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O racjonalne decyzje w opiece neonatalnej

- pytanie do lekarzy i rodzicow

Wlodzimierz Galewicz

Jest juz truizmem, Ze lekarz neonatolog - czeSciej moze, niz inni lekarze - staje w
swojej praktyce na dramatycznym rozdrozu: jest zmuszony powziaé decyzje, czy ma
stosowaé wszelkie wyszukane $rodki, jakie daje do dyspozycji wspodlczesna
medycyna, w celu podtrzymania zycia swojego malego pacjenta, ktéry bez tych
srodkéow zapewne niebawem by umarl, czy raczej odstapi¢ od ich stosowania -
podjac¢ ,,walke o zycie”, czy tez jej zaniechacd.

Mniej moze oczywista bedzie obserwacja, ze pragnac dokona¢ racjonalnego
wyboru w takim polozeniu, lekarz powinien wziag¢ pod uwage rozmaite kwestie.
Musi on zatem napierw zastanowi¢ si¢, jak w danej sytuacji kaza mu postapic
obowiazujace przepisy prawa panstwowego, a takze deontologii lekarskiej.
Nastepnie, powinien on réwniez mie¢ na wzgledzie to, czego zycza sobie lub
oczekuja od niego rodzice ratowanego dziecka, ktérzy powotlali je przeciez do zycia,
a takze beda sie nim opiekowaé, gdy ono przezyje. Po trzecie, w celu podjecia
rozumnej decyzji o stosowaniu lub zaniechaniu terapii podtrzymujacej zycie trzeba
rowniez rozpatrzy¢, ktéry z tych wyboréw nalezaloby w danej sytuacji uznaé za
etycznie dopuszczalny czy tez wymagany, abstrahujac od obowigzujacych regut
prawa i deontologii, a takze od zyczen i oczekiwan rodzicow. Na koniec za$
konieczne bedzie rozstrzygniecie, jaki spos6b postepowania nalezy w danej sytuacji
uznac za wlasciwy wszystko razem wziawszy, tzn. biorac pod uwage i obowiazujace

przepisy, i oczekiwania rodzicéw, i abstrakcyjne wymogi etyki.
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W dalszym ciggu skupie sie glownie na trzeciej kwestii: jaki sposob
postepowania wobec nowo narodzonych dzieci z ciezkimi wadami nalezatoby uznac
za stuszny, biorac pod uwage jedynie dobro wszystkich zainteresowanych stron -
tzn. przede wszystkim samych noworodkéw, ale takze ich rodzin i calego
spoleczeristwa - a nie biorac pod uwage ani obowigzujacych przepiséw, ani
oczekiwan rodzicow!.

W tej kwestii mozna najpierw wyrézni¢ dwa kraficowe stanowiska. Zgodnie z
jednym, skrajnie konserwatywnym zycie noworodka powinno by¢ podtrzymywane
wszelkimi $rodkami, jakkolwiek bylby on uszkodzony lub uposledzony. Zgodnie z
zapatrywaniem diametralnie przeciwnym, czyli skrajnie liberalnym istniejg
noworodki w tak krytycznym stanie, ze ich zycia nie tylko nie trzeba przedtuzag, ale
wrecz nalezy je skrocié, jak najszybciej kladac kres towarzyszacym mu lub
zagrazajacym niezno$nym cierpieniom. Pomijajac jednak te skrajnosci, do wyboru
mielibySmy dwa bardziej wywazone poglady: umiarkowany konserwatyzm i
umiarkowany liberalizm.

Umiarkowany konserwatyzm dochodzi do glosu na przykltad w przepisach,
wydanych w latach osiemdziesiagtych ubieglego wieku przez amerykanskie
Ministerstwo Zdrowia i Pomocy Spotecznej (Department of Health and Human Services
- DHHS) w reakcji na tzw. kazus baby Doe i okre$lanych nawet w zwigzku z tym
jako ,Reguty baby Doe”. Zgodnie z tymi regulami odstapienie od terapii
podtrzymujacej zycie w opiece pediatrycznej jest usprawiedliwione, jezeli zachodzi
jedna z trzech sytuacji:

(i) Dziecko znajduje si¢ w trwalej i nieodwracalnej $piaczce;
(if) Stosowanie takiej terapii jedynie przedluzaloby proces umierania, nie

polepszaloby skutecznie ani nie poprawialo wszystkich czynnikéw zagrazajacych

T Warto jednak podkresli¢, ze stanowiska, jakie zajmuje si¢ odpowiadajgc na to przedostatnie pytanie,
nie da sie automatycznie powtérzy¢ w odpowiedzi na ostatnie, dotyczace sposobu postepowania,
ktory jest wlasciwy wszystko razem wzigwszy. W tym bowiem celu trzeba by jeszcze ustali¢, jak
rozstrzygac nieuchronnie zdarzajgce sie konflikty pomiedzy obowigzujacym prawem oraz sumieniem

lekarza, czy tez pomiedzy sadem lekarza, zajmujacego sie dzieckiem, a zdaniem jego rodzicéw.
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zyciu dziecka, lub tez byloby z innych wzgledéw daremne, gdy chodzi o utrzymanie
dziecka przy zyciu; lub

(iif) Stosowanie takiej terapii byloby praktycznie daremne, gdy chodzi o
utrzymanie dziecka przy zyciu, a sama terapia w takich okolicznodciach bylaby

niehumanitarna.

