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DECYZJE KRYTYCZNE W NEONATOLOGII
I STANDARDY ICH PODEJMOWANIA

- Kazimierz Szewczyk -

Przedmiotem analiz prowadzonych w artykule sa postanowienia o podje-
ciu lub kontynuowaniu oraz niewdrazaniu badZ przerwaniu procedur terapeu-
tycznych ratujacych zycie albo utrzymujacych przy nim szczegélng grupe kry-
tycznie chorych pacjentéw, jaka sa noworodki, tacznie z wecze$niakami urodzo-
nymi na granicy przezycia. Nazywam je - przez analogie do stanéw krytycznych
- decyzjami krytycznymi.

Ukazana w pracy specyfika takich decyzji w neonatologii wynika przede
wszystkim z faktu, Ze obejmuja one postanowienia czynione w warunkach duzej
niepewnosci prognostycznej, i ze sa one formulowane w imieniu pacjentéw nie-
kompetentnych oraz nie majacych biograficznej przesztosci.

Uwzglednienie tej specyfiki sklania mnie do wniosku, ze z proponowanych
obecnie kryteriow podejmowania decyzji krytycznych dotyczacych noworodkéw
najbardziej wlasciwy jest standard najlepiej pojetego interesu pacjenta. Uzasad-
nieniu przedstawionej konkluzji poSwiecone sg koficowe partie tekstu.

Zarysowana problematyka pracy sprawia, ze sytuuje si¢ ona w gléwnym
nurcie dyskusji o procesach decyzyjnych w neonatologii (i perinatologii), zyskuja-
cej obecnie na temperaturze i praktycznym znaczeniu. Jednoczeénie - i w war-
stwie teoretycznej - artykul stanowi przyczynek stuzacy uzasadnianiu tezy, ze
bioetyka, czesto nazywana medyczng, jest dziedzing nauki zajmujacq si¢ moral-
nymi aspektami podejmowania decyzji w systemach opieki zdrowotnej $wiatopo-

gladowo zréznicowanych demokratycznych panistw prawnych.

KWESTIE TERMINOLOGICZNE

W artykule bede sie postugiwat kilkoma terminami, ktére - w celu uniknie-

cia niejasnosci - trzeba blizej sprecyzowac. Naleza do nich nastepujace okreslenia:

1. pacjent (noworodek) krytycznie chory. W uzyciu sa dwie definicje osoby
krytycznie chorej: waska i szeroka. Przykladem pierwszej jest ujecie podane
przez Komisje Bioetyczng American Academy of Pediatrics. Przyjmuje ona,

ze ,termin krytycznie chory odsyla [...] do zaburzerh wymagajacych zasto-
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sowania medycznej technologii utrzymujacej przy zyciu”l. Wada waskiego
rozumienia pacjenta krytycznie chorego jest jego utozsamienie z osobg
znajdujaca sie w stanie krytycznym, z powodu zagrozenia zycia wymusza-
jacym natychmiastowa interwencje medyczna.

W artykule opowiadam sie za szerokim ujeciem terminu podanym przez
American Association of Critical Care Nurses. Zgodnie z nim krytycznie
chorymi osobami sa , pacjenci o wysokim ryzyku aktualnych lub potencjal-
nych probleméw zdrowotnych zagrazajacych zyciu”2. Pozwala ono na pro-
gnozowanie prawdopodobienistwa pojawienia sie takich probleméw, za-
réwno krotko-, jak i co istotniejsze, dtugoterminowe.

2. Decyzja krytyczna. Termin ten ujmuje szeroko, podobnie jak pojecie pa-
cjenta krytycznie chorego, i odnosze go do decyzji o wdrazaniu badz za-
przestaniu wszystkich procedur medycznych koniecznych dla zachowania
pacjenta przy zyciu. Przykltadami takich $wiadczen sa: resuscytacja kraze-
niowo-oddechowa podejmowana w celu utrzymania albo przywrécenia
spontanicznej czynnosci serca i samoczynnej (lub wspomaganej) aktywno-
éci oddechowej, intensywna terapia badZ chirurgiczne zabiegi korekcyjne
wad rozwojowych konieczne do przezycia noworodka.

Decyzja o niepodjeciu lub zaprzestaniu procedury utrzymujacej albo ratuja-
cej zycie moze pociggaé natychmiastowq $Smier¢ pacjenta, jak w przypadku
zaniechania resuscytacji czy odlaczenia respiratora, badZ skutkuje zakwali-
tikowaniem go do opieki paliatywnej, $wiadczonej az do Smierci w rela-
tywnie kréotkim czasie. Natomiast prawdopodobnym efektem postanowie-
nia o wdrozeniu czy kontynuacji takiego postepowania u podopiecznych
krytycznie chorych jest utrzymywanie przy zyciu pacjentow powaznie
uposledzonych fizycznie i psychicznie, co zwieksza w sposéb - niejedno-
krotnie nadmierny - mozliwa do unikniecia sume bolu i cierpienia.

3. W artykule przyjmuje, ze bioetyka jest interdyscyplinarng dziedzing na-
uki identyfikujaca i krytycznie analizujaca moralne aspekty podejmowania
decyzji w systemach opieki zdrowotnej §wiatopogladowo zréznicowanych

demokratycznych panistw prawnych3. Za umowna date jej powstania czesé

1 American Academy of Pediatrics [1996] s. 149. Wszystkie cytaty z oryginaléw angielskich sa
w tlumaczeniu autora artykutu.

2 American Association of Critical Care Nurses [2008].
3 Szewczyk [2009b] s. 198.
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autoréw przyjmuje rok 1970, w ktérym opublikowane zostalo fundamen-

talne dzieto Paula Ramseya Patient as Person (polski przeklad - 1977 rok)*.

Szczegblne miejsce w tak zdefiniowanej bioetyce nieodmiennie zajmuja

decyzje dotyczace zycia i $mierci pacjentoéw®.

PROCES UPODMIOTOWIENIA NOWORODKOW

Potowa lat 60. ubieglego stulecia to réwniez poczatek ksztaltowania sie
nowej specjalizacji medycznej - neonatologii (fac. neonatus - noworodek). Techno-
logicznie jej powstanie umozliwil respirator i wdrozenie pelnego karmienia poza-
jelitowego. Istotne byly tez specyfiki ulatwiajace oddychanie (tzw. surfaktanty).
Innowacje technologiczne dawaty sposobnos¢ utrzymywania przy zyciu wcze-
$niakOéw o coraz nizszym wieku cigzowym i wadze urodzeniowej. Ten szybki po-
step zatrzymat sie w potowie lat 90. i nic nie wskazuje, aby dalo si¢ obecnie po-
wiekszy¢ odsetek przezywajacych wczesniakéw znajdujacych sie na granicy prze-
zycia. Dane opublikowane na temat dzieci urodzonych w 2000 roku sa réwnie
wiarygodne dla noworodkéw, ktére przyszty na Swiat w 2008°.

Dla problematyki decyzji krytycznych istotne byty takze postepy w diagno-
styce przedurodzeniowej oraz w leczeniu i korekcji wad rozwojowych.

Poczatkowo sukcesom neonatologii nie towarzyszylo podmiotowe trakto-
wanie noworodkéw. Mozna rzec, ze dla 6wczesnego spoleczenistwa nie byly jesz-
cze w pelni osobami, jak dorosli i pacjenci pediatryczni. Przed 1970 rokiem odsta-
pienie od ich leczenia , bylo rzadko kwestionowane””.

Symptomatyczny dla éwczesnych postaw byl przypadek z Johns Hopkins
Hospital (Waszyngton) z 1963 roku8. U noworodka stwierdzono zesp6t Downa
(trisomie 21) oraz niedrozno$¢ dwunastnicy stosunkowo prosta do zoperowania.
Zaniechanie zabiegu oznacza $mieré¢ glodowa pacjenta. Rodzice - pielegniarka
i prawnik majacy juz dwoje dzieci - nie zgodzili si¢ na korekte wady ttumaczac, ze
byloby niesprawiedliwoscia wobec rodzeristwa, gdyby musialo wychowywac sie
w towarzystwie ,mongota”. Lekarze - podobnie jak wiekszos¢ ich kolegow
w analogicznych przypadkach - postapili zgodnie z wolg rodzicéw i nie odwoty-

wali sie do sadu. Noworodek zmart po 15 dniach.

4 Ramsey [1977].

5 Singer [2000] s. 282-283.

6 Meadow, Lantos [2009] s. 595.
7 Robertson [2004] s. 32.

8 Szawarski [1987] s. 203.
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W Stanach Zjednoczonych przelomowy dla postaw $wiata medycznego
i spoteczenstwa wobec noworodkéw byt rok 1981 i glosny kazus Baby Doe z Blo-
omingtown - dziecka z zespolem Downa i przetoka miedzy przetykiem i tchawi-
ca. Niezoperowana uniemozliwia karmienie, co prowadzi do $mierci. Rodzice nie
zgodzili sie na korekcje i odzywianie pozajelitowe. Szpital dwakro¢ zwrocit sie do
sadu o zezwolenie na przymusowq chirurgie i dwakro¢ przegrat. Chlopiec umart
po 6 dniach. Ingerencja prezydenta Ronalda Regana i 6wczesnych wiadz medycz-
nych, szczeg6lnie Lekarza Naczelnego Kraju Everetta Koopa doprowadzita do
zredagowania tzw. regut Baby Doe’. Zapoczatkowaly one w neonatologii epoke,
ktéra mozna uja¢ w nakaz , wszystko, co mozliwe dla utrzymania dziecka przy

zyciu, musi by¢ zrobione”.

STRATEGIE POSTEPOWANIA TERAPEUTYCZNEGO WOBEC NOWORODKOW

Zdaniem Johna Robertsona na tak radykalng zmiane postawy wobec decy-
zji krytycznych wplyneta znaczaco krzepnaca w tym czasie bioetyka, kwestionuja-
ca etyczna i prawna strone dotychczasowych praktyk symbolizowanych kazusem
Johns Hopkins Hospital'0. Trwalym jak sadze i wykraczajacym poza granice USA
wkiadem bioetyki bylo uswiadomienie opinii publicznej, ze noworodki takze nie-
pelnosprawne i na granicy przezywalnosci sa pelnoprawnymi osobami. Stanowito
ono istotny czynnik utarcia sie trzech schematycznie identyfikowanych przez lite-
rature przedmiotu strategii postepowania medycznego z noworodkami w oddzia-

lach intensywnej opieki neonatologicznej!':

1. ,(...) lecz i czekaj az do uzyskania pewnosci” - charakterystyczna przede
wszystkim dla Stanéw Zjednoczonych. Niemal w kazdym przypadku
wczesniactwa albo/i upoSledzenia wdraza sie intensywne leczenie i pro-
wadzi poki nie uzyska sie pewnosci, co do nieuniknionej $mierci dziecka
badZz popadniecia pacjenta w nieodwracalng $pigczke. W tej strategii wy-
raznie widoczne sg wptywy regut Baby Doe, a ona sama tatwo przeksztalca
sie¢ w dzialanie zgodne z nakazem , wszystko, co mozliwe dla utrzymania
dziecka przy zyciu, musi by¢ zrobione”.

2. Indywidualna strategia prognostyczna wilasciwa Zjednoczonemu Krole-
stwu. Agresywna terapie podejmuje sie prawie u wszystkich pacjentow.

Prowadzac ja weryfikuje sie dotychczasowe prognozy. Nieskutecznosc

9 Caplan, Blank, Merrick [1992].
10 Robertson [2004] s. 32.

11 yvan Zuuren, van Manen [2006] s. 340.
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leczenia albo bardzo zle dalsze rokowania uprawniaja do przerwania le-

czenia i zezwolenia na $émier¢ dziecka.

3. Statystyczna strategia prognostyczna. Jako przyklady jej stosowania

mozna podaé Szwecje, a takze Holandie niewymieniang w cytowanym ar-

tykule!?. Zgodnie z nig noworodki ze - statystycznie ujmujac - bardzo nie-
korzystnymi prognozami, moga by¢ od momentu urodzenia otoczone tylko
opieka paliatywna.

Autorzy przywolujacy wymienione strategie przytaczaja studium, z ktore-
go wynika, Ze najczesciej ,lekarze chca zachowacé zycie za wszelka cene” na We-
grzech, Litwie, w Estonii i we Wloszech. Podobna postawe obserwuje sie w Irlan-
dii’®. W naszym kraju problematyka ,wlasciwej terapii wobec nieuleczalnie cho-
rego dziecka”, jest ,niechetnie podejmowana w érodowisku [...] pediatrow”14. Na
brak ,prawdziwego pola dyskusji o problemach etycznych dotyczacych opieki
medycznej nad noworodkami skrajnie niedojrzalymi” wskazuja Magdalena Rut-
kowska i Stawomir Szczepaniak!®. Mozna wiec tylko wysuwaé mniej lub bardziej
trafne przypuszczenia, co do dominujacej u nas praktyki lekarskiej.

