fak-
tycznym? zmienitem stylizacje z oznajmujacej na postulatywng. Tym samym
przyznalem polemiscie racje, a méj btad wynikatl ze zbytniego pomieszania tego,

co jest, z tym, co postulowatem we wprowadzeniu.

1 Polskie Towarzystwo Bioetyczne [2012].
2 Galewicz [2012b].
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Zasadniczym celem tekstu inicjujacego debate bylo uzasadnienie poszerze-
nia zakresu autonomii decyzyjnej rodzicow noworodkéw krytycznie chorych tak,
aby objela ona calos¢ tej grupy pacjentéow neonatologicznych. Argumentacje ogra-
niczylem do probleméw zwigzanych z wdrazaniem badz zaniechaniem tzw.
leczenia przediuzajacego zycie noworodkéw krytycznie chorych. Z catoéci rozwa-
zan ujetych w tekécie wprowadzajacym, w niniejszym podsumowaniu oméwie
w nastepujace dzialy tematyczne:

1. Ustalenia definicyjne.

2. Problematyke ,émierci negocjowanej”.

3. Rzeczywiste postawy lekarzy wobec leczenia przediuzajacego zycie nowo-
rodkéw krytycznie chorych.

4. Postawy rodzicow wobec leczenia przediuzajacego zycie tych noworod-
kow.

5. Kryteria podejmowania decyzji krytycznych w neonatologii.

6. Rozszerzenie kryterium najlepiej pojetego interesu i objecie nim krytycznie
chorych noworodkoéw.

7. Unikatowo$¢ sytuacji egzystencjalnej noworodkow.

8. Postulowane (w duzej czesci) uprawnienia decyzyjne rodzicow noworod-
kéw krytycznie chorych.

I. Ustalenia definicyjne

W obecnej sekcji zdefiniuje cztery pojecia, ktérymi bede sie postugiwat
w dalszej czesci tekstu, a mianowicie:

1., pacjent neonatologiczny” - noworodek (neonate) do 1 miesigca zycia;

2., pacjent krytycznie chory” - przyjmuje szerokie ujecie terminu. Pozwala
ono na wlaczenie w te kategorie nie tylko noworodki aktualnie umierajace, lecz
takze te, ktore juz sa - lub z duza statystyczng pewnoscia - znajda sie w kolejnych
dwu grupach, wyréznionych przez brytyjskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej
nad Dzieémi, to jest pacjentow w stanie zagrazajacym zyciu oraz w stanie je ogra-
niczajacym, przy czym ,[s|tany (conditions) ograniczajace zycie lub je skracajace, to
takie, w ktérych nie ma racjonalnej (reasonable) nadziei wyleczenia i z przyczyny
ktérych dzieci [...] umra. Pewne stany powoduja postepujace pogorszenie zdro-
wia, stopniowo uzalezniajgc dzieci [...] od rodzicéw lub opiekunéw”. Natomiast

~[s]tany zagrazajace zyciu, to te, w ktérych istniejgce leczenie zawodzi”3.

3 Association for Children’s Palliative Care [2009] s. 7.
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Tak szerokie zdefiniowanie grupy noworodkéw krytycznie chorych po-
zwala moim zdaniem na wlaczenie do niej wszystkie pie¢ sytuacji, wymienionych
dokumencie Brytyjskiego Towarzystwa Pediatrycznego4, w ktérych niepodjecie
lub zaprzestanie leczenia przedluzajacego zycie bedzie dziatlaniem etycznie
usprawiedliwionym. Na dokument ten zwrécil uwage w tekscie polemicznym
Wlodzimierz Galewicz?. Brytyjscy autorzy tak nazywaja i charakteryzuja wspo-
mniane sytuacje (ttumaczenie W. Galewicza):

a) sytuacja $mierci moézgu;

b) sytuacja trwatego stanu wegetatywnego;

c) sytuacja ,bez szans” (The “No Chance” Situation). Jest to sytuacja, w ktorej,
»[l]leczenie opdznia $mieré, lecz nie poprawia ani jakosci zycia, ani tez
tkwigcych w nim potencjalnych moznosci. Niepotrzebne przedtuzanie le-
czenia jest w tych okoliczno$ciach daremne i ucigzliwe, i nie stuzy najlepiej
pojmowanym interesom pacjenta; stad tez lekarz nie ma prawnego obo-
wiazku jego zapewniania. Co wiecej, jezeli jest to swiadomie uprawiana te-
rapia daremna, moze ona stanowi¢ forme napastowania lub , nieludzkiego
i ponizajacego traktowania” w rozumieniu artykutu 3 Europejskiej Konwencji
Praw Cztowieka” .

d) Sytuacja, w ktorej terapia jest ,bezcelowa” (The “No purpose” Situation).
»W tych okoliczno$ciach dziecko dzieki terapii moze utrzymac sie przy zy-
ciu, lecz sa powody sadzi¢, ze poddawanie go terapii nie lezy w jego najle-
piej pojmowanym interesie. Tak na przyklad dziecko moze rozwingé¢ albo
juz posiada¢ tak gleboka forme uposledzenia, ze bytoby nieracjonalnie trak-
towac ja jako dajaca sie znies¢. W wyniku dalszego leczenia dziecko moze
znaleZz¢ sie w potozeniu gorszym niz to, w ktérym juz sie znajduje, z praw-
dopodobienstwem dalszego pogorszenia, prowadzacego do ‘zycia na nie-
mozliwie marnym poziomie’. Dziecko moze by¢ niezdolne do tego, aby
obecnie lub w przysztoéci dokonywa¢ decyzji lub innych samodzielnych
czynnosci”.

e) Sytuacja ,ciezaru nie do zniesienia” (The “Unbearable” Situation). ,Taka sy-
tuacja wystepuje, gdy dziecko i/lub jego rodzina ma poczucie, ze dalszej te-
rapii nie da si¢ juz znie$¢ i gdy domagaja sie oni zaprzestania terapii lub
sprzeciwiaja sie dalszej terapii, wbrew opinii lekarzy, ze mogtaby ona

przynies¢ pewien pozytek”.

4 Royal College of Pediatrics and Child Health [2004] s. 28-29.
5 Galewicz [2012a].
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3. ,Leczenie przedluzajace zycie”. Pojecie to , odsyla do wszystkich sposo-
boéw terapii lub procedur mogacych op6zni¢ $mier¢ pacjenta...]”°.

Wytyczne Brytyjskiego Towarzystwa Lekarskiego, z ktorych wziglem cyto-
wang definicje, wymieniajg nastepujace przyktady leczenia przediuzajacego zycie:
resuscytacja krazeniowo-oddechowa, sztuczna wentylacja, specjalistyczne proce-
dury terapii poszczegoélnych chorob, takie jak chemioterapia lub dializy oraz an-
tybiotyki stosowane w infekcjach potencjalnie zagrazajacych zyciu. Co warte pod-
kredlenia, autorzy dokumentu réwniez sztuczne zywienie i nawadnianie zaliczaja
do medycznych procedur przedtuzajacych zycie. Taka kwalifikacja oznacza, ze takze
i z tych srodkéw mozna zrezygnowac w grupie noworodkéw krytycznie chorych.

Wykaz przykladéw trzeba uzupelni¢ o procedury chirurgiczne, w tym
przede wszystkim o wazng w neonatologii operacje, a wlasciwie ich cykl, w ze-
spole hipoplazji lewego serca - wrodzonym niedorozwoju lewej komory tego
arzadu.

4. ,Decyzja krytyczna”. Termin ten ujmuje szeroko, podobnie jak pojecie
pacjenta krytycznie chorego i odnosze do decyzji o wdrazaniu badZ niepodejmo-
waniu, lub zaprzestaniu leczenia przedtuzajacego zycie. Przyklady takich proce-
dur podalem w poprzednim punkcie.