Jezeli sytuacja, o ktérej mowa w punkcie (iii) nie ma pokrywac sie z jedna z
sytuacji wymienionych juz w punkcie (ii), trzeba przyjaé, ze terapia, ktéra jest
,praktycznie daremna” (virtually futile), gdy chodzi o utrzymanie dziecka przy zyciu,
nie jest terapia catkowicie daremna, lecz tylko prawie daremngq, tzn. przedluzajaca
wprawdzie zycie dziecka troche bardziej, niz to sie dzieje w wypadku terapii
uznawanej za catkowicie daremng, ale wlasnie tylko troche. Ta prawie daremna
terapia bylaby roéwniez niewskazana, jezeli jest w dodatku niehumanitarna
(inhumane).

Umiarkowany liberalizm znajduje natomiast dobry wyraz w dokumencie pt.
,Withholding and withdrawing life-sustaining treatment in children: A Framework
for Practice”, wydanym przez Brytyjskie Towarzystwo Pediatryczne (Royal College of
Paediatrics and Child Health - RCPCH). Zgodnie ze stanowiskiem autoréw tego
dokumentu istnieje pie¢ réznych sytuacji, w ktérych niepodjecie lub zaprzestanie
terapii podtrzymujacej zycie moze by¢ postepowaniem etycznie i prawnie
usprawiedliwionym: (1) sytuacja $mierci moézgu, (2) sytuacja trwalego stanu
wegetatywnego, (3) sytuacja , bez szans” (The “No Chance” Situation), (4) sytuacja, w
ktorej terapia jest bezcelowa (The “No purpose” Situation) oraz (5) sytuacja ,ciezaru
nie do zniesienia” (The “Unbearable” Situation). Dwie pierwsze z tych sytuacji sa
dosy¢ specyficzne i nie wymagaja komentarza, trzy pozostale natomiast wypada
jeszcze objasnic.

Sytuacja “bez szans” oznacza tu sytuacje, w ktorej terapia podtrzymujaca zycie
nie daje szans na jego prawdziwe uratowanie. Jak piszg autorzy, w takiej sytuacji:

Leczenie opdznia $mier¢, lecz nie poprawia ani jakosci zycia, ani tez tkwigcych w
nim potencjalnych moznosci. Niepotrzebne przedluzanie leczenia jest w tych
okolicznosciach daremne i uciazliwe, i nie stuzy najlepiej pojmowanym interesom

pacjenta; stad tez lekarz nie ma prawnego obowigzku jego zapewniania. Co wiecej,
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jezeli jest to $wiadomie uprawiana terapia daremna, moze ona stanowié¢ forme
napastowania lub ,nieludzkiego i ponizajgcego traktowania” w rozumieniu Artykutu
3 Europejskiej Konwencji Praw Czlowieka. Jako przyklad mozna poda¢ dziecko z
postepujaca forme zlodliwego raka z przerzutami, ktérego zycie nie polepsza sie dzieki
chemioterapii ani innym formom kuracji.

~Sytuacja, w ktorej terapia jest bezcelowa” zachodzi wtedy, gdy zZycie dziecka
jest wprawdzie mozliwe do uratowania, ale gdy jest watpliwe, czy rzeczywiScie
warto je ratowac:

W tych okolicznosciach dziecko dzigki terapii moze utrzymac sie przy zyciu, lecz
sa powody sadzi¢, ze poddawanie go terapii nie lezy w jego najlepiej pojmowanym
interesie. Tak na przyklad dziecko moze rozwing¢ albo juz posiadac tak gleboka forme
upoéledzenia, ze byloby nieracjonalnie traktowac ja jako dajaca sie znies¢. W wyniku
dalszego leczenia dziecko moze znaleZ¢ sie w potozeniu gorszym niz to, w ktérym juz
sie znajduje, z prawdopodobieristwem dalszego pogorszenia, prowadzacego do ,zycia
na niemozliwie marnym poziomie”. Dziecko moze by¢ niezdolne do tego, aby obecnie
lub w przysztosci dokonywac decyzji lub innych samodzielnych czynnosci.

“Sytuacja nie do zniesienia” zachodzi wreszcie, gdy zycie, ktére mozna by
podarowaé¢ ratowanemu dziecku, jest dla niego réwniez brzemieniem nie do
wytrzymania, ale szczegolnie w ocenie rodzicow:

Taka sytuacja wystepuje, gdy dziecko i/lub jego rodzina ma poczucie, ze dalszej
terapii nie da sie juz znieé¢ i gdy domagaja sie oni zaprzestania terapii lub sprzeciwiaja

sie dalszej terapii, wbrew opinii lekarzy, ze mogtaby ona przynies¢ pewien pozytek.