Janusz Gadzinowski i Aleksandra Jopek - klinicysci poznanskiego Uniwer-
sytetu Medycznego - maja ,podstawy”, aby ,sadzi¢, ze polscy neonatolodzy za-
zwyczaj w praktyce lekarskiej kieruja si¢ normami i zasadami tradycyjnej etyki
lekarskiej, opartej na idei $wietosci zycia”. Autorzy terminu ,tradycyjna etyka”
uzywaja jako synonimu ,etyki chrzeécijariskiej”. Jednakze - zastrzegaja sie cyto-
wani lekarze - ,hipokryzja byloby stwierdzenie, Zze w polskiej rzeczywistosci nie
sa stosowane inne rozstrzygniecia, niz te ptynace z nauki Kosciota. [...] cho¢ tyl-
nymi drzwiami, to jednak rozwigzania etyki liberalnej przedarty sie przez mury
polskiego katolicyzmu”16.

Jednym z ujemnych nastepstw milczenia wokoét probleméw zwigzanych
z podejmowaniem decyzji krytycznych jest brak w wielu oddziatach ,kryteriow
ewentualnego ograniczania terapii w przypadkach o jednoznacznie ztym rokowa-
niu”1,

Pewne nadzieje na zmiane przedstawionej sytuacji i zarysowanie pola

~prawdziwej dyskusji”, o ktére upominali sie¢ M. Rutkowska, S. Szczepaniak,

12 Nuffield Council on Bioethics [2006] s. 134-135.
13 Rutkowska, Szczepaniak [2010] s. 64.

14 Dangel i wsp. [2009] s. 62.

15 Rutkowska, Szczepaniak [2010] s. 70.

16 Gadzinowski, Jopek [2007] s. 27-28.

17 W.W. [2004].
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mozna wigza¢ z pracami ukonstytuowanego w 2009 roku Zespotu ds. Rekomen-
dacji Etycznych w Perinatologii. Jego czlonkowie zredagowali dokument zatytu-
lowany (w znanej mi wersji roboczej) Rekomendacje lecznicze dotyczqce opieki nad
matkq 1 noworodkiem urodzonym na granicy mozliwosci przezycia (wiek cigzowy 22-25
tygodni) z uwzglednieniem aspektow etycznych. Wytyczne dotycza wylacznie wcze-
$niakéw. Nic nie wspominajg o zalecanych sposobach postepowania z noworod-
kami uposledzonymi i cierpigcymi na schorzenia ograniczajace zycie (letalne
w krétkim horyzoncie czasowym).

W intensywnej opiece neonatologicznej decyzje krytyczne sa na porzadku
dziennym. Dla zobrazowania skali zjawiska: w roku 1993 i 1998 okoto 50% $mierci
w oddziale szpitala w Chicago bylo ,zwigzane” z zaprzestaniem albo niewdroze-
niem resuscytacji'®. Polskie badania ankietowe z roku 2008 przeprowadzone na
probie 309 oddzialéw pokazaly, ze decyzje wstrzymania sie od resuscytacji po-
dejmowane byly w 146 jednostkach (48%)1°.

Zréznicowanie strategii i zwyczajow w odniesieniu do decyzji krytycznych
w klinikach neonatologicznych $wiadczy o stopniu trudnosci takich postanowien.
Czynniki komplikujace decyzje o zyciu lub $mierci mozna podzieli¢ na trzy rodzaje:

1. wynikajace z kltopotéw taczacych sie z kwalifikacja noworodkéw do gru-

py pacjentow krytycznie chorych,

2. wiagzace sie z oczywistym faktem, ze postanowienia te trzeba podejmo-

wad w imieniu noworodka,

3. powodowane brakiem zgody dotyczacej kryteriow (standardow) kieruja-

cych procesem podejmowania decyzji zastepczych.

TRUDNOSCI W KWALIFIKACJI NOWORODKOW DO GRUPY PACJENTOW KRYTYCZNIE
CHORYCH

Skupie sie na pieciu najwazniejszych: strukturalnym deficycie danych em-
pirycznych, systematycznymi bledami w ocenie jakosci przysztego zycia dziecka,
brakiem ujednoliconego sposobu zarzadzania niepewnoscig prognostyczna i dia-
gnostyczng, unikalnoscia sytuacji egzystencjalnej pacjentow neonatologicznych
oraz poczuciem winy i odpowiedzialnosci neonatologéw za skutki decyzji kry-

tycznych.

18 Singh, Lantos, Meadow [2004] s. 1620.
19 Dangel i wsp. [2009] s. 59.
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A. Strukturalny niedobér wiarygodnych danych empirycznych

Czynnik ten stanowi istotne Zrédlo klopotéw w zadowalajacym krotko- i
dlugoterminowym prognozowaniu, kluczowym dla ewentualnej kwalifikacji no-
worodka do grupy pacjentéw krytycznie chorych i - w konsekwengji - dla decyzji
krytycznych.

Sytuacja niepewnosci decyzyjnej powodowana brakiem wystarczajacej licz-
by wiarygodnych danych empirycznych jest wlasciwa catosci medycyny. Dotacza
sie¢ do niej strukturalna niepewnosé¢ wynikajaca z faktu, ze medycyna jest nauka
i sztuka. Jako nauka operuje danymi statystycznymi, ktére jako sztuka wlasciwej
opieki musi odnosi¢ do konkretnych pacjentéw.

W neonatologii skutki obu postaci niepewnosci przejawiaja sie w sposob
bardzo skondensowany. W literaturze przedmiotu w odniesieniu do noworodkéw
ponizej 26 tygodnia wieku cigzowego i wagi mniejszej niz 1000 graméw moéwi sie
o ,szarej strefie” niepewnoéci?’, a nawet o ,,zastonie niepewnosci”?l. Zastona ta nie
bedzie zdjeta w przewidywalnej przysziosci, a to ze wzgledu na wspomniane wy-
zej wyhamowanie postepu w neonatologii.

Jak podaja neonatolodzy (pierwszy jest takze bioetykiem) John Lantos
i William Meadow?? sposréd dzieci z waga urodzeniowa ponizej 750 gramow
obecnie polowa moze by¢ uratowana, a polowa umrze. Niestety, jest ,niemal nie-
mozliwe” okreslenie w momencie urodzenia, do ktérej grupy zakwalifikowa¢ da-
nego noworodka. ,, Ani obiektywne ilosciowe kryteria ciezkosci choroby, ani intu-
icyjna jakosciowa ocena przez doswiadczonych klinicystéw nie moze usung¢ sza-
rej strefy klinicznej niepewnosci”. Kwalifikacja noworodka do grupy pacjentow
krytycznie chorych musi by¢ prowadzona za zastong niepewnosci.

Zdaniem przywolanych autoréw jednym ze sposobéw bardziej doktadnego
okreslenia tej przynaleznosci badz jej wykluczenia, jest podjecie leczenia wszyst-
kich wczesniakow. Najbardziej chore ,same sie zdeklaruja” do ktérej grupy nale-
za. Jednakze stosowanie tej metody bliskiej strategii ,lecz i czekaj az do uzyskania
pewnosci” nie jest catkowicie w swoich skutkach neutralne, prowadzi bowiem do

zwiekszenia czestosci agresywnych terapii®3.

20 Harrison [2008] s. 329.

21 Orfali [2004] s. 2017.

22 Lantos, Meadow [2006] s. 92-99.
2 QOrfali [2003] s. 2018.
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B. Bledy w ocenie jakosci przyszlego zycia dziecka

Wiaza sie przede wszystkim z prognozowaniem diugoterminowym i jego
uwikianiem w szacowanie jakosci przysztego zycia dziecka. Ocena ta jest najogol-
niej rzecz ujmujac podatna na dwa bledy: blad pesymisty i przeciwstawny mu
blad optymisty. Sg to bledy systematyczne, co oznacza, ze zwigkszenie danych
empirycznych o odleglych skutkach decyzji krytycznych podejmowanych za za-
stong niepewnosci nie jest w stanie ich wyeliminowac.

Na btad pesymisty wskazuje Annie Janvier ze wspéipracownikami?. Auto-
rzy na podstawie przeprowadzonych badan ankietowych dochodza do wniosku,
ze w decyzjach krytycznych dotyczacych noworodkéw, a szczegblnie wczeénia-
kéw, kierujemy sie innymi standardami niz w przypadku oséb dorostych. Mia-
nowicie mamy - neonatolodzy nie sa wyjatkiem - sktonnos$¢ do obnizania pro-
gnozowanej jakosci zycia tej grupy pacjentéw i tatwiej deklarujemy zgode na nie-
podejmowanie dziatari resuscytacyjnych. Podobna tendencje obserwuje sie¢ w od-
niesieniu do ludzi w podesztym wieku.

Wedlug autoréw redukowanie wartosci przypisywanej zyciu na jego kran-
cach nie jest najprawdopodobniej zwigzane z czynnikami specyficznie medycz-
nymi, np. wyksztalceniem czy praktykowaniem medycyny. Wypowiedzi lekarzy
i respondentéw nie zwigzanych z tym fakultetem (a nawet studentéw nie maja-
cych dzieci) byly ,niemal identyczne”. Mozliwe sa wedlug A. Janvier i wspotpra-
cownikéw nastepujace wyjasnienia tego stanu rzeczy:

1. bliskos¢ wieku cigzowego, w ktérym dozwolona jest aborcja, co sprawia,

ze decyzje krytyczne dotyczace wczesniakéw i noworodkéw moga byc

nadal umieszczane w obszarze wyboréw reprodukcyjnych pozostawianych

w gestii rodziny.

2. Ukazana sktonnos$é moze by¢ mechanizmem obronnym, zakorzenionym

w czynnikach ewolucyjnych, antropologicznych, kulturowych i spolecz-

nych, pozwalajacym unika¢ traumy po $mierci dzieci, bedacej do niedawna

powszednim doswiadczeniem wiekszosci rodzicow.

O bledzie optymisty pisze Helen Harrison?. Maja go popetnia¢ szczegodlnie
czesto autorzy artykuléw i wypowiedzi medialnych. Wczedniactwo jest w nich
przedstawiane jako ,pozytywne wydarzenie”. Na identyczny btad wskazuje do-
kument Nuffield Council on Bioethics. Jego redaktorzy stwierdzaja, ze skrajne wcze-

$niactwo cieszy sie duzym zainteresowaniem prasy. Wiele artykuléw opisuje

2 Janvier, Leblanc, Barrington [2008] s. 963-969.
% Harrison [2008] s. 330-31.
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»~cudowne dzieci”, ktére przezyly, mimo ze urodzily sie na granicy przezycia.
Niestety rzadko wspomina sie w nich o nastepstwach wczesniactwa dla pézniej-
szego rozwoju dzieci i ich wptywu na stosunki rodzinne?.

Z braku odpowiedniego opracowania dotyczacego doniesiefi medialnych
w Polsce, odsytam do strony Fundacji , Wcze$niak”?”. Przynamniej cze$¢ zamiesz-
czonych w niej materialéw wspétbrzmi z tezg H. Harrison.

Niewolne od btedu optymisty sa tez doniesienia naukowe. Cechuje je mie-
dzy innymi nieprawidtowy dobér kohorty, w ktérej sktad wchodzily takze dzieci
urodzone powyzej szarej strefy. ,Bardziej wazna” dla H. Harrison jest konstatacja,
ze badania oparte na wypowiedziach 0s6b niepetnosprawnych , wielokrotnie daja
rezultaty dziwne i przeczace intuicji”: pacjenci sparalizowani po urazie kregostu-
pa deklaruja, ze ciesza sie wyzsza jakoscig zycia niz osoby fizycznie w pelni

sprawne. Twierdza tez, ze jakos¢ ta poprawia sie wraz z ciezkoscia urazu.

C. Brak ujednoliconego sposobu zarzadzania niepewnoscia

Zapoczatkowane przez Kristine Orfali badania pokazuja, Ze odmienne stra-
tegie postepowania terapeutycznego w neonatologii s3 w istocie swej ré6znymi
sposobami zarzadzania niepewnoscig szarej strefy. Autorka studiowala je
w oérodkach neonatologicznych USA i Frangji - kraju kulturowo réznigcego sie od
Stanéw Zjednoczonych i stosujacego podejscie zblizone do statystycznej strategii
prognostycznej?s.

Neonatolodzy amerykanscy ,ukrywaja sie” za zastong niepewnosci, az
do momentu wystarczajaco silnego przekonania co do trafnosci niepomyslnych
rokowan. Woéwczas dopiero sktonni sa poinformowac rodzicéw o mozliwosci re-
zygnacji z terapii podtrzymujacej zycie. Innymi stowy taka opcje oferuja im naj-
czesciej, gdy dziecko nie jest juz tak czy inaczej zdolne do przezycia i bliskie
$mierci. W swoim postepowaniu klinicysci z USA kieruja sie waska definicja pa-
cjenta krytycznie chorego. Decyzje o przerwaniu lub niewdrazaniu leczenia za-
zwyczaj podejmuja dopiero woéwczas, gdy dziecko znajdzie sie w stanie krytycz-
nym nie rokujacym nadziei na przezycie.

Francuscy lekarze niepewnos¢ staraja sie zamieni¢ w medyczng pewnos¢.
W dazeniu tym kieruja sie danymi medycyny wiarygodnej (opartej na danych

naukowych) tak, aby decydowac¢ ,wylacznie w oparciu o efekty medyczne”?.