Decyzja o niepodjeciu albo zaprzestaniu procedury przedluzajacej zycie
moze pociaga¢ natychmiastowq $mier¢ pacjenta, jak w przypadku odigczenia re-
spiratora, lub skutkuje zakwalifikowaniem go do opieki paliatywnej, $wiadczonej
az do Smierci w relatywnie krétkim horyzoncie czasowym. Natomiast bardzo
prawdopodobnym efektem postanowienia o wdrozeniu badz kontynuacji takiego
postepowania w grupie pacjentéw krytycznie chorych jest utrzymywanie przy

zyciu 0s6b powaznie uposledzonych fizycznie i psychicznie.

II. Problematyka ,,$mierci negocjowane;j”

Duza czes¢ $wiadczen przedluzajacych zycie, to leczenie wyrafinowane
technologicznie bedace ucieleénieniem tego, co sie nazywa postepem w medycy-
nie. Trzy z nich - pelne zywienie pozajelitowe, respiratoroterapia oraz zwiazki
chemiczne ulatwiajace oddychanie, tzw. surfaktanty - umozliwily powstanie neo-
natologii’. Bez watpienia, wynalazki te przyczynily sie do uratowania wielu ludzi.
Spowodowaly tez swoisty exodus umierania i $émierci z doméw do szpitali oraz -

co istotne dla moich rozwazan - wydluzyly czas umierania, nieraz bardzo znaczaco.

6 British Medical Association [2008] s. 5.
7 Lantos, Meadow [2006] s. 33-36, 53-54.
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Postep jednakze ma swoja cene liczona w wydatkach finansowych i w cier-
pieniu pacjentéw (i ich bliskich), ktérym przediuzajac egzystencje - nie pozwala
sie umrze¢. Symbolem wspoélczesnej medycyny jest dobrze wyposazony oddziat
intensywnej opieki medycznej, a w szpitalach poczyna dominowaé imperatyw
technologiczny - nakazujacy stosowac¢ w klinice wszystkie nowinki technologicz-
ne, traktujac to jako zobowiazanie etyczne. Pojecie ,naturalnej $mierci” staje sie
coraz bardziej nieostre i problematyczne. Czy jest nig umieranie po wyczerpaniu
wszystkich dostepnych srodkéw przedtuzania zycia, kosztem catkowitej dezinte-
gracji funkcji mentalnych, czy przeciwnie - spokojna $mier¢, bez technologicznych
ekstrawagancji (i u pacjentéw kompetentnych, w pelnej swiadomosci tego faktu,
jesli to tylko jest mozliwe)?

Lekarze, szczeg6lnie onkolodzy, zaczynaja postrzegaé¢ $mier¢ jako jedna
z ,,0pcji”, bedaca raczej porazka niz sukcesem?. Z drugiej strony wsréd neonatolo-
gow, po poczatkowym zafascynowaniu postepem w medycynie noworodkéw,
wyraznie zauwazalne jest doznanie winy i poczucie odpowiedzialnoéci za los pa-
cjentéw. Kiedys, stwierdzaja lekarze tej specjalnosci William Meadow i John Lan-
tos, przypadki przezycia mocno uposledzonego dziecka , po prostu sie zdarzaty”.
Dzisiaj czesto jest to ,bezposrednim rezultatem naszych [neonatologéw - K. Sz.]
dziatan”®.

W efekcie gry wymienionych - czesto przeciwstawnych - tendencji, docho-
dzi do powstania zjawiska tzw. $mierci negocjowanej. Ustalanie czasu $mierci
ograniczajacej ,niekonczacy sie proces umierania” - twierdzi Nancy Dubler - za-
czyna by¢ juz ,norma w wielu instytucjach zdrowotnych”10. Jednga z konsekwencji
omawianego zjawiska - podkreslang przez cytowana autorke - jest koniecznosc¢
i umiejetnos$¢ negocjacji oraz kooperacji miedzy zainteresowanymi stronami
w osigganiu konsensusu dotyczacego zaréwno interpretacji znaczenia ,dobrej
$mierci”, jak i samego zezwolenia na nig. Moim zdaniem lepszym terminem byla-
by ,spokojna $mier¢” (peaceful death)!l. Jest to pojecie mniej nacechowane aksjolo-
giczne, trudniej kojarzace sie z eutanazja i dajace sie latwiej zdefiniowac.

W proces negocjowania $mierci zaangazowani sa lekarze, pielegniarki,
szpitalne komisje etyczne, pacjenci, a w neonatologii - rodzice noworodkéw. Od
tych ostatnich uczestnictwo w podejmowaniu decyzji krytycznej zezwalajacej na

Smier¢ dziecka wymaga nie tylko kompetencji negocjacyjnych. Potrzebne jest

8 Pearson [2003].

9 Meadow, Lantos [2009] s. 597.
10 Dubler [2001] s. 297-302.

11 Callahan [1994] s 33 i n.
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réwniez zaufanie do personelu medycznego i elementarna choc¢by znajomos¢ real-
nych mozliwosci medycyny.

Dane z amerykanskich Oddzialéw Neonatologicznej Intensywnej Opieki
sugeruja, ze ,skrajnie niska” siegajaca 5%, czestos¢ negocjowanych $mierci moze
by¢ zwiazana z przekrojem demograficznym rodzicéw przebywajacych w nich
pacjentéw - ,,ubogich, czarnych, religijnych, nieufnych wobec medycznych auto-
rytetow i wierzacych w cuda”. Tacy rodzice z ,najwyzszym prawdopodobien-
stwem przedloza leczenie w Oddziale Intensywnej Opieki nad opieke paliatywna,

nawet w sytuacji, gdy jego skutki wydaja sie marne (grim)”12.

III. Postawy lekarzy wobec terapii przedluzajacej zycie noworodkow krytycznie
chorych

Rozmowy miedzy personelem medycznym a rodzicami, w tym negocjowa-
nie Smierci, sa szczegOlnie trudne w przypadku krytycznie chorych pacjentéw
neonatologicznych. Rowniez wéréd specjalistow widoczne jest zréznicowanie po-
gladow dotyczacych podejmowania, wzglednie niewdrazania, leczenia przedtuza-
jacego zycie w tej grupie noworodkoéw. I tak, np. amerykarscy lekarze uwazajq, ze
daleko gorszym rozwigzaniem jest dopusci¢ do $mierci noworodka mogacego
wies¢ zycie jakiej$ sensownej jakosci, niz ocali¢, wdrazajac leczenie, dziecko, ktore
bedzie ciezko (devastatingly) uposledzonel®. W ten sposéb staraja sie daé wiecej
szans noworodkom i niemowletom niz osobom dorostym, traktujac odmiennie te
kategorie wiekowe.

Réwniez wsrdéd polskich neonatologéw mozna znalez¢ przyklady zblizonej
postawy. W jednej z klinik lekarze podejmuja decyzje krytyczne ,tylko” w sytua-
qji, gdy maja , pewnos¢, ze wady obcigzajace urodzonego noworodka nie pozwolg
mu na dalsza egzystencje”, to znaczy ,gdy w wyniku przeprowadzonej diagno-
styki rozpoznana zostaje wada letalna”14.

Prof. Ewa Helwich, w czasie udzielania tej wypowiedzi - konsultant kra-
jowy do spraw neonatologii - deklaruje: , Ratujemy kazde dziecko, ktére urodzi
sie zywe, przy czym jesli dziecko nie reaguje na nasze zabiegi, tzn. nie przyspiesza
sie akcja serca, nie wida¢ w nim checi zycia, to po okolo pétgodzinnej resuscytacji
rezygnujemy. Tak diugi czas niedotlenienia powoduje nieodwracalne uszkodze-
nia, wiec nawet jesli dziecko przezyje, jakos¢ jego zycia bedzie bardzo zla”. Jesli

lekarze maja watpliwoéci dotyczace dojrzatosci niemowlaka i jego szans na prze-

12 Meadow i in. [2012] s. 401.
13 Zob. np. Fleischman [2008] s. 123.
14 Gadzinowski, Jopek [2007] s. 27.
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zycie, wowczas - jak referuje mysl E. Helwich dziennikarka - ,powinno sie je za-
intubowaé, podiaczyé do respiratora, zebra¢ wszystkie dane i obserwowac”15.
Zwraca uwage stosowana ocena ,na oko” szans dziecka, jaka jest bez watpienia
ustalanie jego ,,checi zycia”.