Jak na tle zarysowanych stanowisk przedstawiaja sie przepisy - a takze zwyczaje
- panujace w polskiej opiece neonatalnej? Polskie prawo medyczne dosy¢
kategorycznie zobowigzuje lekarzy do podtrzymywania zycia pacjenta. Ten
obowiazek wielokrotnie oceniano i odczuwano jako zbyt rygorystyczny i niestuzacy
dobru samych pacjentéw, takze tych najmniejszych, z ktérymi maja do czynienia
neonatolodzy. Pewnym krokiem w kierunku rozluznienia tych racjonalnie i
emocjonalnie watpliwych rygoréw jest dokument pt. ,Zaniechanie i wycofanie sie z
uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci. Wytyczne dla lekarzy”,

ogloszony w 2011 r. przez Polskie Towarzystwo Pediatryczne. Nasuwa sie pytanie,

www.ptb.org.pl



Dyskusja: O racjonalne decyzje w opiece neonatalnej
15.09 -

jaki wlasciwie charakter maja reguly proponowane przez autoréw tego tekstu: czy
przychylaja si¢ one do stanowiska umiarkowanego liberalizmu, czy raczej do
umiarkowanego konserwatyzmu? Ot6z w cytowanych , Wytycznych” czytamy:

1. Niepodejmowanie lub zaprzestanie stosowania terapii podtrzymujacej zycie
moze mie¢ miejsce u dzieci nieuleczalnie chorych w nastepujacych sytuacjach
klinicznych:

* $mierci moézgu stwierdzonej przez komisje,

* rozpoznania choroby o jednoznacznie zlym rokowaniu i nieodwracalnym
charakterze, takze w badaniu prenatalnym, przy braku mozliwosci podjecia
skutecznego leczenia - potwierdzonego przez konsylium specjalistows,

* w przypadku, kiedy leczenie to stanowi przyczyne nieuzasadnionego cierpienia
dziecka, przy braku szans na uzyskanie poprawy klinicznej - potwierdzonego przez
konsylium specjalistow. (s. 15)

Nie jest jasne, co oznacza tutaj ,choroba o jednoznacznie ztym rokowaniu i
nieodwracalnym charakterze”. W szerszym rozumieniu bylby nia kazdy proces
chorobowy nieuchronnie przybierajacy pewien niepomyslny obrét, np. prowadzacy
za jaki$ czas do nieuniknionej gluchoty. Jednakze autorom omawianego dokumentu
z pewnoécig nie chodzi o to, aby usprawiedliwia¢ niepodejmowanie lub zaprzestanie
stosowania terapii podtrzymujacej zZycie jakiego$ dziecka ze wzgledu na grozaca mu
nieuchronnie gluchote, czy tez inna ulomnos$é lub wade. Zasada interpretacyjnej
zyczliwosci kaze zatem przyjaé, Ze maja oni raczej na mysli chorobe, ktéra w
stosunkowo krétkim czasie nieuchronnie prowadzi do $mierci. Jezeli jednak tak, to
proponowane przez nich wytyczne dosy¢ dokladnie pokrywaja sie z ,Regutami baby
Doe”, wielokrotnie atakowanymi ze wzgledu na ich niedostateczny liberalizm.

Autorzy ,Wytycznych” nawigzuja wprawdzie do cytowanego dokumentu
Brytyjskiego Towarzystwa Pediatrycznego (s. 11), ale to nawigzanie jest nieco
mylace. Bowiem z pieciu sytuacji, ktére zgodnie z RCPCH usprawiedliwiaja
odstapienie od terapii podtrzymujacej zycie, w ,Wytycznych” pozostaja ostateczne
tylko dwie: sytuacja $mierci mézgu i sytuacja ,bez szans”. Pominiete zostaja
natomiast trzy inne, a wiec nie tylko (dosy¢ szczegdlny) przypadek trwalego stanu

wegetatywnego, lecz takze (znacznie juz powszechniejsze) przypadki, w ktérych
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podtrzymywanie zycia noworodka, obarczonego ciezkimi wadami, jest bezcelowe w
opinii lekarzy lub niepozadane w odczuciu rodzicéow, a to ze wzgledu na zbyt
wielkie brzemie, jakim byloby dla niego to ,,darowane” mu zycie.

W $rodowisku medycznym i bioetycznym przywotane ,Wytyczne” odebrano
jako prébe pewnego rozluznienia restrykcyjnych przepiséw - czy tez nie mniej
konserwatywnych praktyk - panujacych w polskiej neonatologii lub w ogole
pediatrii. Z punktu widzenia liberalizmu - nawet umiarkowanego, nie wspominajac
o skrajnym - bylaby to préba pozyteczna, ale potowiczna. Nasuwa si¢ zatem pytanie,
czy polscy lekarze i polscy rodzice rzeczywiscie chca ograniczy¢ sie do tego kroku -
czy naprawde nie dostrzegaja takich przypadkéw zycia, ktére dzieki mozliwosciom
wspolczesnej medycyny da sie co prawda utrzymac, lecz ktére dla samego zyjacego

jest juz zbyt ciezkim brzemieniem, aby dalo sie je znies¢?
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