26 Nuffield Council on Bioethics [2006] s. 41.
% Fundacja ,, Wcze$niak”.

28 Orfali [2004] s. 2009-2022.

2 Rutkowska, Szczepaniak [2010] s. 67.
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Rodzicom zazwyczaj komunikowana jest ostateczna decyzja o zaprzestaniu badz

niewdrazaniu leczenia podtrzymujacego przy zyciu. Jej podjecie poprzedza kwali-

tikacja pacjenta do szeroko rozumianej grupy podopiecznych krytycznie chorych.
Z poréwnania obu sposobéw wynika wniosek istotny dla tematyki artyku-

tu: mimo swojej odmiennoéci, jednako wylaczaja rodzicéw z procesu decyzyjnego.

D. Swoisto$¢ sytuacji egzystencjalnej pacjentéw neonatologicznych

Duza trudnoé¢ w podejmowaniu decyzji krytycznych w neonatologii po-
woduje sytuacja egzystencjalna pacjenta. Wplywa ona w procesie diagnozowania
podopiecznego jako pacjenta krytycznie chorego przede wszystkim na bilansowa-
nie stanu obecnego z prognozami dlugoterminowymi. Swoisto$¢ sytuacji egzy-
stencjalnej podopiecznych neonatologéw jest rezultatem dwu okolicznosci.

Po pierwsze, noworodki z oczywistych wzgledéw nie majg biograficznej
przesziosci. Dlatego tez zdaniem Davida Meyersa decyzje krytyczne nalezy odno-
si¢ przede wszystkim do terazniejszosci i uwzglednia¢ w pierwszym rzedzie ele-
mentarne czy wrecz hedonistyczne doznania pacjenta: komfort i przyjemnosé¢, bo
tylko do takich odczu¢ moze by¢ ewentualnie zdolny noworodek, a szczegélnie
wczedniak. Powinnoscia podejmujacego decyzje jest dazenie do unikania bélu,
cierpienia i naruszania integralnosci cielesnej. Innaczej méwiac jego pierwszopla-
nowym zadaniem jest uwzglednianie dobrostanu noworodka w aspekcie me-
dycznym. Natomiast rozwazajac dalsze losy dorostych mozemy bra¢ pod uwage
preferencje, jakimi sie kierowali w przesziosci, w mys$l zasady: im krétsza przy-
sztos¢, tym relatywnie wazniejsze stajq si¢ interesy przeszie30.

Po drugie, noworodki nie rozwinely jeszcze relacji ani intymnych wiezi
z innymi ludZmi. Rzec mozna, ze pod wzgledem spotecznym sa skupiong w sobie
teraZniejszoscia - ich istotne, hedonistyczne interesy w niej sie znajdujg, stwierdza
Kaye Spence. Natomiast z przyszloscia sa zwigzane preferencje potencjalne do
stawania sie ,ludzkim bytem majacym sposobno$¢ budowania relacji, doznan
i sSwiadomosci”3l.

Wzigwszy pod uwage oba te uwarunkowania, mozna przychyli¢ sie do
konkluzji cytowanej autorki, ze podejmowanie decyzji zastepczych w odniesieniu
do noworodkéw jest procesem ,unikalnym”. Dotyczy wytacznie tej sytuacji i nie
stanowi repliki postanowienr wyrazanych w imieniu innych pacjentéw. Nie mo-
zemy sie w nich kierowa¢ zasadq paternalizmu. W wersji mocnej usprawiedliwia

on dzialanie dla dobra podopiecznego wbrew jego woli i zyczeniom, a noworodki

30 Meyers [2009] s. 315.
31 Spence [2000] s. 1287.
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ich nie maja. W odmianie stabej upowaznia do decydowania dla dobra innych
niezdolnych za siebie decydowag, jednakze majacych juz pewne spoteczne relacje.
Na podstawie ich znajomos$ci mozemy ksztaltowac dalsze losy takich osé6b.
Wskazana unikalno$¢ decyzji podejmowanych w imieniu noworodkéw,
nakazuje bardzo starannie wazy¢ cierpienia fizyczne zadawane pacjentowi w te-
razniejszosci w celu dania mozliwosci realizacji w przysziosci potencjalnych débr
rozwojowych. Stad wniosek, ze waga jaka nalezy przyklada¢ do teraZniejszosci,
stanowi jeszcze jeden czynnik utrudniajacy prognozowanie dlugoterminowe.
Na ile b6l zadawany w terazniejszosci agresywnaq terapia ratujaca zycie matego

pacjenta moze by¢ usprawiedliwiony jego przysztoscia?

E. Poczucie winy i odpowiedzialnosci neonatologow

W pracach pisanych przez czynnych neonatologéw pojawia sie watek ma-
jacy, moim zdaniem, duzy wplyw na kwalifikacje noworodkéw do grupy kry-
tycznie chorych, mianowicie zywione przez nich doznanie winy za skutki takiej
diagnozy i podjete decyzje krytyczne, oraz branie profesjonalnej odpowiedzialno-
Sci za efekty postepu w medycynie.

Tytulem przykladu: w zakoriczeniu artykulu J. Gadzinowski i A. Jopek
wskazuja na jedna z istotnych ,kwestii opieki nad dzie¢mi z defektami fizycznymi
i umystowymi”. Jest nig poczucie ,odpowiedzialnosci” za tych pacjentéw, z kto-

rych ,wielu nie przezyltoby, gdyby nie mozliwosci dostepne dzisiejszej neonatolo-

gii”.

Podobny poglad wyrazaja W. Meadow i J. Lantos. W ich opinii ,najbardziej
powszechnym Zrédlem moralnego stresu” przedstawicieli tej specjalizacji jest
uczucie ,winy z powodu dlugoterminowych implikacji dla rodziny neurologicz-
nie mocno uposledzonego dziecka, w przypadku jego przezycia”. Jest ono wyni-
kiem zmiany ,miejsca moralnej przewiny” spowodowanej postepem technolo-
gicznym. Kiedys, przed 20 lub 30 laty, takie przypadki ,po prostu sie zdarzaty”.
Dzisiaj przezycie ciezko upos$ledzonych dzieci, czesto urodzonych na granicy
przezycia, jest ,,bezposrednim rezultatem naszych decyzji i dziatari”32.

Jak wynika z badan K. Orfali, takze francuscy neonatolodzy sa przekonani,
ze to ,ich wlasna interwencja medyczna wytwarza krytyczne sytuacje”. Jednak
przyjeta przez nich metoda radzenia sobie z wing i odpowiedzialnoscia jest cat-
kowicie r6zna od sposobu kolegéw z USA: sg przekonani, ze maja ,, profesjonalng

powinnosé¢” , korekeji” takich sytuacji. Pozostawianie rodzicom ciezaréw wyboru

32 Meadow, Lantos [2009] s. 597.
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jest w kontekscie decyzji krytycznych traktowane ,jak niewlasciwe, nieprofesjo-
nalne i nieetyczne przerzucanie obowigzku spoczywajacego na lekarzu”.
Natomiast amerykariscy neonatolodzy daza do uzyskania pewnosci, ze pa-
cjent znajduje sie¢ w stanie krytycznym prowadzacym do $mierci w krétkim czasie.
Dla nich , ryzykiem najgorszym z mozliwych” jest dopuszczenie do $mierci nowo-
rodka, ktéry moégltby mie¢ , sensowne zycie”33. Nie jestem pewien, czy te wyniki
przecza pogladowi wyrazonemu przez M. Meadowa i J. Lantosa czy pozostajg

z nim w zgodzie identyfikujac jedna z przyczyn nasilajagcych moralny stres lekarzy.

PYTANIE O PEENOMOCNIKA DECYZJI KRYTYCZNYCH

Wymienione czynniki utrudniajgce podejmowanie decyzji w neonatologii
oraz rosnace od lat 80. ubiegtego wieku upodmiotowienie dziecka skomplikowaly
réwniez odpowiedZ na pytanie o pelnomocnika postanowieri czynionych w imie-
niu noworodka i zakres jego uczestnictwa w procesie decyzyjnym. W jakiej czesci
powierzy¢ to zadanie lekarzom (zespolom neonatologicznym), w jakiej rodzicom,
a w jakiej sadom dziatajagcym w imieniu paristwa?

Udziat lekarzy w procesie decyzyjnym wynika przede wszystkim z ich
uznanego spolecznie prawa do ratowania zycia podopiecznych oraz z obowigzku
troski o pacjentéw nakazujacego minimalizacje cierpien.

W USA lat 70. minionego wieku - czasu Johns Hopkins Hospital Baby - le-
karze przede wszystkim sobie przyznawali kompetencje do ustalania poziomu
akceptowalnej jakosci zycia dziecka w prognozach dlugoterminowych. Jednocze-
$nie zakladali, Ze pacjenci podzielaja ich system wartosci i nie chca agresywnej
terapii podtrzymujacej zycie dla noworodkéw neurologicznie uposledzonych. Ka-
zus Baby Doe i szara strefa niepewnosci powodowana postepem technologicznym
doprowadzily, zdaniem J. Lantosa i W. Meadowa, do zrewidowania tego zaloze-
nia i wigczenia w decyzje rodzicéw majacych odmienne zdanie od lekarzy34.

Uprawnienia rodzicow do decydowania w imieniu dzieci wywodzone sa

z réznych zrédel. Tytulem przykladu wspomne o trzech stanowiskach.

1. Robin Downie i Fiona Randall prawo rodzicéw do podejmowania decyzji
w imieniu i dla dobra dzieci usprawiedliwiaja , wartoscia rodzicielstwa”
oraz ,zachowaniem i wzmacnianiem intymnych relacji rodzinnych” zawia-

zujacych sie miedzy rodzicami i ich potomstwem?3®.

3 Orfali [2004] s. 219-220.
34 Lantos, Meadow [2006] s. 78.
35 Downie, Randall [1997] s. 219.
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2. Hans Jonas podstawe analizowanego uprawnienia widzi w szczegdlnym
obowiazku wynikajacym z postanowienia o utrzymaniu cigzy az do naro-
dzin. Narodziny pociagaja zobowigzanie wzmacniania sily zycia dziecka
i zapobiegania powtérnemu zapadnieciu si¢ w niebyt3¢. Podobne stanowi-
sko zajmuja redaktorzy wytycznych opracowanych pod egida Nuffield Co-
uncil on Bioethics. Przyjmuja oni, ,ze kobieta ciezarna, ktéra wybrata kon-
tynuacje cigzy, ma silne moralne zobowigzanie do ochrony zdrowia jej

przysztego dziecka”%.

3. Upowaznienie do decydowania rodzicow w imieniu noworodka wy-

wies¢ mozna takze z zasady powiernictwa. Mate dzieci az do osiagniecia

Swiadomosci maja interesy w powiernictwie. Powiernik, np. rodzic, ,jest

moralnie zobligowany do doprowadzenia dziecka az do zaspokojenia inte-

resow w jakim$ przyszlym czasie. Jesli Swiadectwa pokazujg, ze takie za-
spokojenie jest niemozliwe - wowczas pojawiajg si¢ argumenty za poste-
powaniem z umierajacymi”3.

Mimo przedstawionych mocnych, moim zdaniem, podstaw teoretycznych
usprawiedliwiajacych (wspét)udzial rodzicow w kwalifikowaniu ich dzieci do
kategorii pacjentow krytycznie chorych i - co za tym idzie - w podejmowaniu za-
stepczych decyzji krytycznych praktyka w tym wzgledzie pozostawia wiele do
zyczenia.

W USA zauwazone przez J. Lantosa i W. Meadowa dopuszczenie rodzicow
do (wspét)decydowania o zyciu lub $mierci noworodkéw moze mie¢ istotnie
ograniczony zakres. Oprécz badan zainicjowanych przez K. Orfali wysuniety po-
glad podbudowuja: waskie rozumienie kategorii pacjenta krytycznie chorego,
strategia postepowania terapeutycznego zalecana réwniez przez tych autoréow
i sposoby zarzadzania niepewnoscig. Przypomne, ze studia Kristiny Orfali zasy-
gnalizowaly znikomy wplyw na proces decyzyjny takze francuskich rodzicéw.

Kolejne studium z udzialem przywotanej autorki udokumentowato, ze stra-
tegia zarzadzania niepewnoscig stosowana przez amerykariskich neonatologéw
stwarza jedynie pozér poszanowania autonomii decyzyjnej rodzicéw, pozwalajac
im zadecydowac w sytuacji, gdy juz nie ma zadnego wyboru. Rodzice ten pozor-
ny wybor odbieraja w kategoriach winy i oskarzenia za , przyczynowe” spowo-
dowanie $mierci dzieci. W kontrascie do amerykanskich odpowiednikéw francu-

scy rodzice - za ktérych decyzje krytyczne podejmowali lekarze bez zachowania

36 Jonas [1996] s. 238.
37 Nuffield Council on Bioethics [2006] s. XVI.
3 Kennedy [2001] s. 145.

108



Kazimierz Szewczyk ° Decyzje krytyczne w neonatologii i standardy ich podejmowania

pozoréw poszanowania ich autonomii - nie przejawiali tak wysokiego poziomu
i dtugotrwatosci psychicznego bélu po stracie dziecka. ,Nigdy” tez ,nie wymie-
niali doznania winy” a ,nawet posrednio nie wspominali” o nim3°. Ceng pozoru
jest wzrost mozliwego do unikniecia cierpienia.

Wazenie szacunku dla autonomii rodzicéw i checi oszczedzenia im bdlu
psychicznego oraz poczucia winy mozna uznac za jedno z powazniejszych utrud-
niefi procesu decyzyjnego w neonatologii. Od jego rezultatow bedzie takze zaleza-
lo okreslenie ,mocy decyzyjnej” rodzicow w calosci tego procesu.