Autorska czes¢ wypowiedzi sugeruje, ze w Polsce stosuje sie agresywne
podejscie do ratowania zycia noworodkéw. Wskazuje na to wdrazanie resuscytacji
u kazdego zywo urodzonego dziecka oraz - i przede wszystkim - relatywnie dtu-
gi czas jej trwania, pociagajacy ,nieodwracalne uszkodzenia” skutkujace ,bardzo
zla jakoscia zycia”. Liczy sie wiec de facto samo (prze)zycie, kosztem jego jakosci.

Redaktorzy wytycznych dla lekarzy Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego
leczenia podtrzymujgcego zZycie u dzieci, pod redakcja Tomasza Dangla, obserwuja
~tendencje” do ,uporczywego” stosowania tego leczenia nawet ,wobec dzieci
z letalnymi wadami (trisomia 18) oraz nowotworami”. Odnotowuja tez, ,bardzo
wysoki odsetek zgonéw w szpitalu, dotyczacy zaréwno tych, jak réwniez innych
schorzen”. Spostrzezenia te , pozwalaja na przypuszczenie”, ze uporczywe lecze-
nie podtrzymujace zycie stosowane jest , powszechnie w polskiej pediatrii’.

Autorzy przywolanego juz dokumentu Brytyjskiego Towarzystwa Lekar-
skiego (przypis 5.) sa przeciwni takim tendencjom i pogladom. W wytycznej 48.1.
podaja norme, ktéra nazwac¢ mozna pryncypium réwnego traktowania pacjentéw
bez wzgledu na ich wiek. Zgodnie z nim, takie same obowiazki etyczne mamy
wobec noworodkéw, niemowlat i dzieci, jak wobec dorostych. Redaktorzy komen-
tujac pryncypium, nie kwestionuja ,specyficznych i waznych réznic” miedzy
dzie¢mi jako pacjentami i dorostymi. Wspdlne dla obu grup musza by¢ jedynie
zasady kierujace podjeciem lub kontynuacja ich leczenia. Mimo uzycia liczby
mnogiej wymienia sie tu jedng zasade, mianowicie norme korzysci netto (net bene-
fit). Korzys¢ jest rozumiana szerzej niz tylko osigganie planowanym leczeniem
~fizjologicznych cel6w”, obejmujac takze ,inne, mniej namacalne (tangible) zyski”
(s. 10).

W dalszej czesci komentarza redaktorzy odnotowuja zasygnalizowana wy-
zej réznice miedzy traktowaniem przez amerykanskich lekarzy chorych dzieci
i dorostych oraz wspominaja krétko o dwu odmiennosciach miedzy tymi grupami
pacjentow, ktére moga by¢ przyczyna tej réznicy:

a) gotowos¢ do kontynuowania terapii moze wynika¢ z faktu, ze decyzja

przerwania wysitkow zmierzajagcych do ratowania zycia jest psychologicznie

15> Wysocka [2006].
16 Polskie Towarzystwo Pediatryczne [2011] s. 38.
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trudniejsza w przypadku dzieci w poréwnaniu z dorostymi pacjentami. Wielce
prawdopodobne, ze tak wladnie jest u niemowlat i dzieci. Natomiast empiryczne
studium Anne Janvier i wspélpracownikéw pokazuje ich zdaniem, ze w decyzjach
krytycznych dotyczacych noworodkéw, a szczegélnie wezesniakéw, kierujemy sie
innymi standardami niz w przypadku oséb dorostych. Mianowicie mamy - neo-
natolodzy nie sa wyjatkiem - sklonnos¢ do obnizania prognozowanej jakosci zycia
tej grupy pacjentéw i latwiej deklarujemy zgode na niepodejmowanie dziatan re-
suscytacyjnych (tzw. blad pesymisty)?”.

Te interpretacje badart wzmacniajg rozwazania Ronalda Dworkina. Pisze on
o, jak ja nazywa, ,metryczce braku poszanowania (the metric of disrecpect)” dla
normy nienaruszalnoéci jednostkowego zycia. Metryczka ma forme ,krzywej od-
noszacej stopienr tragedii do wieku, w ktérym nastagpita Smier¢”. Wznosi sie ona
od narodzin do pewnego punktu w péznym dzieciristwie lub wczesnym okresie
adolescencji, nastepnie przebiega ptasko, co najmniej do poczatku sredniego okre-
su zycia, by znowu zacza¢ sie obniza¢, az do skrajnie podesztego wieku.

Autor wyjasniajac prawidlowoséé, odwotuje sie do pojecia , frustracji” czy
tez ,zmarnowania” zycia (frustration), jako miary sugerujacej w szacowaniu straty
kombinacje przeszlosci i przysztosci ocenianego indywidualnego istnienia. Smier¢
starszego dziecka jest bardziej frustrujaca niz zgon noworodka poniewaz marnuje
(uniewaznia) wiecej , inwestycji” - oczekiwan, ambicji, emocjonalnego zaangazo-
wania, planéw - wlozonych w jego zycie przez niego samego i przez innych’s.

W swietle przywotanych rozwazan, wyjasnianie psychologiczne odrebnosci
w traktowaniu przez lekarzy krytycznie chorych pacjentéw neonatologicznych
musi budzi¢ powazne watpliwosci.

b) Drugie wyjasnienie podane w brytyjskich Wytycznych odwotuje sie do
znikomej bazy danych empirycznych umozliwiajacych przewidywanie prawdo-
podobnych skutkéw interwencji medycznej. Do wyjasniefi umieszczonych w tym
dokumencie nalezy dodac jeszcze kolejne trzy osobliwosci grupy krytycznie cho-

rych noworodkoéw.

c) Niepewnos¢ dlugoterminowego rokowania. Jest to moim zdaniem bar-
dzo wazna cecha odrézniajagca pacjentéw neonatologicznych, od pozostatych
kategorii wiekowych 0s6b chorych krytycznie. W przypadku dzieci urodzonych
ponizej 26 tygodnia wieku cigzowego i wagi mniejszej niz 1000 graméw, méwi sie
nawet o szarej strefie badZ zaslonie niepewnosci, lub ,’strefie granicznej’ (stopieri

dojrzalosci ciazy, przy ktérym istnieje niepewnos¢ co do oceny przezywalnosci

17 Janvier, Leblanc, Barrington [2008] s. 963-969.
18 Dworkin [1994] s. 84 i n.
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i rozwoju noworodka, a tym samym co do podejmowania ‘wiasciwych decyzji
terapeutycznych’)”1°.

Jak pisza J. Lantos i W. Meadow, sposréd dzieci z waga urodzeniowq poni-
zej 750 gramoéw, obecnie potowa moze by¢ uratowana, a polowa umrze. Niestety,
jest ,niemal niemozliwe okreslenie w momencie urodzenia, do ktorej grupy za-
kwalifikowaé danego noworodka”?0. Niepewnos¢ rokowant wynika miedzy inny-
mi z duzej plastycznosci w odpowiedzi noworodkéw na uszkodzenia oraz
z niedojrzalosci rozwojowej.