Badania ankietowe przeprowadzone w Polsce przez Zbigniewa Szawar-
skiego i Aleksandra Tulczynskiego w 1986 roku ujawnity silne postawy paternali-
styczne w srodowisku lekarzy opiekujacych sie noworodkami. Na pytanie, w jaki
spos6b nalezy postepowac podejmujac postanowienia dotyczace zaniechania lub
kontynuowania leczenia podtrzymujacego zycie, 99% pediatréw polskich sadzito,
ze decyzje takie powinny by¢ podejmowane po konsultacji z innymi lekarzami.
»~Wyraznie natomiast ignorowali” zdanie rodzicéw, gdyz tylko 8,1% responden-
tow wzietoby je pod uwage®.

Wedlug badant wykonanych w 2008 roku przez Tomasza Dangla i wspot-
pracownikéw ,poglad rodzicéw dziecka mial istotny wplyw” na decyzje o nie-
podejmowaniu resuscytacji w 83 oddzialach neonatologii i intensywnej terapii, co
stanowilo 57% procent ogodlnej liczby zbadanych oddziatéw. ,Nie miat za$ istot-
nego wplywu” w pozostatych 63 oddziatach (43%)%l. Z przedstawionych danych
wynika, ze paternalizm - przynajmniej w warstwie deklaratywnej - znacznie sie
ostabil, w poré6wnaniu z poprzednim studium.

Réznica zdan zaznacza sie takze miedzy klinicystami. Jak podaja T. Dangel
i Joanna Szymkiewicz-Dangel, neonatolodzy ze szpitali rejonowych nie zawsze
honoruja decyzje prenatalne o niepodejmowaniu intensywnej terapii, podjete
w osrodku specjalistycznym po konsultacji z rodzicami i bedace nastepstwem
,nieuleczalnej choroby” 42.

Termin zastosowany przez autoréw jest nieco mylacy. Nieuleczalna moze
by¢ - i czesto jest - krétkowzroczno$¢ niezagrazajaca zyciu chorego. Pod uzytym
przez lekarzy pojeciem kryje sie schorzenie ograniczajace zycie tak powazne, ze
pozwala ono na zakwalifikowanie noworodka do grupy pacjentéw krytycznie

chorych.

3 Botti, Orfali, Iyengar [2009] s. 341-342.

40 Szawarski, Tulczynski [1987] s. 269.

4 Dangel i wsp. [2009] s. 61.

#2 Dangel, Szymkiewicz-Dangel [2005] s. 30.
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Co gorsza, sygnalizuja T. Dangel i ]. Szymkiewicz-Dangel, matki noworod-
kéw z chorobami ograniczajacymi zycie - domagajac sie uwzgledniania uprzed-
nio podjetego postanowienia - ,niejednokrotnie” sg traktowane przez personel
rejonowych szpitali ,jako ‘zle matki’, ktére nie chca podjaé proby ratowania zycia
swoich dzieci”.

W zachodniej cywilizacji zycie i zdrowie naleza do wartosci szczeg6lnie
chronionych takze przez panistwo. W naszym kraju sa to wartosci konstytucyjne.
Art. 38 Ustawy Zasadniczej stanowi: ,Rzeczpospolita Polska zapewnia kazdemu
czlowiekowi prawng ochrone zycia”. Natomiast zgodnie z art. 68 ,Kazdy ma
prawo do ochrony zdrowia”.

W przypadku noworodkéw niezdolnych do wyrazenia wtasnej woli ochro-
na tych wartosci powinna by¢ szczegélnie silna. Zdaniem czesci autoréw upo-
waznia to sady - egzekwujace ochrone w imieniu panstwa - do ,specjalnego ro-
dzaju paternalizmu”. Usprawiedliwia on bardziej rygorystyczne wazenie szkéd
i korzysci wynikajacych z podejmowanych decyzji w imieniu noworodka (dziec-
ka), niz jest to ,ogélnie dopuszczalne w pluralistycznym, liberalnym spoteczen-
stwie”43,

Znaczenie sagdow w roli agendy parnstwa podejmujacej decyzje krytyczne,
wzroslo wraz z upodmiotowieniem dziecka i opisang komplikacja zastepczego
procesu decyzyjnego. Umacnianie si¢ ich funkcji i wspomniany mocniejszy pater-
nalizm grozi niebezpieczenistwem zastapienia decyzyjnej wladzy lekarzy silg wia-
dzy sadowniczej. A to byloby bardzo negatywna zmiang dystrybucji mocy, gdyz
»zte decyzje poszczeg6lnych pracownikéw opieki zdrowotnej dotykaja jedynie ich
pacjentéw, natomiast bledne orzeczenia sadéw wigza prawnie wszystkich lekarzy
zmuszajac do podejmowania ztych decyzji”44.

Spostrzezenie to dotyczy przede wszystkim prawa precedensowego (com-
mon law). Jednak i w naszym systemie prawnym ma ono swoja wage. T. Dangel
i J. Szymkiewicz-Dangel podaja przyklad skierowania sprawy do sadu rodzinne-
go, odebrania praw rodzicielskich i przeprowadzenia operacji kardiochirurgicznej
bez zgody rodzicow i wbrew zaleceniom lekarzy opieki paliatywnej (dziecko
zmarto w trzecim miesigcu zycia)*.

Wedlug mnie kazus ten jest przyktadem blednego orzeczenia sadu. Z tresci
cytowanego artykulu wynika jednoznacznie, Ze i jego autorzy sa podobnego zda-

nia.

43 Coggon [2008] s. 226.
# Quigley [2008] s. 238.
% Dangel, Szymkiewicz-Dangel [2005] s. 30.
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Jednym z bardziej popularnych sposobéw zmniejszania negatywnych
skrajnosci, ilustrowanych zaréwno polskim przypadkiem agresywnego leczenia
choroby kardiologicznej ograniczajacej zycie noworodka, jak i amerykariskim ka-
zusem dyskryminacji dziecka uposledzonego z Johns Hopkins Hospital, sa kryte-
ria podejmowania krytycznych decyzji w imieniu pacjentéw neonatologicznych.

Unikalno$¢ statusu egzystencjalnego pocigga za soba takze odmiennoéc
kryteriow takich decyzji. Wedlug Lestawa Niebroja i Danuty Jadamus-Niebrdj
reguly te sg ,substancjalnie” r6zne od zasad uzywanych w przypadku pacjentow
niegdy$ kompetentnych#¢. Rozpoznanie substancjalnej odmiennosci standardow
pociaga za soba duze trudnosci w kwalifikowaniu noworodkéw do grupy pacjen-
tow krytycznie chorych, bedace odbiciem wszystkich opisanych wyzej ktopotow.

Wspomniane kryteria mozna, jak sadze, podzieli¢ na dwie istotnie rézniace
sie grupy: standardy separujace oraz kryteria integrujace. Pierwsze stuzg transfe-
rowi mocy decyzyjnych do centréw wyizolowanych z caloéci systemu opieki
zdrowotnej i spelniajacych wobec niej funkcje dyrektywno-kontrolne, drugie 1acza
w procesie decyzyjnym wszystkie skladniki systemu - kluczowe dla jego prowadzenia.

W dalszej czesci artykutu oméwie najwazniejsze kryteria, uzasadniajac za-
proponowang ich klasyfikacje. Jest ona tym bardziej pozadana, ze czes¢ autorow
(i sedziéw) sktonna jest traktowac standardy separujace jako rodzaj wasko ujetego
kryterium najlepiej pojetego interesu pacjenta zakwalifikowanego przeze mnie do
kryteriow integrujacych. Takie zawezenie ma niebezpieczne implikacje praktyczne

i w orzecznictwie angielskim jest juz generalnie odrzucane.

STANDARDY SEPARUJACE

Do tej grupy zaliczam wspomniane reguty Baby Doe oraz test nadmiernego
brzemienia zycia (intolerability test). Sa to kryteria najczeéciej dyskutowane w lite-
raturze przedmiotu. W polskich warunkach spoteczno-kulturowych konieczne jest
scharakteryzowanie pojecia uporczywego leczenia w funkcji standardu zgody za-
stepczej w neonatologii. Moim zdaniem w sposéb wzorcowy mieéci sie ono

w granicach grupy kryteriéw separujacych.

A. Reguly Baby Doe
Obecnie stanowia par. 111 (Definitions) Child Abuse Amendments Act z 1984

roku®’. Zgodnie z nimi

46 Niebrdj, Jadamus-Niebréj [2007] s. 488.
47 The Child Abuse Prevention and Treatment Act.
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(...) termin “zaniechanie medycznie wskazanego leczenia’ oznacza brak odpowie-
dzi na stany zagrazajace zyciu noworodka polegajacej na wdrozeniu terapii (lacz-
nie z wlasciwym odzywianiem, nawadnianiem i medykacjg), ktéra - w rozwaz-
nym osadzie prowadzacego lekarza (lub lekarzy) - bedzie z najwiekszym praw-
dopodobieristwem skuteczna w tagodzeniu badZ korekcji wszystkich takich sta-
néw, wyjawszy, ze termin ten nie odnosi sie do braku podjecia leczenia (innego
niz wlasciwe odzywianie, nawadnianie i medykacja), gdy w rozwaznym osadzie
prowadzacego lekarza (lub lekarzy):
a. niemowle jest w chronicznej i nieodwracalnej $piaczce;
b. wdrozenie takiego leczenia -
(i) bedzie jedynie przedtuza¢ umieranie;
(ii) nie bedzie skuteczne w tagodzeniu albo korekcji wszystkich stanéw za-
grazajacych zyciu niemowlecia; albo
iii) w inny spos6b bedzie daremne (futile) w znaczeniu przezycia niemowle-
cia; albo
c. podjecie takiego leczenia bedzie nieomal (virtually) daremne w znaczeniu
przezycia niemowlecia, a samo leczenie w danych warunkach bedzie nieludz-

kie (inhumane).

W komentarzu do przywolanego fragmentu Ustawy James Bopp i Mary
Nimz wyjadniajg, ze ,medykacja” oznacza leczenie konieczne dla zapewnienia
dziecku komfortu i obejmuje érodki przeciwbélowe oraz specyfiki ,niezbedne do
prowadzenia postepowania z przejSciowymi stanami obnizajacymi komfort pa-
cjenta, takimi jak infekcje dré6g moczowych”. Tak rozumiana medykacja oraz wia-
Sciwe odzywianie i nawadnianie musi by¢ zawsze - w kazdych okolicznosciach -
podawane dzieciom, bez wzgledu na stopiei ich niepetnosprawnosci. , Leczenie
(treatment) w rozumieniu regulacji obejmuje takze procedury chirurgiczne” i jest
de facto ,kompletnym potencjalnym planem leczenia”48.

Wiaczenie regut w Child Abuse Amendments Act stanowi rezultat uchylenia
przez sedziego sadu federalnego pierwszej ich wersji tzw. interim final rule. Powo-
dem bylo niewypelnienie pewnych wymogéw procedury administracyjne;.
Wspominam o tej wersji, gdyz w sposéb bardzo spektakularny ukazuje zamiary
promotoréw regul. Za jej pomoca zamierzali dokonac transferu mocy decyzyjnych
do agendy administracji rzadowej, jaka jest amerykariskie Ministerstwo Zdrowia

i Stuzb Socjalnych (Department Health and Human Serwice), wyposazy¢ ten o$ro-

4 Bopp, Nimz [1992] s. 83-84.
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dek w znaczne uprawnienia do kontroli procesu decyzyjnego w neonatologii oraz
ujaé¢ sam proces w sztywne reguly, ograniczajace autonomie decyzyjna klinicy-
stow i rodzicow. Ze swej strony tymczasowe uregulowanie jest ,refleksem” zwo-
lennikéw ,prawa do zycia” - takich jak R. Regan i E. Koop - opowiadajacych sie
za zasada Swietosci zycia®’ i czyniacych z niej ideologiczna podstawe dokumentu.

Tytulem przyktadu: interim final rule ustanawiala ,goraca linie telefo-
niczng”, na ktéra mozna byto anonimowo zgtasza¢ przypadki postepowania mo-
gace w sposob dyskryminujacy pozbawia¢ noworodki odzywiania i podstawowej
opieki medycznej. Aby egzekwowa¢é funkcje kontrolne, powotano zespoty inter-
wencyjne skiadajace sie z prawnikéw, urzednikéw rzadowych i lekarzy, potocznie
nazywane ,brygadami Baby Doe” (Baby Doe squads). Ponadto z preambuly do
tymczasowej regulacji wynikato wyraznie, ze Ministerstwo Zdrowia wierzylo, iz
moze prowadzi¢ bezposrednie kontrole postepowania zespoléw leczniczych
i bezzwlocznego informowania Ministerstwa Sprawiedliwosci o ich wynikach,
w celu podjecia odpowiednich krokéw prawnych.