Ze wzgledu na strefe niepewnosci proponuje, aby urodzenie na granicy
mozliwoéci przezycia (23-25 tydzienn wieku cigzowego) i wagi ponizej 1000 gra-
moéw zakwalifikowaé do stanéw ograniczajacych zycie. Propozycja jest zbiezna ze
zdaniem neonatologa Jatindera Bhatii?!.

d) Wyréznik bedacy efektem poprzedniej osobliwosci. W neonatologii, jesli
nie ma rozsadnej pewnosci co do diagnozy lub/i rokowania, czesto stosuje sie
strategie wyczekiwania, w USA nazywang ,lecz i czekaj az do uzyskania pewno-
ci” badz ,lecz, az sie dziecko samo zdeklaruje”; w Polsce jest to , zasada reanima-
cji wyczekujacej”’?2. Niestety, stosowanie tej strategii ma powazne negatywne
konsekwencje: szacuje sie, ze w przypadku noworodkéw o wadze ponizej 1000
gramoéw, efektem agresywnego leczenia jest 1 pacjent z powaznymi deficytami
fizycznymi i psychicznymi na ok. 7 zdrowych?3.

e) Kolejnym czynnikiem jest tzw. dobroczynny paternalizm (benevolent
paternalism) - podejmowanie decyzji krytycznych za rodzicow motywowane pra-
gnieniem zdjecia z nich, domniemanego badz rzeczywistego, ciezaru winy i od-
powiedzialnosci za takie postanowienia?.

f) W Polsce bardziej agresywne leczenie przedluzajace zycie pacjentéow
neonatologicznych (i szerzej - pediatrycznych, prawnie niekompetentnych) moze
wynikaé z niedoskonatosci prawa i rozbieznych jego interpretacji. Tak np. , wiek-
szo$¢” teoretykéw ,stoi na stanowisku, ze sprzeciw rodzicow na leczenie, jesli
jego zaniechanie moze skutkowaé¢ zgonem dziecka, jest naduzyciem wtadzy ro-

dzicielskiej i ze lekarz ma zawsze obowigzek zwracania sie do sagdu o zezwolenie

19 Rutkowska [2011a].

20 Lantos, Meadow [2006] s. 92-99.
21 Bhatia [2006] s. 31.

22 Rutkowska [2011b].

2 Kipnis [2007] s. 405.

24 McHaffie i in. [2001].
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na leczenie. Spotka¢ mozna jednak takze opinie, iz takie stwierdzenie jest nadin-

terpretacjy, bez podstaw w przepisach ustawowych”?>.

g) W naszym kraju pewien wptyw, by¢ moze wcale niebagatelny, skutkuja-
cy odmiennym traktowaniem noworodkéw, w poréwnaniu z dorostymi pacjen-
tami, moze wywiera¢ doktryna Swietosci zycia?® (szczegdlnie ,niewinnego”)
i instytucjonalny wplyw stojacego za nig Kosciota katolickiego.

h) Zapewne réwniez i w polskich warunkach na czesto$¢ agresywnego le-
czenia, nieprzysparzajacego korzysci pacjentowi, wplywa wspomniany impera-
tyw technologiczny i poczucie przegranej wobec kazdej Smierci. Wedlug czesci
zachodnich intensywistéw mechaniczna wentylacja krytycznie chorych noworod-
kéw w oddziatach intensywnej opieki medycznej jest catkowicie zwyczajng (per-

fectly ordinary), rutynowq procedura?”.

i) Moje wieloletnie juz do$wiadczenie nauczyciela bioetyki w uczelni me-
dycznej, w tym takze na niestacjonarnych studiach doktoranckich (ktérych stucha-
czami sa tez, zazwyczaj doSwiadczeni, medycy), podpowiada mi, ze waznym
czynnikiem sklaniajacym lekarzy do agresywnego leczenia przedtuzajacego zycie,
jest postawa bedaca z pozoru pryncypializmem etycznym, de facto za$ - ucieczka
w wygodnictwo moralne. W dyskusjach dotyczacych rezygnacji z tego typu tera-
pii, czesto stysze: , moim obowiazkiem jest ratowac zycie bez wzgledu na okolicz-
nosci”. Zdanie to wynikajace i z blednego rozumienia celé6w medycyny, i z nieche-
ci do glebszej refleksji moralnej, ma w mniemaniu lekarzy postugujacych sie nim,
konczy¢ wszelka dyskusje.

Jako podsumowanie tej czesci rozwazan postuzy mi artykut Helen Harri-
son?®. Autorka dokonuje w nim radykalnej krytyki atmosfery i filozofii (amery-
kanskich) szpitali oraz nastawienia pracujacych w nich neonatologéw. Sprawiaja
one, ze autonomia rodzicow (wczesniakéw urodzonych na granicy przezycia) sta-
je sie jedynie mitem. Wdrazanie intensywnej terapii przedtuzajacej zycie przebija
zyczenia rodzicow. Moim zdaniem do powstania takiej, paternalistycznej w istocie
sytuacji, walnie przyczyniaja sie scharakteryzowane w tej czesci czynniki sprzyja-
jace podejmowaniu i kontynuacji leczenia przedtuzajacego zycie, bez ogladania sie
na negatywne nastepstwa dla noworodka.

Maja one réwniez ,,swoj udzial w promocji” kolejnego optymistycznego za-

falszowania, jakim zdaniem H. Harrison jest ,mit cudownego dziecka”. Podtrzy-

% Polskie Towarzystwo Pediatryczne [2011] s. 86.
2 Zob.: Gadzinowski, Jopek [2007] s. 27.

%7 Zachary [1981] s. 12.

28 Harrison [2008] s. 329-334.
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muja go oérodki neonatologiczne najwyzszego stopnia referencyjnosci, piszac
w broszurach informacyjnych, ze ,nawet dzieci wazace 12 uncji [uncja = 28.35
grama] wyrastaja na zdrowych mtodych mezczyzn i takiez kobiety”.

Ptynie stad wniosek, ze scharakteryzowane czynniki nierzadko prowadza
do paradoksalnego rezultatu. Kierowani nimi neonatolodzy, majac o wiele wiek-
szg wiedze i doswiadczenie niz rodzice dzieci krytycznie chorych, sklonni sa do
chowania si¢ za zaslona niewiedzy. Pozwala im to na unikanie negocjowania
$mierci. Pod wieloma wzgledami ich postawa upodabnia sie¢ do wspomnianego
w sekqji II. nastawienia populacji rodzicow wierzacych w cuda, niewyksztatco-

nych i nieufnych wobec medycznych autorytetow.

IV. Postawy rodzicow wobec leczenia przedluzajacego zycie noworodkéw

Dostepne dane sugeruja, ze dla wielu rodzicéw $mier¢ dziecka w oddziale
intensywnej opieki nie jest najgorszym rozwiazaniem - bardziej boja sie przezycia
noworodka kosztem ,znaczacego uposledzenia”. Dla innych, przeciwnie - zycie
potomstwa z niepelnosprawnoscia wydaje sie ,nadzwyczaj dobrze przyjmowa-
ne”?. Dla pelni obrazu dodam, ze te optymistyczne wyniki badani bywaja kwe-
stionowane. [ tak, jak pisze H. Harrison, wcze$niactwo w popularnych artykutach
jest przedstawiane jako ,pozytywne wydarzenie” Takze w opracowaniach nau-
kowych pojawiaja sie ,wielokrotnie” wyniki ,dziwne i przeczace intuicji”,
np. stwierdzenia respondentéw, ze jakosc¢ ich zycia poprawia sie wraz z ciezkoscig
urazu.

By¢ moze rodzice tej grupy sa bardziej podatni na ,efekt terytorium” (turf
effect) - zjawisko zaobserwowane i tak nazwane przez Williama Silvermana, jed-
nego z ,0jcOw” neonatologii i zarazem jej (pdZniejszego) krytyka: Na swoim wtia-
snym terytorium, czyli w domu, w otoczeniu bliskich rodzice moga nie chcie¢, aby
lekarze ratowali Zycie ich uposledzonego noworodka. Jednakze w szpitalu, na
obcym gruncie, staja sie pasywni lub bojazliwi, niezdolni do zakomunikowania
lekarzowi swoich zadan3. I potem usiluja zracjonalizowac te swa pasywnos¢ op-
tymistycznym nastawieniem do faktu niepetnosprawnosci dziecka.