Wiaczenie regul w Child Abuse Amendments Act znacznie ostabilo egzekucje
ich kontrolnych funkcji przez prawo i federalng administracje. Obecnie sa one
opcjonalne i podlegaja im zaklady opieki realizujace programy objete federalnym
wsparciem finansowym lub podejmujace dziatania korzystajace z niego. Zachowa-
ly one jednakze duza symboliczng role. Komisja Bioetyczna Amerykariskiej Aka-
demii Pediatrycznej uzyta ,jezyka” tych regulacji w rekomendacjach Ethics and the
Care of Criticaly Ill Infants and Children!. Ich redaktorzy utrzymuja wprawdzie, ze
ostateczna wersja regulacji zezwala lekarzom na ,wiecej swobody niz niektérzy
sadzy”. Z taka ,lagodna” ich interpretacja nie zgadza sie Loretta Kopelman,
przywolujac nastepujace argumenty dokumentujace wspomniang sztywnos¢ ure-

gulowan®:

1. Reguly Baby Doe dopuszczaja ,rozwazny osad medyczny” o tyle, o ile
jest on niezbedny w ich aplikacji. Lekarze na przykiad musza odwotywacé
sie¢ do niego i do standardéw postepowania, stawiajac diagnoze, ze nowo-
rodek jest umierajagcy badZ znajduje si¢ w chronicznej i nieodwracalnej
Spiaczce.

2. Wbrew pogladowi Komisji, ze lekarze za zgoda rodzicow moga ,nawet”

zaprzesta¢ odzywiania i nawadniania, je$li uznaja je za ,niewlasciwe”,

49 Kopelman [2005] s. 340.

50 Szewczyk [bdw. a].

51 American Academy of Pediatrics [1996] s. 149.
52 Kopelman [2005] s. 341-345.
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regulacje traktuja te procedury - poza enumeratywnie wyliczonymi wyijat-
kami - jako zawsze wlasciwe. Nie ma tu indywidualizacji do konkretnego
przypadku, gdyz zakres tego, co jest wlasciwe, sztywno wyznaczaja oma-

wiane uregulowania.

3. Pobiezne odczytanie drugiego (ii) warunku wyjatku b. moze sktania¢ do
tagodnej interpretacji regul: jezeli nie da sie przeprowadzi¢ korekgji lub zla-
godzi¢ wszystkich stanéw zagrazajacych zyciu dziecka, to leczenie moze by¢
przerwane wzglednie niewdrozone. To jest jednak zdaniem autorki ,nie-
prawdopodobna” interpretacja, gdyz ten wyjatek musi by¢ oceniany z per-
spektywy dwu ograniczen:

a. czy leczenie bedzie jedynie przediuza¢ umieranie,

b. czy jest w inny spos6éb daremne w przedluzaniu zycia. Zwazywszy, ze
wszyscy jesteSmy $miertelni, tagodne odczytanie regut doprowadzitoby

do absurdu.

4. Zwolennicy tagodnego ujmowania regul utrzymuja, ze wyjatek c. - nie
zezwalajac na leczenie nieludzkie - dopuszcza swobode osagdu medyczne-
go. Jednakze prawidlowe odczytanie tego fragmentu pokazuje, ze nie moz-
na w izolacji rozwaza¢ cierpienia dziecka jako wystarczajacego warunku
osadu, a jedynie w sytuacji, gdy leczenie jest nieomal daremne. Innymi
stowy, wyjatek ten dopuszcza , wstrzymanie leczenia ze wzgledu na jego

nieludzki charakter, jesli prawie (almost) nie ma szansy na przezycie nowo-
rodka”>33.

Mocnym potwierdzeniem przywolanej - sztywnej - interpretacji regul Baby
Doe sa wyniki studium K. Orfali, dominujaca w USA strategia ,lecz i czekaj az do
uzyskania pewnosci” oraz podane przez Komisje Bioetyczng American Academy

of Pediatrics waskie ujecie kategorii pacjentow krytycznie chorych.

B. Test nadmiernego brzemienia Zycia

Standard ten w sagdowym orzecznictwie angielskim jest pod dwoma
wzgledami odpowiednikiem regut Baby Doe. Po pierwsze, stanowi ,wprowadze-
nie zasady $wietosci zycia do sagdowych protokotéw”. Po drugie, ma cechy po-
zwalajace go zakwalifikowac do kryteriéw separujacych - jego istota jest przenie-
sienie mocy decyzyjnych systemu opieki do przepiséw prawnych i sgdéw. Jedno-

czednie instancje te sg traktowane jak element zewnetrzny wobec lekarzy (pra-

5 Bopp, Nimz [1992] s. 87.
54 Foster [2005] s. 4.
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cownikéw opieki zdrowotnej) nie tylko w znaczeniu kontrolnym, ale takze aksjo-
logicznym.

W odréznieniu od regulacji amerykanskich inicjatorami prawnego uznania
testu nie byli wysoko postawieni przedstawiciele administracji rzadowej, lecz se-
dziowie, przede wszystkim James Munby®. Jego orzeczenie w sprawie Oliviera
Burke’a liczace 225 paragraféw jest jednym z najwazniejszych postanowierr dla
sformufowania testu nadmiernego brzemienia zycia®. W par. 107 z aprobatg cytu-

je stowa sedziego Taylora. Uwaza on, ze

(...) musza by¢ ekstremalne przypadki, w ktérych sad jest uprawniony do stwier-
dzenia: “Zycie, ktore to leczenie moze przedtuzac bedzie tak okrutne (cruel), ze az
niemozliwe do zniesienia’. Jezeli, dla przykladu, dziecko jest tak uszkodzone (da-
maged), ze:
- uposledzenie uniewaznia uzywanie jego wladz umystowych i cielesnych
- i jedynym sposobem zachowania zycia jest
- nieprzerwana podaz skrajnie bolesnych procedur tak, ze:
- dziecko bedzie:
- albo w ustawicznej agonii,

- albo bedzie poddawane nieustannej sedacji, tak iz nie bedzie miato
w ogoble Swiadomego zZycia,

- woéwczas mozna zastosowac test nadmiernego brzemienia zycia.

Cytat ten przedstawilem w graficznej formie utatwiajacej poréwnanie testu
z regutami Baby Doe. Moim zdaniem jego warunki sg réwnie sztywne jak przepi-
sy amerykanskie, cho¢ mniej precyzyjne. Istnieja przestanki wskazujace, ze sedzia
Munby dazyt do ich prawnego usci$lenia. W jednej ze spraw w 1990 roku zwrocit
sie¢ do Sadu Apelacyjnego o ustalenie wytycznych wskazujacych, jaki rodzaj zycia
powinien by¢ uznany za tak nieznos$ny (intolerable), ze az usprawiedliwiajacy
zezwolenie na $mier¢ dziecka. Sad jednak nie spelnit tej prosby>’. Kolejne orzecze-
nia, do ktérych nawigze przy omawianiu najlepiej pojetego interesu pacjenta, za-
kwestionowaly sama idee testu, cho¢ z r6zng konsekwencja.

Wedlug zwolennikéw testu jego odrzucenie, przede wszystkim na rzecz

kryterium najlepiej pojetego interesu, grozi tatwosciag uzasadniania , wszelkiego

5% Montgomery [2006] s. 204-206.
5% EWHC 1879 (Admin) [2004]; Szewczyk [bdw. b].
57 Montgomery [2006] s. 204.
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rodzaju medycznych machlojek i prawnego niechlujstwa. Niemozliwe bedzie zre-
dagowanie wytycznych. Wraz ze zniknieciem testu nadmiernego brzmienia zycia,
lekarze beda mniej pewni, na jakich pozycjach stoja, sedziowie mniej dociekliwi,
pacjenci mniej bezpieczni, a zasady lezace u podstaw prawa nie beda istnie¢ albo
pozostana niewidoczne”?. Zauwazmy, autor - zgodnie ze sztywnym podejsciem
legalistycznym - akcentuje zasady moralne fundamentalne dla prawa, a nie dla
medycyny czy systemu opieki zdrowotnej jako catosci (obejmujacej takze prawo
medyczne).

Jonathan Montgomery, krytyk podejécia reprezentowanego przez J. Mun-
by, obawia sie, ze byloby ono jedna z drég prowadzacych do - jak ja nazywa -
,de-moralizacji medycyny”®. Pod tym pojeciem rozumie odzieranie medycyny
(a takze prawa medycznego) z ,fundamentalnych etycznych zasad” dyktowanych
przez bioetyke : ,szacunku dla autonomii, zgody, prawdoméwnosci, zaufania,
poszanowania dla osoby, godnosci i sprawiedliwosci”. Proces ten prowadzi mie-
dzy innymi do odbierania lekarzom, gleboko w tradycji zakorzenionej, potrzeby
ponoszenia odpowiedzialnosci za leczenie stuzace dobru pacjenta. Mnozenie co-
raz bardziej precyzyjnych i sztywnych regulacji sprzyja przerzucaniu tej odpo-
wiedzialnosci na barki podopiecznych. Jak wynika ze studium K. Orfali, obawy
krytyka moga sie spetni¢ juz w uregulowaniach mato rozbudowanych i o tak ni-
klej mocy prawnej, jak standardy Baby Doe.

Gwoli Scistosci wspomne, ze kryterium nadmiernego brzemienia Zycia nie
stuzy sedziemu Munby w przywolanym orzeczeniu do wprowadzenia zasady
Swietosci zycia w sgdowe protokoly, lecz do afirmacji zasady poszanowania auto-
nomii w jej pozytywnym aspekcie uprawniajacym pacjenta do stawiania zadan
pod adresem systemu opieki zdrowotnej®. Ta réznica - istotna dla procesu de-
moralizacji - nie ma jednak wiekszego znaczenia w odniesieniu do decyzji kry-

tycznych w neonatologii.

C. Pojecie uporczywej terapii

Dominujace obecnie w magisterium Kosciota katolickiego ujecie daremno-
Sci leczenia podane jest w Karcie praw pracownikéw stuzby zdrowia. W dokumencie
tym znajduje sie nastepujace sformulowanie: ,Medycyna dzisiejsza dysponuje
rzeczywiscie srodkami bedacymi w stanie sztucznie opézniaé $mieré, przy czym

pacjent nie otrzymuje zadnej realnej korzysci. Jest po prostu utrzymywany przy

58 Foster [2005b] s. 11.
% Montgomery [2006] s. 189, 207.
00 Szewczyk [bdw. c].
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zyciu lub jest sie w stanie da¢ mu jaki$ czas zycia za cene kolejnych i ciezkich cier-
pient. Okreéla sie taki przypadek tak zwang ‘uporczywoscia terapeutyczng’, pole-
gajaca na ‘stosowaniu $rodkéw szczegdlnie wyniszczajacych i ucigzliwych dla
chorego, skazujac go na sztucznie przedtuzang agonie”¢1.

Peten sens sformulowan Karty ujawniaja stowa kardynata Javiera Lozano
Barragana, przewodniczacego Rady. W wywiadzie udzielonym ,,Naszemu Dzien-

nikowi” stwierdza:

Uporczywa terapia jest kazdym zabiegiem medycznym,

- ktory jest nieproporcjonalny i niepotrzebny, zeby wyleczy¢ chorego w obliczu
jego nieodleglej Smierci

- i ktéry nie zmierza do niczego innego, jak tylko do przedtuzenia bardzo bolesnej
agonii.

- W wyniku uporczywej terapii zycie chorego zostaje na jakis czas przediuzone za
cene kolejnych ogromnych [kursywa - K.Sz.] cierpien.

- Nie przeprowadzajac uporczywej terapii, pozwala si¢ umrze¢ temu choremu
w spokoju. [...]

- Uporczywa terapia nie jest niczym innym jak przedtuzaniem bolesnej agonii,

ktéra pozniej koriczy sie $miercig” o2,

Réwniez i ten cytat przedstawilem w graficznej formie utatwiajgcej poréw-
nanie standardu uporczywosci terapii z regutami Baby Doe i testem nadmiernego
brzemienia zycia. Moim zdaniem nie budzi watpliwosci zachodzace miedzy nimi
podobienistwo, przeksztalcajgce sie¢ w tozsamosé. Wynika ono przede wszystkim
z uznania zasady Swietosci zycia za naczelne pryncypium postepowania lekarzy
przy jednoczesnym odrzuceniu mozliwosci oceniania jego jakosci. Zadaniem neo-
natologa jest ustalenie, czy stosowane procedury medyczne mieszcza sie¢ w pojeciu
uporczywej terapii. W przypadku odpowiedzi twierdzacej on i rodzice moga zre-
zygnowac z ich kontynuacji badZz wdrazania.

Moc decyzyjna jest tu transferowana do instytucji Kosciota katolickiego,
gdyz to one podajq sztywne warunki kwalifikacji procedur. Za ich posrednictwem
- i przy sprzyjajacych warunkach politycznych - moze nawet zosta¢ udzielona
prawu stanowionemu. Na taka mozliwos¢ wskazywal projekt Ustawy o ochronie
genomu ludzkiego i embrionu ludzkiego oraz Polskiej Radzie Bioetycznej i zmianie innych

61 Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia [1995] nr 119.
62 Tomczak [2007].
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ustaw (tzw. ,ustawa bioetyczna”) z 2008 r.%3. Znalazla sie¢ w niej definicja upo-
rczywego leczenia bedaca kalka ujecia z Karty.

Wplyw mocy decyzyjno-kontrolnych Kosciota jest juz widoczny w sformu-
towaniu art. 32 Kodeksu etyki lekarskiej. Zgodnie z nim: ,W stanach terminalnych
lekarz nie ma obowigzku podejmowania i prowadzenia reanimacji lub uporczy-
wej terapii i stosowania srodkéw nadzwyczajnych”.