Z pozniejszej niz obserwacja W. Silvermana pracy kanadyjskich autorow
wynika, Ze ,,znaczaca wigkszoé¢ rodzicow” wczesniakéw urodzonych na granicy
przezycia uwaza, iz powinno si¢ podejmowaé wysitki ,uratowania wszystkich

noworodkéw, niezaleznie od ich stanu zdrowotnego lub wagi urodzeniowej,

2 Meadow i in. [2012] s. 401.
30 Merritt i in. [2012] s. 47.
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w poréwnaniu tylko z 6% profesjonalistéw podzielajacych ten poglad”3l. Wyniki
te oslabiaja znaczenie efektu terytorium jako jednej z mozliwych przyczyn btedu
optymisty.

W nowszej literaturze przedmiotu pojawiaja sie dane wskazujace - z jednej
strony na - wymuszanie przez rodzicéw krytycznie chorych noworodkéw lecze-
nia przedluzajacego zycie, nieraz bardzo agresywnego i inwazyjnego, z drugiej
za$ - na rosnaca sklonnos¢ lekarzy do honorowania takich zyczen, nawet jeéli do-
tyczylyby one dzieci z zespotem Edwardsa, wrodzonymi chorobami serca i poni-
zej 26 tygodnia wieku cigzowego. Moéwi sie nawet o ,etyce abdykacji” z trudnych
decyzji kierowanych korzyscig dziecka, na rzecz preferencji rodzicéw. Amerykan-
scy autorzy sadza, ze moze to by¢ ,, uboczny produkt silnego nacisku, jaki kladzie
bioetyka na autonomie pacjenta, i rozszerzenia tego konceptu na ‘autonomie ro-
dzicielska’ w podejmowaniu decyzji”32.

Polskim przykladem ilustrujagcym postawe rodzicow zaobserwowana przez
badaczy kanadyjskich, moze by¢ dyskusja rodzicow dzieci powaznie chorych, do
ktoérej pretekst daly juz cytowane wytyczne dla lekarzy Zaniechanie i wycofanie sie
z uporczywego leczenia podtrzymujgcego zycie u dzieci, pod naukowa redakcja Toma-

sza Dangla33. Tytulem ilustracji przywolam obszerny fragment wypowiedzi Nety:

Moja coérka miala tracheo i zyla z respiratorem przez pierwsze 5 miesiecy swego
zycia. Nie byla wczeéniakiem, dla jednych lekarzy rokowania byly dobre, dla in-
nych ‘niepewne’ a dla najwiekszej grupy jej stan byl beznadziejny, dziecko po pro-
stu ‘nie rokowatlo’. Nie obylo sie bez szarpanek z lekarzami, znacie to wszystko na
wlasnej skoérze, modlilismy sie z mezem przy szpitalnym 16zeczku (gdy cierpiata
strasznie), aby poszto to w ktéryms kierunku, aby zwyczajnie przestala cierpiec,
widzielismy, ze lekarze nie chca juz utrzymywac jej przy zyciu, btagaliémy o pod-
taczenie do respiratora, miata $miertelne dwutlenki przez 2 doby, ale chciala zy¢,
od tamtego czasu minely dwa lata, cérka chodzi, méwi, rozwija sie normalnie, wy-
szta z tego, mimo ze okupione bylo to ciezka nasza praca, [...], gdyby nie nasz
upor, to ze staliémy przy niej caly czas i zwyczajnie wymagalismy leczenia to nie

wiem co by bylo [...].

W tym przypadku up6r rodzicéw, jak mozna sadzi¢, przynidst pozytywne

rezultaty. Nie zawsze jednak tak jest. Te czes¢ tekstu zakoricze przywotaniem po-

31 Streiner i in. [2001] s. 152-157.
32 McGraw, Perlman [2008] s. 1108.
3 gofer73 [2011]. Zob. tez Sowa [2012].
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gladu T. Dangla. Na pytanie dziennikarza: , Dlaczego zbyt wiele dzieci umiera
w szpitalach?” lekarz ten odpowiada: , Poniewaz rodzice majg przesadne i niere-
alne oczekiwania. Wydaje im sie, ze medycyna jest dzi$§ wszechmocna i skoro ich
dziecko jest w szpitalu, to lekarze je jednak uratuja. Lekarze z kolei nie potrafig im

odmoéwié. Czesto nie potrafia tez z rodzicami rozmawiacé”34.

V. Kryteria podejmowania decyzji krytycznych w neonatologii

W ostatnim zdaniu odpowiedzi T. Dangel zwrocit uwage na istotny czyn-
nik nierealistycznych - zazwyczaj zbyt optymistycznych - oczekiwan rodzicow
dzieci krytycznie chorych. Za nieumiejetno$¢ rozmowy w pewnej czeéci wine po-
nosi edukacja przysztych medykow lekcewazaca , kompetencje miekkie” i ograni-
czajaca liczbe godzin przeznaczanych na psychologie i bioetyke. Jednakze moim
zdaniem w wiekszej mierze odpowiedzialne za ten deficyt sa czynniki wymienio-
ne w sekcji trzeciej, ksztaltujace rzeczywiste postawy lekarzy.

Nieumiejetno$¢ rozmowy miesza si¢ z niechecia do niej, z paternalistycz-
nym traktowaniem rodzicéw i niedostrzeganiem w nich partnera zdolnego po-
dejmowac wlasciwe decyzje oraz z innymi negatywnymi zjawiskami wyzej zasy-
gnalizowanymi. Tymczasem podejmowanie decyzji krytycznych w neonatologii
wymaga od lekarzy i personelu pomocniczego nie tylko umiejetnosci rozmowy
z rodzicami i przekazywania odpowiedniej i zrozumialej dla nich informacji. Ko-
nieczne s3 takze zdolnosci negocjacyjne, a to dlatego, ze dochodzenie do posta-
nowien krytycznych jest w istocie procesem negocjowania $mierci noworodka.
Umiejetnosci oraz wprawa komunikacyjna i mediacyjna sg tu réwnie wazne jak
profesjonalna wiedza%®. Wage pierwszych potwierdza wypowiedZ Mamyludzika
- innej uczestniczki z cytowanej w poprzedniej czesci dyskusji rodzicow dzieci

powaznie chorych wokét wytycznych zredagowanych przez T. Dangla:

[...] gdyby jasno okreslono stan i sytuacje corki oraz przyblizono nam jak bedzie
wygladac jej dalsze “zycie’ to wolalabym mie¢ mozliwos¢ wyboru. Wiedzialam, ze
umiera i woéwczas w moim odczuciu cierpiata. Tylko ze w procesie leczenia to
RODZIC nie istnieje i to lekarze uzurpuja sobie prawo do podejmowania decyzji,

a nie rodzina.

34 Zagorski [2012].
35 Dubler [2001] s. 300.
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W literaturze przedmiotu podkresla sie wage prenatalnych konsultacji3
i odwiadczent pro futuro® w procesie informowania i przygotowania rodzicéw do
podejmowania decyzji krytycznych.

Od strony formalnej, kluczowe dla procesu negocjowania $mierci sa dwa
czynniki: precyzja terminologiczna i standardy kierujace podejmowaniem decyzji
krytycznych. Czlonkowie personelu medycznego musza wiedzieé, co oznaczaja
uzywane przez nich pojecia i powinni umie¢ wyjasni¢ rodzicom ich znaczenie. Jest
to szczegdlnie wazne w sytuacjach granicznych dotyczacych zycia i $mierci,
i w odniesieniu do decyzji (czesto) podejmowanych w srodowisku sali porodowej
lub w zabieganej atmosferze oddzialu intensywnej opieki neonatologicznej. Brak
jasnosci co do sensu poje¢ zazwyczaj prowadzi do skutkéw tragicznych dla dzieci
lub/i rodziny38.

Ze wszech miar stuszng idee przywolywanego dokumentu pod naukowa
redakcja T. Dangla (przypis 16) moim zdaniem zniszczylo (przynajmniej w duzej
mierze) bezkrytyczne stosowanie wielu poje¢ o réznym pochodzeniu. Jako de fac-
to synoniméw ,uporczywego leczenia”, uzywa si¢ w nim takich terminéw jak
»leczenie daremne” czy ,érodki nadzwyczajne” badz ,nieproporcjonalne”. Poja-
wia sie tez ,najlepszy interes” pacjenta.

W debacie odniesiono sie krytycznie do samego pojecia uporczywej terapii.
Wlodzimierz Galewicz uporczywos¢ zakwalifikowal do umiarkowanie konserwa-
tywnych sposobéw postepowania z noworodkami krytycznie chorymi (przypis
5.). Natomiast wedlug mnie jest to sposéb sensu stricto konserwatywny bez zad-
nych dodatkowych okreslen, co uzasadniatem w dyskusji®. Tak jak jest definio-
wany w Zaniechaniu i wycofaniu si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujgcego zZycie
u dzieci, standard ten nie obejmuje sytuacji, w ktoérej terapia jest bezcelowa oraz
sytuacji ciezaru nie do zniesienia. S3 one uwzgledniane w umiarkowanie liberal-
nym podejsciu do leczenia przediuzajacego zycie noworodkom krytycznie cho-
rym, rekomendowanym przez obu przywotanych autoréw.

W profesjonalnych rekomendacjach zachodnich, literaturze bioetycznej
i w (gtéwnie europejskim) orzecznictwie sgdowym stosowane sg zazwyczaj dwa
standardy kierujace podejmowaniem decyzji krytycznych, mianowicie ,leczenie

medycznie daremne” (medical futility) i ,najlepiej pojmowany interes” (best inte-

36 Griswold, Fanaroff [2010].
37 Catlin [2005] s. 169-175.

38 Por. Szewczyk [bdw.a].

3 Szewczyk [2012a].
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rests) pacjenta0. Optuje za takim tlumaczeniem tego kryterium, gdyz spolszczenie
,najlepszy” mylnie sugeruje, ze nalezy okresli¢ jakie$ idealne - najlepsze wiasnie -
dobro danego chorego, a chodzi tu tylko o najlepiej przez negocjujace strony
- lekarzy i rodzicow - pojmowany interes noworodka.

Medyczna daremnos¢, jak wskazuje nazwa standardu, upowaznia lekarzy
do niepodejmowania lub wycofania leczenia przediuzajacego zycie, najogdlniej
moéwiac, ze wzgledu na jego nieskutecznosé. Jest to kryterium mocno krytykowa-
ne. Nie bede wchodzit w szczegély, gdyz moj tekst i debata dotyczy autonomii
decyzyjnej rodzicéw, a nie personelu medycznego.

Pewne watpliwosci klasyfikacyjne moga budzi¢ - stosowane w wielu kra-
jach, takze w Polsce pod naukowa redakcja Magdaleny Rutkowskiej (przypis 22) -
rekomendacje dotyczace postepowania z noworodkami urodzonymi na granicy
mozliwoéci przezycia (w strefie granicznej). Wedlug mnie dopuszczalne, a nawet
pozadane, jest ich wlaczenie w standard najlepiej pojmowanego interesu kieruja-
cego decyzjami krytycznymi podejmowanymi w stosunku do przedwczesdnie uro-
dzonych dzieci*!.

Po takim zabiegu rekomendacje staja sie wskaznikami pomagajacymi
w procesie decyzyjnym zmierzajacym do ustalenia postepowania lezacego w naj-
lepiej pojmowanym interesie wczesniakéw urodzonych w poszczegdlnych prze-
dziatach wieku cigzowego. Pozwoli mi on réwniez na ograniczenie dalszych
rozwazan do standardu najlepiej pojmowanego interesu, gdyz nic nie stoi na prze-
szkodzie, aby taki sam zabieg wlaczania zastosowac nie tylko w odniesieniu do
sytuacji bez szans, co jest zabiegiem oczywistym, ale takze obja¢ nim dwie kolejne
sytuacje wymienione i scharakteryzowane w dokumencie Brytyjskiego Towarzy-
stwa Pediatrycznego (przypis 3.), to znaczy sytuacje, w ktorej terapia jest bezcelo-

wa oraz sytuacje ciezaru nie do zniesienia.

VI. Rozszerzenie kryterium najlepiej pojetego interesu i objecie nim krytycznie
chorych noworodkéow

Przed podjeciem decyzji o wdrozeniu lub niepodjeciu leczenia przediuzaja-

cego zycie kanoniczny standard najlepiej pojmowanego interesu nakazuje sporza-

dzanie tzw. zestawieni bilansowych (bilance sheets) obejmujacych szeroki zestaw

przewidywanych korzysci i strat. Mieszcza sie w nim medyczne (rokowanie diu-

gosci przezycia, waga i wiek cigzowy), spoleczne (mozliwoé¢ nawigzania w przy-

40 Szewczyk [2010] s. 1191in.
41 Por. tez Morris [2009] s. 347-370.
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sztosci §wiadomych relacji z innymi ludZmi) i zmystowe (bodl, cierpienie) wy-
znaczniki dobrostanu dziecka.

Do wynikéw bilansowania strat i korzysci mozna podejs¢ dwojako: zacho-
wawczo i w sposob, ktory Dominic Wilkinson nazywa ujeciem progowym
(threshold view)*2. Zgodnie z pierwszym podejéciem (w terminologii D. Wilkinsona
- ujeciem linii zerowej) bilansuje sie straty i zyski poszukujac linii zerowej czy tez
punktu ich réwnowazenia sie. Podtrzymywanie zycia moze by¢ wycofane u no-
worodka tylko i wylacznie, jesli przyszle ciezary przewyzsza korzysci, gdyz tylko
w tej sytuacji jakos¢ zycia bedzie tak niska - usytuuje sie ponizej linii zerowej
- ze w najlepiej pojmowanym interesie dziecka bedzie jego $mier¢. Natomiast jesli
zyski przewyzsza straty, wowczas nalezy podja¢ (kontynuowac) leczenie przediu-
zajace zycie.

W ujeciu progowym terapia przediuzajaca zycie noworodka moze by¢ nie-
podjeta lub przerwana tylko i wylacznie ,jesli jego przyszly dobrostan spadnie
ponizej pewnego minimalnego progu”. Jest on usytuowany powyzej linii zerowej
rownowazenia sie zyskow i strat.

Pomiedzy linia progowa a zerowa znajduje sie przestrzen ,zycia ograni-
czonego”, jak je nazywa D. Wilkinson. Odwolujac sie do terminologii brytyjskiego
Towarzystwa Opieki Paliatywnej nad Dzie¢mi podanej w sekcji 1., moge powie-
dzie¢, ze takie zycie jest skutkiem (co najmniej czesci) choréb je ograniczajacych
i zagrazajacych mu. Wlaczone w przestrzen zycia ograniczonego rekomendacje
postepowania z noworodkami na granicy przezycia oraz sytuacje scharakteryzo-
wane w brytyjskim dokumencie stang sie wskaznikami (punktami orientacyjnymi)
ulatwiajacymi negocjacje $émierci i podejmowanie decyzji krytycznych. Nawiasem
mowigc, proponowany zabieg jest zgodny z intuicjami D. Wilkinsona, cho¢ jego
oryginalna progowa propozycja jest standardem niezaleznym od kryterium najle-
piej pojetego interesu. Natomiast bez watpienia wytyczne Brytyjskiego Towarzy-
stwa Pediatrycznego réwniez dwie ostatnie sytuacje wiaczaja do najlepiej pojmo-
wanego interesu dziecka.

Przedstawione , progowe” rozszerzenie standardu najlepiej pojmowanego
interesu jest takze zbiezne z tendencjami w bioetyce*? i orzecznictwie sgdowym®4.

W rezultacie opisanych wlgczeri proces podejmowania decyzji dotyczacych

leczenia przedtuzajacego zycie noworodkéw krytycznie chorych jest kierowany

42 Wilkinson [2011] .
4 Kopelman [2005] s. 340-351.
# Por. Szewczyk (bdw.b].
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standardem najlepiej pojetego interesu. W znacznie szerszym zakresie niz jego
definiowanie konserwatywne (, linii zerowej”) uwzglednia on jako$¢ zycia pacjentéw.