Doktrynalne stanowisko Kosciola ksztattuje takze praktyke klinicystéw. Ja-
ko przyktad przywolam poglady wyrazone przez J. Gadzinowskiego i A. Jopek®4.
Stanowia one zarazem ilustracje wysunietej tezy o duzym podobienistwie regut
Baby Doe i koncepcji uporczywosci leczenia.

Lekarze w klinice kierowanej przez ]J. Gadzinowskiego - respektujac ,dok-
tryne $wietosci zycia i zwiazane z nig implikacje praktyczne” - podejmuja decyzje
krytyczne ,tylko” w sytuacji, gdy maja ,,pewnos¢, ze wady obcigzajgce urodzone-
go noworodka nie pozwolg mu na dalsza egzystencje” (czes¢ z nich jest zwigzana
ze skrajnym wczeéniactwem), to znaczy ,gdy w wyniku przeprowadzonej dia-
gnostyki rozpoznana zostaje wada letalna”.

Jednakze doktryna ta ,pozwala na rozstrzygniecia w sytuacjach jedno-
znacznych, tj. gdy nie mamy watpliwosci, ze noworodek obcigzony jest wada le-
talng i jego szanse na przezycie sg bliskie zeru. Natomiast w mniej klarownych
przypadkach”, ,ktére zdecydowanie czesciej sa udzialem neonatologéw, normy
etyki tradycyjnej nie zawsze niweluja spokdj lekarskich sumient. Szczegélnie gdy
nalezy podja¢ decyzje, czy aktualny stan chorego bez rozpoznanej wady letalnej
wskazuje na agoni¢ [kursywa - K. Sz.], ktéra uzasadnia odstapienie od przedtuza-
nia procesu umierania. Trudnoéci w rozpoznaniu tego stanu wynikaja z braku
specyficznych tzn. niepozostawiajacych watpliwosci objawow”.

Przywolany cytat pokazuje, jak sadze, ze , praktyczng implikacja” koncepcji
Swietosci zycia jest - w rozumieniu autoréw - nauka o uporczywosci leczenia oraz
waskie rozumienie kategorii noworodka krytycznie chorego. Unaocznia tez, ze
dyskrecja lekarzy, identycznie jak w regulach Baby Doe, ograniczana jest do
stwierdzenia ,agonii”. Utrudnia ja jedynie niepewnosé¢ diagnostyczna i - co naj-
wyzej - dotyczaca prognozowania krétkoterminowego. Inaczej méwigc na posta-
nowienia lekarza nie powinna mie¢ wplywu ani szacowana jakoé¢ zycia, ani zda-
nie rodzicow ponoszacych ciezary takiej opieki. Konkluzja ta ukazuje nieufnosc¢
plynaca z magisterium Kosciola wobec umiejetnosci podejmowania przez lekarzy

wladciwych decyzji w krytycznych sytuacjach klinicznych, a takze nieufnosc¢

6 Projekt ustawy.
64 Gadzinowski, Jopek [2007] s. 27-29.
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w stosunku do rodzicéw z definicji podejrzewanych o nieumiejetne korzystanie ze
swoich uprawnien do okreslania dobra dziecka.
W konkluzji analiz kryteriéw separujacych mozna, jak sadze, stwierdzic, ze:
1. sprzyjaja de-moralizacji systemow opieki zdrowotnej,
2. utrudniajg proces uspolecznienia procesu decyzyjnego w tych systemach,
co pozostaje w sprzecznosci z podstawami spoleczeristw liberalnych $wia-
topogladowo,
3. uniewazniaja, charakterystyczny dla tych spoteczeristw i potwierdzony
pojawianiem sie bioetyki, dylemat moralny jako konieczno$¢ wyboru mie-
dzy dwiema (lub wiecej) czesto rownowaznymi warto$ciami, normami czy

powinnosciami.

Standardy integrujace

Grupa ta praktycznie obejmuje dwa standardy: kryterium medycznej da-
remnosci terapii oraz zasade najlepiej pojetego interesu pacjenta. Pierwsze jest
mniej popularne i ustawicznie krytykowane, przede wszystkim za sygnalizowana
niepewno$¢ danych empirycznych mogacych je sankcjonowac®. Drugie kryterium
uzyskuje obecnie coraz wigksze uznanie lekarzy, bioetykéw i sedziow. L. Niebrdj
i D. Jadamus-Niebr6j przychylaja sie nawet do opinii, ze standard najlepiej pojete-
go interesu - ze wzgledu na unikalnos¢ sytuacji egzystencjalnej noworodka - jest
~de facto” jedyna ,, opcja” nadajaca sie¢ do wykorzystania w procesie podejmowa-

nia decyzji krytycznych w neonatologii®®.

A. Kryterium medycznej daremnosci leczenia

Synonimem tego pojecia uzywanym w wytycznych profesjonalnych i orze-
czeniach sagdowych jest termin ,leczenie medycznie niewskazane”. Odwolanie sie
w obu sformutowaniach do medycyny wskazuje, ze to lekarz (zespot terapeutycz-
ny) ostatecznie podejmuje decyzje krytyczne. Baruch Brody i Amir Halevy, w do-
puszczalnym skrécie rzecz ujmujac, dziela omawiane procedury na daremne ze
wzgledu na ocene szans przezycia i daremne jakosciowo, w ktérych szacuje sie
takze jakos$¢ zycia uzyskang poprzez wdrozenie badZ kontynuacje dziatann me-
dycznych, np. resuscytacji®”. Wzorcem bardzo waskiego zdefiniowana pierwszej

grupy procedur sa reguly Baby Doe, drugich - test nadmiernego ciezaru zycia.

% Brody, Halevy [1995] s. 123-144.
¢ Niebrdj, Jadamus-Niebréj [2007] s. 488.
7 Brody, Halevy [1995] s. 128.
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Jako przyklad szerokiego ujecia daremnosci obejmujacego ocene jakosciowa moze
stuzy¢ postepowanie neonatologéw francuskich zrekonstruowane przez K. Orfali.

Z daremnoscia jakosciowa w neonatologii wigze sie ,najprawdopodobniej
nierozwigzywalny - zdaniem Meadowa i Lantosa - moralny dylemat”, jakim jest
,nieuchronny brak zgody” dotyczacy rozrézniania stanéw chorobowych, z kto6-
rymi ,zycie jest warte przezycia” od tych, ktére czynig , Zycie gorszym od $mier-
ci”%8. Stad tez w mojej opinii ocene procedur jakosciowo daremnych nalezy, o ile
to mozliwe, wylaczy¢ z zakresu pojecia daremnosci leczenia i uczyni¢ elementem
wazenia najlepiej pojetego interesu noworodka.

Podziatem lepiej sprawdzajacym sie, takze w neonatologii, jest - jak sadze -
specyfikacja medycznej niewlasciwosci, zastepujaca daremnos¢ jakosciowa da-
remnoécia ze wzgledu na ocene szans wyleczenia®. Odwoluje sie ona do staty-
stycznej ewidencji naukowej. Oczywiscie i to rozréznienie nie jest wolne od dyle-
matow sygnalizowanych przez przywotanych neonatologéw.

Po pierwsze wigza si¢ one z omawiang niepewnoscig empiryczng, szcze-
golnie dotkliwg w opiece nad krytycznie chorymi noworodkami, i wynikajacymi
z niej trudnosciami w prognozowaniu dlugoterminowym. Jednak jest to wtasci-
wos$¢ przynalezna do caloéci medycyny i lekarze powinni by¢ - co nie znaczy, ze
sa - lepiej przygotowani do zarzadzania nig niz rodzice i sady.

Po drugie, powazne dylematy etyczne przy ocenie szans wyleczenia wyni-
kaja z niezgody dotyczacej okreslenia ,prognostycznego progu, od ktérego po-
winno sie nie podejmowac albo wstrzymaé¢ inwazyjng opieke””0. Jego ustalenie
wynika przede wszystkim z zasady nakazujacej minimalizowa¢ mozliwe do unik-
niecia cierpienia. Przy wyznaczaniu progu nalezy uwzgledniac i to, ze hatasliwe
jasno o$wietlone oddzialy intensywnej opieki neonatologicznej nie sa miejscem
przyjaznym dla noworodka. Badania holenderskie pokazaty, ze w takich zakla-
dach pacjent przecietne poddawany jest 14 bolesnym procedurom dziennie”!.

W neonatologii wyrézni¢ mozna dwa sposoby wdrozenia standardu me-
dycznej daremnosci leczenia, nazwe je proceduralnym i regulacyjnym. Jedynym
znanym mi przykladem pierwszej drogi jest przyjeta w Teksasie w 1999 roku

Ustawa o oswiadczeniach pro futuro (Texas Advance Directives Act) tworzaca rozdzial

68 Meadow, Lantos [2009] s. 597.
0 Szewczyk [2009a] s. 303-307.

70 Meadow, Lantos [2009] s. 597.
71 Simons i wsp. [2003] s. 158-164.
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166 Texas Health and Safety Code’?. Dokument ten nazywany jest takze Prawem
o daremnym leczeniu (Texas Futile Care Law).

Przewiduje ono procedure dajaca lekarzom (zespotom) mozliwo$¢ ograni-
czenia terapii podtrzymujacej zycie, uznanej przez nich za daremna. Postepowa-
nie przez nig wyznaczane chroni ich przed odpowiedzialnoscia cywilng i karna.
Kiedy mamy do czynienia z sytuacja domagania sie przez rodzicéw (szerzej: pel-
nomocnikéw pacjenta) leczenia uznanego przez lekarzy za medycznie niewskaza-
ne, konieczna jest miedzy innymi konsultacja szpitalnej komisji etycznej. Rodzi-
com przystuguje 48 godzinny czas na zastanowienie i udzial w konsultacji. Jesli
mimo konsultacji rodzice pozostang przy swoim zdaniu, szpital musi podjaé pro-
be przetransportowania dziecka do innego lekarza (szpitala) gotowego wdrozy¢
lub kontynuowac to leczenie. Jezeli po 10 dniach nie zostanie znaleziony taki le-
karz (szpital), mozna zaprzesta¢ albo nie podejmowac daremnego leczenia. Rodzi-
ce moga od sadu domagac sie wydluzenia 10 dniowego okresu. Jedli sedzia odrzu-
ci takie zadanie, wowczas lekarze moga postapi¢ zgodnie ze swoja oceng darem-
nosci.

W Ustawie uzywa sie terminu leczenie niewlasciwe nie dazac do jego spre-
cyzowania. Zamiast tego ,raczej wskazuje sie na definicje odwotujaca sie do spo-
tecznodci (community-based definition)”. Wskazanie to jest zawarte w wymogu
zwrodcenia sie do innej instytucji w razie réznicy zdan miedzy lekarzami i rodzi-
cami oraz w zastrzezeniu, ze jeSli zgodzi sie ona na kontynuacje czy wdrozenie
spornego leczenia, nie moze by¢ ono zatrzymane ani niepodejmowane. Ujecie
obecne w Ustawie jest otwarte na zmiany odzwierciedlajace postep technologicz-
ny”3 i - dodam od siebie - moze stuzy¢ demokratyzacji procesu decyzyjnego, wta-
Sciwej bioetyce.

Wyrazny $lad koncepcji medycznej daremnosci leczenia widoczny jest tak-
ze w dokumentach bedacych rekomendacjami w opiece nad kobietami ciezarnymi
i wcze$niakami w okresie od 22 do 26 tygodnia wieku cigzowego. Obszerny wy-
kaz takich regulacji podaja M. Rutkowska i S. Szczepaniak”*. Generalnie zaleca sie
w nich, Zze u noworodkéw od 22 tygodnia i ponizej tej granicy nie powinno sie
podejmowac resuscytacji. Decyzja jest tu oddawana neonatologom.

Wytyczne Nuffield Council on Bioethics zalecaja dla skrajnych wczesniakow
na granicy od 22 tygodnia do 22 tygodnia i 6 dnia inicjowanie zbiegéw ratujacych

zycie tylko, jesli rodzice tego zadajg, a zespoél leczacy zgadza sie, ze jest to sytuacja

72 Texas Health and Safety Code [1999].
73 Fine i wsp. [2005] s. 1222.
74 Rutkowska, Szczepaniak [2010] s. 74-80.
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wyjatkowa dajaca szanse powodzenia resuscytacji. Ponizej tej granicy omawiang
procedure nalezy traktowac¢ wytacznie jako naukowe badanie kliniczne ze wszel-
kimi konsekwencjami takiej klasyfikacji miedzy innymi protokotem badan i apro-
bata odpowiedniej komisji (u nas: bioetycznej)”.

Czesto bardzo ostrozne - jak w przywotanym dokumencie - pozostawienie
mocy decyzyjnej przy lekarzu (zespole terapeutycznym), stanowi rezultat staty-
stycznej oceny szans, przede wszystkim na przezycie i w mniejszym stopniu na
wyleczenie. Stad wniosek, ze pojecie medycznej daremnosci w regulacyjnym spo-
sobie jego stosowania stuzy przede wszystkim do uzasadniania statystycznej stra-
tegii prognostycznej jako sposobu zarzadzania niepewnoscia w peri- i neonatolo-
gii. Korzysta sie z niego réwniez w strategii indywidualnej. W obu strategiach -
szczegllnie w pierwszej - margines swobody lekarzy jest wiekszy niz w regutach
Baby Doe.

Zezwolenie na te swobode budzi obawy o przekroczenie bariery nadmier-
nego paternalizmu lekarzy z jednej strony, z drugiej za$ - o etyczne naduzycia
w opiece nad wczeéniakami, przewaznie wigzane z szarg strefa niepewnosci
w neonatologii oraz dyskryminujacym te grupe pacjentéw i mato selektywnym
parametrem wieku’®. Sa to obawy, ktére nalezy traktowac bardzo powaznie. Jed-
nakze mimo to powinno sie zachowacé szersze rozumienie medycznej daremnosci
niz zaproponowane w kryteriach separujacych, tacznie z jej usprawiedliwieniem
statystycznym. Pozwala ono na poszanowanie integralnoéci profesjonalnej lekarzy
(zespotow leczacych), jako waznej wartosci pracownikéw systemu opieki zdro-
wotnej, zakazujacej postepowania sprzecznego z tym, co w ich rozwaznym osa-
dzie dyktuja wiedza i sztuka medyczna. Réwnoczesnie, jak pokazuje sposéb reda-
gowania regulacji neonatologicznych przez ciala bioetyczne, w ktérych skitad
wchodza takze cztonkowie niebedacy lekarzami, medyczna daremnoé¢ umozliwia
wlaczenie integralnosci profesjonalnej w bioetyczny dyskurs spoteczny. Z tego

wzgledu zakwalifikowalem daremnoéc¢ do standardéw integrujacych.

B. Kryterium najlepiej pojetego interesu

Jednym z bardzo waznych efektéw dyskursu bioetycznego powinna by¢
demokratyzacja i uspolecznienie procesu decyzyjnego w neonatologii - w systemie
opieki zdrowotnej - zgodne z aksjologicznymi podstawami wspoétczesnych demo-
kratycznych panstw prawnych. Nasilona aktywnosé¢ zbiorowych ciat bioetycznych

w redagowaniu wytycznych ulatwiajacych identyfikowanie pacjentéw chorych

75 Nuffield Council on Bioethics [2006] s. XXI.
76 Turillazzi, Fineschi [2009].
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krytycznie, opieke nad nimi i podejmowanie decyzji krytycznych w neonatologii
jest dowodem na potrzebe takiego otwarcia §wiata medycznego. Ze swej strony
uspotecznienie przy poszanowaniu integralnosci i specyfiki etycznej profesji le-
karskiej, o co usilnie zabiegal J. Montgomery, moze okaza¢ sie jednym z najsku-
teczniejszych mechanizméw minimalizowania nieusprawiedliwionego zawlasz-
czania prerogatyw decyzyjnych przez medykéw. By tak sie stalo, potrzebne jest
umiejetne wazenie stopnia uspotecznienia i zakresu integralnosci profesjonalnej.
Jak pokazuje przyktad Francji, ma ono donioste konsekwencje praktyczne.

Spelniajacy te wymogi standard podejmowania decyzji krytycznych w imie-
niu noworodka nie moze by¢ ani zbyt waski, ani separujacy. Moim zdaniem
w najszerszym zakresie wypelnia je kryterium najlepiej pojetego interesu. Tym
samym zblizam sie do przywotanego pogladu L. Niebroja i D. Jadamus-Niebro;.

Dla tego standardu najgroZniejsze sa dwa zawezenia: zredukowanie najle-
piej pojetego interesu do separujacego kryterium nadmiernego brzemienia zycia
oraz danie pierwszenstwa w jego definiowaniu opiniom lekarzy, czyli de facto
sprowadzenie go do iloéciowej i jakosciowej medycznej daremnosci.

Redukgcji pierwszego rodzaju prébowat dokonaé James Munby w paragra-
tie 113 cytowanego juz orzeczenia w sprawie O. Burke’a, czyniac test brzemienia
zycia ,kamieniem probierczym” najlepiej pojetego interesu pacjenta. Jednakze
orzecznictwo angielskie, jak wiele na to wskazuje, zdecydowanie odrzucilo te
propozycje.

Pierwszy ,w spos6b wyrazny” zanegowal ja sedzia Mark Hedley”” w kazu-
sie Charlotte Wyatt, gleboko uposledzonej przedwczeénie urodzonej dziewczyn-
ki’8. W par. 24 orzeczenia zakwestionowal traktowanie zasady jako , komentarza
do najlepiej pojetego interesu” a takze - i w o wiele wigkszym stopniu - ,jako te-
stu uzupelniajacego te zasade”. Mozna ja uznac za cenng wskazéwke w poszuki-
waniu tego, co jest tym interesem w przypadkach analogicznych do kazusu Char-
lotte. Inaczej rzecz ujmujac standard nadmiernego brzemienia staje si¢ jednym
z elementéw wchodzacych w sklad kryterium najlepiej pojetego interesu, pozwa-
lajgcym na ustalanie granicznej, juz nie tolerowanej jakosci zycia.

Stanowisko M. Hedleya podtrzymat sad apelacyjny”. Lord prawa Nicholas
Wall nie podzielil pogladu sedziego Munby upatrujacego w analizowanym tescie
kamienia probierczego najlepszego interesu. Co wiecej uznat, zZe jest to , incyden-

talna opinia”. Tym niemniej - w zgodzie z sedziag Hedleyem - nie odrzucit catko-

77 Brazier [2005] s. 415.
78 EWHC 2247 (Fam) [2004], Szewczyk [bdw. d].
7 EWCA Civ 1181 [2005].
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wicie tego testu jako czynnika w wazeniu najlepiej pojetego interesu. Zasygnali-
zowane wyroki zmniejszaja powazne obawy J. Mongtomery’ego dotyczace grozby
de-moralizacji medycyny.

Niebezpieczenistwo preferowania opinii lekarzy w ustalaniu najlepszego in-
teresu pacjenta daje tzw. test Bolama, (od nazwiska pacjenta skarzacego instytucje
zarzadzajacq szpitalem psychiatrycznym o niedopelnienie obowiazku nalezytej
starannosci)®. Za kluczowe dla testu uwaza sie nastepujace stwierdzenie sedziego
z orzeczenia wydanego w 1957 roku: , Lekarz nie jest winien niedotozenia nalezy-
tej starannosci, jesli dzialal zgodnie ze sposobem postepowania uznanym za wia-
Sciwy przez godnych zaufania (responsible) medycznych profesjonalistéw majacych
do$wiadczenie w tym partykularnym dziataniu [...] lekarz nie jest (winien), jesli
dziatal zgodnie z takim sposobem postepowania tylko dlatego, ze istnieje grupa
profesjonalistéw przyjmujaca poglad przeciwny”81.

Zdaniem Margaret Brazier i José Mioli kolejne precedensy doprowadzity do
takiej oto interpretacji testu Bolama: Jesli eksperci, ktérych uczciwosé nie budzi
zadnych watpliwosci, reprezentujacy te sama specjalizacje gotowi byli zdecydo-
wanie i konsekwentne $wiadczy¢, ze postepowaliby w ten sam sposob, w jaki
dziatal lekarz wobec skarzacego pacjenta, wéwczas sad nie domagat sie uspra-
wiedliwienia tej opinii i podawania logicznych podstaw, na ktérych sie opierata.
Nie zadal tez uzasadnienia spornego dzialania od lekarza. Inaczej méwiac, se-
dziowie nie chcieli podejmowac sie zadania oceny $wiadectwa biegtych przyjmu-
jac je z dobrodziejstwem inwentarza (s. 88).

Wedlug przywolanych autoréw postugiwanie sie testem Bolama przeszto
przez trzy fazy: jawna bolamizacje, ukryta oraz etap odrzucenia Bolamowej filozo-
tii w aktach prawnych i orzeczeniach. W pierwszej fazie, zgodnie z nazwa, sady
wprost odwolywatly sie do testu. W drugiej - wazniejszej dla tematyki artykutu -
test stosowano w przebraniu takich terminéw jak ,kliniczny osad” i ,najlepszy
interes” przyjmujac jednocze$nie zalozenie, Ze opinia grupy ekspertoéw jest ostat-
nig instancja odwotawcza w ustalaniu najwtasciwszego klinicznego osadu i intere-
su pacjenta. Tym samym lekarze mieli nadal uprzywilejowang role w rozstrzyga-
niu przed sadami konfliktéw, czy to miedzy nimi a pacjentami, czy nimi a rodzi-
cami dzieci (s. 94).

W trzeciej, obecnej fazie sedziowie domagaja sie uzasadnienia opinii leka-
rzy. Tym samym nie tylko , po prostu” odrzucaja test Bolama jako kryterium naj-

lepszego interesu pacjenta, neguja bowiem cala ,Bolamowsa filozofi¢” (s. 112).

80 Sliwka, Gateska, Sliwka [2005] s. 1091.
81 Brazier, Miola [2000] s. 87.
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Przykladem zerwania z testem Bolama wartym odnotowania w kontekscie
artykutu jest orzeczenie Edwarda Holmana z roku 2004 w sprawie dziecka MB -
18-miesiecznego chlopca od urodzenia cierpigcego na postepujaca najostrzejsza
posta¢ rdzeniowego zaniku mieéni (SMA - spinal muscular atrophy)82. Wbrew opi-
nii lekarzy sedzia zdecydowal, ze w najlepiej pojetym interesie pacjenta bedzie
kontynuacja mechanicznej wentylacji utrzymujacej go przy zyciu (par. 89-102)%.

Jawna i ukryta bolamizacja byla przejawem , uleglosci” angielskich sedziow
wobec opinii wydawanych przez przedstawicieli §wiata medycznego. Jak stwier-
dza J. Montgomery, jej podstawe stanowita wywodzaca sie z tradycji hipokrate-
sowej wiara, ze praktyka lekarska podtrzymuje moralne wartosci profesji, a zada-
niem sadéw jest ich wzmacnianie®. Innymi stowy, test Bolama nie mial charakteru
separujacego, podobnie jak nie ma tej cechy medyczna daremno$¢. Jego kardynal-
na wada bylo nadmierne uprzywilejowanie stanowiska medycznych profesjonali-
stow w procesie podejmowania decyzji.

Negacja Bolamowej filozofii stanowi rezultat rewolucji bioetycznej wpro-
wadzajacej do systemu opieki zdrowotnej wspomniane wyzej ,fundamentalne
zasady etyczne” oraz stawiajacej w centrum uwagi prawa pacjenta. Jednakze jej
zastapienie zbyt radykalnie pojmowana filozofig praw pacjenta jako konsumenta,
ostrzega Montgomery, moze takze prowadzi¢ do de-moralizacji medycyny. Moim
zdaniem odwolywanie sie do standardu najlepiej pojetego interesu w decyzjach
krytycznych podejmowanych w imieniu chorych, ktérych woli nie mozna zrekon-
struowad, w tym szczegodlnie pacjentéw neonatologicznych, jest jedna z efektyw-
nych drég ominiecia de-moralizacji. Na uzasadnienie postawionej tezy przywo-
lam nastepujace cechy analizowanego kryterium. Sa one zarazem argumentami na

rzecz postugiwania sie tym standardem w neonatologii.
1. Zakresowa szerokos¢ kryterium pozwalajaca na:

a.) ujmowanie najlepiej pojetego interesu w kategoriach wieloelementowe-
go ,caloéciowego dobrostanu” podopiecznego. W przywolanej sprawie dziecka
MB sedzia E. Holman prezentuje nawet ,najszersze” rozumienie standardu. Po-
winien on obejmowaé¢ wszystko, co moze wplywaé na podejmowana decyzje,
miedzy innymi wzgledy medyczne, emocjonalne, zmystowe (bdl, cierpienie, przy-
jemnos¢) i ,,instynktowne” (ludzki instynkt przezycia). Szczegélna waga musi by¢
przytozona do przedluzenia zycia, poniewaz pragnienie przezycia jest u ludzi

bardzo silne i nalezy zalozy¢, ze u pacjenta jest ono takie samo. Nie jest to jednak

82 EWHC 507 (Fam) [2006], Szewczyk [bdw. e].
83 Bridgeman [2009] s. 17.
8¢ Montgomery [2006] s. 206.
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pragnienie absolutne i moze je przewazy¢ dostatecznie niska jakos¢ zycia pota-
czona z do$wiadczeniem bdlu i cierpienia, badz gdy inne ,ciezary zycia” sa wy-
starczajaco duze (par. 16).

Jednak u noworodkéw i pacjentéw w granicach wiekowych MB - podkre-
§la sedzia - ewentualne pdzZniejsze pogorszenie stanu zdrowia nie moze samo
w sobie przewazy¢ aktualnych korzysci ptynacych z zycia. Powodem tej oceny jest
fakt, ze perspektywa znaczacego pogorszenia, a nawet $mierci, nie moze by¢
czyms$, co chlopiec sobie uswiadamia. Stad nie rodzi w nim ,niepokoju i ztych
przeczu¢” jak u dorostych i starszych dzieci (par. 103). Ta okoliczno$¢ moze by¢
powaznym argumentem na rzecz utrzymywania przy zyciu krytycznie chorych
pacjentéw neonatologicznych, jesli teraZniejszosc jest dla nich znosna.