W zestawieniach bilansowych wazy sie teraz ciezary czynigce zycie niewar-
tym przezycia z korzysciami, dla ktérych to zycie warte jest przezycia. Stad odnie-
sieniem nie zawsze jest tu Smier¢ czy zerowy bilans strat i zyskéw. Przeciwnie,
czesto wskaznikiem do wycofania lub niepodjecia leczenia przediuzajacego zycie
jest tu wynik szacowania brzemienia bolu i cierpienia nakladanego na zycie taka
terapig. Inaczej méwiac, bilansuje sie tu korzys¢ noworodka, jakim jest przyszte
zycie warte przezycia, z krzywda, jaka mu mozemy wyrzadzi¢ skazujac go na zy-
cie niewarte przezycia. Natomiast nie wazy sie¢ w rozszerzonym standardzie,
przynajmniej nie wprost, zycia ze $miercig. W konsekwencji dokonane rozszerze-
nie liczy sie z niepodjeciem lub wycofaniem leczenia przediuzajacego zycie nowo-
rodkoéw krytycznie chorych, u ktérych - ujmowane z pdzniejszej perspektywy
(postgnostycznej) - korzysci moglyby, w teorii rzecz ujmujac, przewyzszy¢ cieza-
ry egzystengji.

Rozszerzony standard uwzglednia réwniez w szczegélnych okoliczno-
Sciach podejmowanie dziatan ratujacych zycie ponizej linii zerowej. Mozliwos¢ te
dopuszcza wiekszosé wytycznych dotyczacych postepowania z noworodkami na
granicy przezycia. Na przyklad w polskich rekomendacjach zezwala si¢ miedzy
23 a 24 tygodniem wieku cigzowego na resuscytacje wyczekujaca, roéwniez gdy
rodzice ,nalegaja” by takie dzialania podjac. Brytyjskie wytyczne opracowane pod
egida Komisji Bioetycznej Nuffielda, postugujace sie¢ konserwatywnym ujeciem
najlepiej pojmowanego interesu wymieniaja tez ,poglady i uczucia rodzicow”
jako sktadnik tego standardu.

Przedstawione ujecie najlepiej pojmowanego interesu daje rodzicom i leka-
rzom duzy obszar swobody w negocjowaniu $mierci, powigkszajgc tym samym

ich autonomie decyzyjna.

VII. Argumentacja za rozszerzonym rozumieniem najlepiej pojetego interesu
z unikatowosci statusu noworodka

Standard rozszerzony w dét od linii zerowej pokazuje, Zze zachowane przy
zyciu krytycznie chore noworodki odnosza korzysc¢ netto tylko wéwczas, gdy ze-
stawimy zycie ze $miercig tak, jak to w istocie robig amerykanscy lekarze wspo-
mniani w sekgji III. Wéwczas nawet egzystencja obarczona nadmiernym brzemie-
niem czesto zostaje uznana za korzystng dla danego noworodka. Positkujac sie

klasyfikacja brytyjska, mozna powiedzie¢, ze dzieci ponizej progu linii zerowej

45 Nuffield Council on Bioethics [2006] s. XXII.
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znajduja sie na granicy miedzy sytuacja bez szans, a sytuacja, w ktérej leczenie jest
bezcelowe.

Powazny problem etyczny wigze sie z rozszerzaniem w gore linii zerowe;j.
Moze pojawi¢ sie zarzut, ze w odniesieniu do jakiej$ czesci dzieci mogacych wiesé
zycie o wzglednie znosnej jakosci, podejmie sie decyzje o niewdrazaniu leczenia je
przediuzajacego.

Moim zdaniem zarzut ten znacznie tagodzi (lub nawet catkiem go unie-
waznia) argumentacja z unikatowosci statusu noworodka. Pierwsza cechg tej gru-
py wiekowej majaca istotne znaczenie w przywolywanej argumentacji, jest
niepewnos$¢ rokowan. Wspominatem o niej w sekgji III tekstu. Bilansowe szacunki
korzysci zar6wno powyzej, jak ponizej linii zerowej, zawieraja duzy margines
bledu. Myli¢ sie mozemy, zanizajagc badz zawyzajac rokowana jakos¢ zycia
- popelnia¢ zaréwno blad pesymisty, jak optymisty. , Wyczekujace” strategie 1a-
godzenia niepewnosci sprzyjaja pomytkom optymisty. Nadto dotychczasowe
rozwazania wskazuja, ze generalnie czesciej popelniany jest ten wlasnie blad (by¢
moze z wyjatkiem Francji). Moim zdaniem jest to silny argument za wielka
ostroznoscia w rozszerzaniu standardu ,w dé1” linii zerowej. Powinny to by¢ je-
dynie bardzo rzadkie wyjatki (np. jedyna mozliwo$¢ posiadania dziecka).

Kolejna cecha noworodkéw kluczowa dla przedstawianej argumentaciji, to
swoistoé¢ ich sytuacji egzystencjalnej*¢. Po pierwsze, nie maja one biograficznej
przeszlosci. Stad decyzje krytyczne nalezy odnosi¢ przede wszystkim do teraz-
niejszosci i uwzgledniaé¢ w pierwszym rzedzie , hedonistyczne” potrzeby pacjenta,
jak przyjemnos¢ czy komfort. Zasadniczym obowigzkiem opiekuna jest dazenie
do unikania boélu, powstrzymywanie si¢ od naruszania integralnosci cielesnej
i fagodzenie cierpienn noworodka. W bilansowaniu zyskow i strat ten obowigzek
powinien przewaza¢ nad przewidywang jakosciag dalszego zycia.

Po drugie, dzieci w tym wieku jeszcze nie rozwinety intymnych wiezi z in-
nymi ludzmi, takze z rodzicami; sa skupionga w sobie terazniejszoscia - ich istotne,
a wiec hedonistyczne potrzeby w niej si¢ znajduja. Z przyszloscia wiaza sie¢ wy-
lacznie preferencje potencjalne.

Uwzgledniajac zasygnalizowane unikatowe cechy, mozna zaakceptowac
poglad Kaye Spence, ze rowniez unikatowym procesem jest podejmowanie decy-
zji w imieniu noworodka, takze krytycznych?’. Ze wzgledu na brak zyczen i prefe-
rengji nie mozemy kierowa¢ si¢ w nim zasada paternalizmu. Zatem w okreslaniu

najlepiej pojmowanego interesu noworodkéw musimy stosowac inne nakazy.

46 Szewczyk [2010] s. 105-106.
47 Spence [2000] s. 1287.
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Mozna powolaé sie za D. Wilkinsonem na , asymetrie krzywd” (asymmetry
of harms). Zgodnie z nig wieksza krzywde wyrzadzamy, pozwalajac przezy¢ no-
worodkowi z tak duzym brzemieniem cierpienia, ze czyniacym zycie niewarte
przezycia, w poréwnaniu z pacjentem, ktéry moze mie¢ zycie warte przezycia,
a ktoremu zezwalamy na $mier¢. Nadto musimy tez starannie rozwazy¢, czy nie
skazujemy noworodka na aktualne i rzeczywiste cierpienia w imie spodziewa-
nych w przysztosci niepewnych zyskoéw.

W prezentowanej argumentacji za rozszerzonym rozumieniem najlepiej
pojmowanego interesu mozna tez powola¢ sie na budowang przeze mnie etyke
troski (ograniczanej sprawiedliwo$cia w trosce tej zakorzeniong) i na centralny dla
niej nakaz zapobiegania mozliwym do unikniecia cierpieniom (i pogodzenia sie
z cierpieniami niemozliwymi do zredukowania, zwiazanymi np. z kondycja ludz-
ka)#8. Asymetria krzywd i wspomniany nakaz usprawiedliwiaja, jak sadze, rozsze-
rzenie najlepiej pojetego interesu, szczegdlnie powyzej linii zerowej i objecie nim
calosci przestrzeni zycia ograniczonego. Unikatowo$¢ sytuacji egzystencjalnej no-
worodkow jest powaznym argumentem przemawiajacym za takim rozumieniem
analizowanego standardu w podejmowaniu decyzji krytycznych w tej grupie

wiekowej pacjentow.

VIII. Uprawnienia decyzyjne rodzicow noworodkow krytycznie chorych

Argumentacja przedstawiona w poprzedniej czesci uzasadnia poglad,
zgodnie z ktérym w przypadku zdiagnozowania krytycznego stanu noworodka
mozna zadecydowac o niepodjeciu lub wycofaniu juz wdrozonego leczenia prze-
dluzajacego zycie pacjenta, kierujac sie (rozszerzonym) standardem najlepiej poj-
mowanego interesu. Nastepstwem decyzji bedzie albo natychmiastowa $mierd,
albo objecie dziecka wylgcznie opieka paliatywna.

Przypomne, ze stanem krytycznym jest takze wiek cigzowy na granicy
przezycia noworodka. Stad godny rozwazenia jest kazus Kanady. Tam rodzice
zagrozeni ryzykiem urodzenia sie dziecka miedzy 23-25 tygodniem wieku cigzo-
wego sa pytani, czy decyduja sie czy nie na resuscytacje noworodka*’. Zauwazmy,
ze z innych badan, przywotanych w sekcji IV. (przypis 30.) wynika, iz kanadyjscy
rodzice ,w znaczacej wigkszosci” uwazaja, ze powinno sie zawsze ratowac zycie
wczeéniakow.

Z przedstawionych analiz wynikaja, jak sadze, nastepujace wnioski-tezy:

48 Szewczyk [2009] s. 66.
4 Payot i in. [2007] s. 1487.

172



Kazimierz Szewczyk ° Czy rodzice powinni mie¢ prawo do decydowania o Zyciu i Smierci...

a) decyzje o zyciu badZz émierci lezace w najlepiej pojmowanym interesie
krytycznie chorego noworodka powinni podejmowac rodzice i lekarze. Op-
tymalne byloby ich wspélne negocjowanie $mierci.

b) Wysoka niepewnos¢ rokowarn sprawia, ze lekarze - co do zasady - nie po-
winni kwestionowaé¢ postanowient rodzicow o zaprzestaniu badz niewdra-
zaniu procedur przedtuzajacych zycie.

c) Z tego samego powodu nie powinni tez sprzeciwia¢ sie decyzjom rodzicow
o podjeciu i kontynuowaniu takich $§wiadczen. Rodzice nie moga jednak
zadac leczenia przedtuzajacego zycie, ktére nie lezy w najlepiej pojmowa-
nym interesie noworodka.

Mysle, ze taka dolna granice wszelkiej interwencji przedtuzajacej zycie po-
winna wyznaczaé¢ daremnos¢ leczenia mimo krytyki, z jaka sie spotyka. Natomiast
w zadnym wypadku nie powinna nig by¢ popularna w Polsce granica ,, uporczy-
woéci” leczenia. W poréwnaniu z daremnoscia zbyt mala wage przypisuje do ja-
kosci zycia, co ja, obrazowo méwiac, sytuuje zbyt blisko granicy $mierci.

Postulaty te stanowia zarazem odpowiedzZ na tytulowe pytanie tekstu: Czy
rodzice powinni mie¢ prawo do decydowania o zyciu i Smierci krytycznie chorych nowo-
rodkéw?. Brzmi ona: Tak, powinni mie¢ takie prawo!

Jednakze w trakcie debaty zaznaczyla sie istotna, jak sadze, réznica zdan
miedzy jej uczestnikami, a dotyczaca podmiotu decyzji. Tomasz Dangel® i ja
(w spos6b bardzo zdecydowany) stoimy na stanowisku, ze rodzice krytycznie
chorych dzieci powinni mie¢ zagwarantowana nie tylko moralng, ale takze praw-
na mozliwosé¢ niezgody na leczenie przediluzajace zycie noworodkéw. Ja argu-
mentowatlem, jak to wynika rowniez z obecnego tekstu, za objeciem ta mozliwoscig
takze noworodki w sytuacji, gdy terapia jest bezcelowa oraz w sytuacji nie do
zniesienia®!. Nie mam pewnosci, czy tez T. Dangel sklonny bytby tak dalece po-
szerzy¢ zakres autonomii decyzyjnej rodzicéw. Kluczowe dla jego pogladow w tej
kwestii sa dwie wypowiedzi: Przypadek kliniczny: Madzia Stabiak>? i Odpowiedz na
pytanie Kazimierza Szewczyka®3.

Natomiast Wlodzimierz Galewicz byl odmiennego zdania. Uwaza, ze po-
stawiona przez T. Dangla i przeze mnie ,teza o decyzyjnych kompetencjach
rodzicow wydaje sie nie tylko niezgodna z faktycznym stanem prawnym, ale nie-

stuszna i wtedy, gdy “prawo do decyzji’ lub tez ‘powinnos¢ decyzji’ rozumie sie

50 Dangel [2012a].
51 Szewczyk [2012b].
52 Dangel [2012b].
5% Dangel [2012c].
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w znaczeniu moralnym. Takze moralne prawo do podejmowania decyzji klinicz-
nych posiada nie kto inny jak lekarz - i on réwniez powinien posiada¢ odpowied-
nie uprawnienie ustawowe lub deontologiczne” (zob. przyp. 2).

W celu unikniecia nieporozumienia zaznacze wyraznie, ze diagnoze stanu
krytycznego stawiaja wylacznie lekarze, nie rodzice (co skadinad oczywiste).

Korzystanie przez rodzicéw z danego im prawa decyzji - jak wynika z lite-
ratury przedmiotu i z praktyki klinicznej - jest trudne, niekiedy bardzo trudne dla
lekarzy i (przede wszystkim) dla rodzicow. Miedzynarodowe badania postrzega-
nia przez nich konsultacji prenatalnych i podejmowania decyzji krytycznych po-
kazuja, ,,ze chcg odgrywac czynng, jednak nie autonomiczna role w tym procesie”34.

Studium Kristiny Orfali badajacej odmienne strategie zarzadzania sfera
niepewnosci u dzieci przedwczeénie urodzonych, potwierdza te konkluzje. Szcze-
re informowanie rodzicow o stanie noworodka, a nastepnie podjecie jednostronnie
przez lekarzy decyzji o zaniechaniu lub niepodejmowaniu leczenia przediuzajace-
go zycie, zdejmuje z rodzicow poczucie winy i odpowiedzialnosci za $mier¢
dziecka. Podkresle: warunkiem takiego rezultatu jest dostep rodzicéw do infor-
magji o stanie dziecka na kazdym etapie procesu decyzyjnego®>.

W konkluzji pézniejszego studium z udzialem K. Orfali jego autorki dekla-
ruja ,wiare”, ze ich badania , sugeruja bardziej zniuansowany sposob postepowa-
nia” z rodzicami, ktéry nie oznacza , prostego powrotu do modelu paternalistycz-
nego”%. Lekarze musza odstapi¢ od wspomnianego w czeéci III wygodnictwa
moralnego maskowanego pozornym pryncypializmem etycznym i ,,zniuansowac”
proporcje miedzy , dobroczynnym” a , prostym” paternalizmem. Natomiast przed
rodzicami, jak to ma miejsce w Kanadzie, staje zadanie zmierzenia sie z ,wyborem
miedzy zyciem i émiercig” ich dzieci®”. By¢ moze wysuwane przez nich zadanie
ratowania wczesniakow w kazdej kondycji zdrowotnej jest sposobem unikniecia
tego wyboru. Niewykluczone, Ze rodzice takich dzieci staja si¢ podobnie (pozor-

nymi?) pryncypialistami jak czes¢ lekarzy.
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