Przywotana konstatacja Edwarda Holmana moze spetnia¢ funkcje czynnika
korygujacego wielko$¢ systematycznego bledu pesymisty. Umiejetne korzystanie
z niego oslabia wymowe wniosku, jaki wyciagneli z badant empirycznych A. Ja-
nvier i wspotpracownicy. Ich zdaniem - przypomne - skala niedoszacowania ja-
kosci zycia noworodkéw, w tym przede wszystkim wcze$niakéw, nie pozwala na
stosowanie standardu najlepiej pojetego interesu w neonatologicznych decyzjach
krytycznych®. Dane uzyskane przez badaczy sklaniaja do zastanowienia i dysku-
sji, ktoéra niestety znacznie przekracza ramy artykutu i musi by¢ odlozona do spo-
sobniejszej okazji.

Mark Hedley w kazusie Charlotty Wyatt takze opowiada sie za najszer-
szym ujeciem najlepiej pojetego interesu zawierajagcym ,medyczne, emocjonalne
i wszystkie inne kwestie zwigzane z dobrostanem”. W jego opinii tak szeroka de-
tinicje usprawiedliwia , nieskoriczona ré6znorodnoé¢ ludzkiej kondycji”, a wszelkie
proby jej uscidlenia sa przez te réznorodnosé skazane na niepowodzenie (par. 23).
Moze ona obejmowac takze spokojng $mieré. Kazus Charlotty - jak zauwaza
M. Brazier - ré6zni sie od dotychczasowych dyskusji o losie krytycznie chorych
niemowlat tym, Zze rozwaza si¢ w nim nie to, czy dziewczynka powinna zy¢ czy
umrzed, lecz jak i kiedy powinna umrzeé. Zdaniem autorki sedzia uznat ostatecz-
nie, ze w interesie dziecka lezy spokojna $mier¢ (peaceful death)3°.

Szerokos¢ standardu uwidoczniona jest tez w jego nazwie. Czeéciej od licz-
by pojedynczej (best interest) w anglosaskiej literaturze uzywa sie formy mnogiej:
najlepiej pojetych interesow (best interests).

b.) Omawiana cecha kryterium pozwala na uwzglednienie wielu ,agen-

tow” jako (wspol)pretendentow do roli pelnomocnika noworodka, przede

8 Janvier, Leblanc, Barrington [2008] s. 963-969.
86 Brazier [2005] s. 413, 417.
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wszystkim rodzicéw, lekarzy, pielegniarek, poloznych, a takze sedziéw i w spo-
sOb posredni catosci systemu opieki zdrowotnej oraz spoteczeristwa. W odréznie-
niu od Bolamowej filozofii medyczne opinie, jak wynika z cytowanych przykla-
déw, sa waznym, ale tylko jednym z wielu, skladnikiem najlepiej pojetego intere-
su. Wedlug M. Brazier i J. Mioli stanowiska profesjonalistow powinno sie sytu-
owac na , tylnych siedzeniach”#’.

Edward Holman orzekajac w sprawie dziecka MB, nie tylko nie zgodzit sie
z opinig lekarzy, ale takze odrzucil niektére zadania rodzicéw, jako nielezace
w najlepiej pojetym interesie chlopca.

2. Kontekstowa plastycznosé standardu

Wiasnos¢ ta przejawia sie w wymiarze indywidualnym i rodzinnym.

a.) Wymiar indywidualny dotyczy ,tego oto” konkretnego pacjenta. Sedzia
Holman w ostatnim paragrafie orzeczenia zastrzegl, ze odnosi si¢ ono ,jedynie”
do MB, gdyz ,kazdy przypadek i kazde dziecko jest unikalne”. Dzieki skupieniu
sie¢ na danym kazusie ocena dzialania lezgcego w najlepiej pojetym interesie moze
ulega¢ modyfikacji wraz ze zmieniajgca si¢ medyczng kondycja pacjenta. W obu
przywotanych kazusach sedziowie brali pod uwage taka mozliwos¢, a zaangazo-
wanie E. Holmana i sposéb stawiania pytan pokazuja, ze przejal on do pewnego
stopnia role mediatora. O réznicy miedzy nim a mediatorem decydowatl przede
wszystkim fakt, ze to on musiat ostatecznie zadecydowac®8.

Jednym z najnowszych przykladéw zindywidualizowanej plastycznosci jest
sprawa chlopca OT cierpiacego na rzadka, ograniczajaca zycie chorobe. Seria
przestuchan, nieraz dltugotrwatych - jedno mialo miejsce w szpitalu przy t6zku
dziecka - oraz wielogodzinne studiowanie nagrann wideo byto wynikiem zmien-
noéci stanéw OT oscylujacych miedzy polepszeniem jego kondycji a gwaltownym
jej obnizeniem zagrazajacym $miercig (par. 6)%. Orzeczenie sedzi Judith Parker
przypomina osobisty dziennik, w ktérym dzieli si¢ watpliwosciami i niezwykle
starannie uzasadnia swoja decyzje.

b.) Kontekst rodzinny stawia przed etycznie klopotliwym pytaniem: czy,
a jedli tak, to na ile najlepiej pojety interes dziecka determinowany jest przez wa-
runki otoczenia rodzinnego (opiekuriczego). Natomiast za niewatpliwy zysk nale-
zy uzna¢ minimalizacje grozby zamiany paternalizmu medycznego na paterna-

lizm prawniczy.

87 Brazier, Miola [2000] s. 112.

88 Brazier [2005] s. 417.

8 EWHC (Fam. Div.) [2009], Szewczyk [bdw. f].
%0 Quigley [2008] s. 238.
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Swiadom tego pytania jest E. Holman. W swoim orzeczeniu zauwaza, ze
gdy rodzice wiele czasu spedzaja z dzieckiem, ich poglad musi mie¢ szczegélne
znaczenie, gdyz znaja dobrze jego zachowania i reakcje. Jednoczesnie sedzia moc-
no akcentuje, ze ich wlasne zyczenia sa , catkowicie bez znaczenia” dla obiektyw-
nego najlepiej pojetego interesu pacjenta. Moga jednak ,rozjasnic¢ jakos¢ i wartosé
dla dziecka relacji dziecko - rodzic” (par. 16).

Koniecznoé¢ uwzgledniania w okreélaniu najlepiej pojetego interesu obu
tych kontekstow sprawia, zZe jest on standardem empirycznie wrazliwym - $ci$le
uzaleznionym od danych faktycznych, budujacych dany kazus. Wada podejécia
francuskich neonatologéw jest bagatelizowanie tej okolicznosci i przecenianie
sztywnego kategorialnego podejscia do procesu decyzyjnego.

3. Spos6b wyznaczania najlepiej pojetego interesu

Jego poszukiwanie wymaga wazenia wielu skutkéw planowanych decyzji,
zar6wno krotko- jak i dtugoterminowych, w celu wyboru najlepszego z nich. Jest
to zarazem rezultat lezacy w najlepiej pojetym interesie pacjenta. Wyznacza sie go
kazdorazowo w konkretnych okolicznosciach tworzacych rozpatrywany przypa-
dek. W identyfikowanie takich skutkéw zaangazowane sa rézne strony: rodzice,
powolani przez nich specjaliéci, zespoly opiekujace sie dzieckiem, zaangazowane
w opieke instytucje oraz ustaleni przez sad pelnomocnicy pacjenta i wybrani
przez nich eksperci.

W tej sytuacji - jak uznalo angielskie orzecznictwo - pomocnym narze-
dziem ustalania najlepszego interesu bedzie sporzadzanie tzw. zestawieri bilan-
sowych (bilance sheets) przewidywanych korzysci i strat zwigzanych z rozwaza-
nym postepowaniem badz decyzja. Moga je tworzy¢ wszystkie zainteresowane
strony czy wyznaczeni przez nich eksperci. Sg one nieraz bardzo szczegétowe, jak
w kazusie dziecka OT. Obecnie stanowia obligatoryjne uzupelnienie osobistych
przestuchan stron i korzystania z innych $wiadectw, np. nagran wideo. Ich anali-
za, moim zdaniem, prowadzi do wiekszej plastycznosci omawianego kryterium
przy zachowaniu znacznego obiektywizmu w wyznaczaniu najlepiej pojetego in-
teresu w poréwnaniu ze wszystkimi omawianymi kryteriami. Pozwala takze na
wazenie wielu, nieraz pozostajacych w konflikcie, wartoéci moralnych aprobowa-
nych przez strony. Proces wazenia ulatwia dostrzezenie dylematéw moralnych,
w ktore z istoty swej uwiklane sa decyzje krytyczne w spoteczeristwach demokra-
tycznych. Hamuje ono tendencje do arbitralnie jednostronnego ich rozstrzygania,
stuzac tym samym demokratycznej dystrybucji mocy decyzyjnych w systemie

opieki zdrowotnej.
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4. Metodologiczny status najlepiej pojetego interesu

W literaturze przedmiotu i orzecznictwie angielskim uzywa sie terminu
,najlepszy (best) interes”. Jednakze zgodnie z pogladem Sheelagh McGuiness jest
to konstrukt rzec mozna dwuwymiarowy: opisowy i etyczny. Stowo ,najlepszy”
, PO prostu opisuje decyzje jako najlepsza” z mozliwych w danej sytuadji, tj. taka,
ktoéra pociaga za soba najlepsze skutki. Wymiar etyczny sprowadza sie do ,kon-
statacji, ze powinniSmy dazy¢ do ogodlnie najlepszej decyzji”. Wazne jest tu stowo
,0golnie” (overall). Jego uzycie sygnalizuje, ze takie rozumienie kryterium wyma-
ga uwzgledniania - takze na poziomie wytycznych - intereséw wszystkich stron
zaangazowanych w podejmowanie decyzji. Tym samym czyni go bardziej ,ko-
munitarystycznym”, wrazliwym na kontekst spoleczny procesu decyzyjnego®!.

Wazng zaleta zgody na opisowy wymiar standardu jest mozliwoé¢ odrzu-
cenia postugiwania si¢ sformutowaniem ,najlepszy” jako pewnym idealem, ktéry
trzeba urzeczywistniaé. Innymi slowy, czeSciowa normatywna detronizacja kryte-
rium zezwala na stwierdzenie, Ze omawiany standard nakazuje stronom poszu-
kiwac skutkoéw decyzji w ich ujeciu najlepiej stuzacych interesowi pacjenta.

Za taka interpretacja terminologiczng przemawia réwniez stanowisko
L. Kopelman. Jej zdaniem w decyzjach podejmowanych w imieniu niekompetent-
nych os6b nalezy zrezygnowac z ,uzywania” standardu definiowanego w katego-
riach idealu na rzecz - jak jg nazywa - ,negatywnej wersji” omawianego kryte-
rium. Stosuje sie ja do znalezienia wyboréw, ktére nie beda co najmniej nie do za-
akceptowania przez rozsadne i nalezycie poinformowane osoby o dobrej woli
w sytuacjach zréznicowania wartosci, potrzeb i obowigzkéw. Proponowana wer-
sja tworzy przestrzen dla wielosci opinii i dopuszcza zmiane decyzji juz powzie-
tych, czyli zapewnia kontekstowa plastycznosé i empiryczng wrazliwos¢ kryte-
rium?®.

Aprobata przedstawionego opisowo-normatywnego ujecia standardu i jego
konsekwencji dla procesu decyzyjnego wymaga, jak sadze, postugiwania si¢ sto-
sowanym w artykule ttumaczeniem best interest jako ,interes najlepiej pojety”
(w danych okoliczno$ciach przez uczestniczace w procesie decyzyjnym rozsadne
i nalezycie poinformowane osoby o dobrej woli). Jest to zarazem spolszczenie

zgodne z przekladem Witolda Jacérzyriskiego®.

91 McGuiness [2008] s. 214-215.
92 Kopelman [2005] s. 345-346.
% Beauchamp, Childress [1996] s. 191.
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5. Sprzyjanie kultywowaniu w systemie opieki zdrowotnej wartosci dyk-

towanych przez bioetyke

Ta wlasnosé¢ jest przede wszystkim efektem sposobu okreélania najlepiej
pojetego interesu i jego metodologicznego statusu. Wyznaczaja one lekarzom
i personelowi pomocniczemu bardzo waznga role w procesie decyzyjnym (szcze-
golnie w sporzadzaniu list bilansowych) i stuza budowaniu zaufania w relacji le-
karz-pacjent. ]. Montgomery istotna funkcje we wzmacnianiu zaufania przyznaje
wytycznym przygotowywanym przez profesjonalne ciala etyczne i statutowe. Pi-
sane zrozumialym jezykiem znacznie ulatwiaja wspolprace medykow z sagdami®.
Sa tez przejawem demokratyzagcji i jawnosci procesu decyzyjnego, co takze poma-
ga - czesto w odbudowie zaufania miedzy lekarzami i pacjentami. W ten sposob
wlasciwe stosowanie najlepiej pojetego interesu moze hamowac zjawisko de-
moralizacji medycyny.

Wiekszos¢ decyzji krytycznych uwzgledniajacych najlepiej pojety interes
noworodka, podejmowanych jest nie w salach sadowych, lecz w szpitalnych.
Podane cechy standardu pozwalajg, moim zdaniem, na zlagodzenie psychicznych
skutkéw tragicznych wyboréw analizowanych przez Simone Botii i wsp6tpra-
cowniczki. Badaczki , wierzg”, ze rezultaty ich studium ,sugeruja bardziej zniuan-
sowany sposob postepowania” z rodzicami, niz tylko , prosty powrét do modelu
paternalistycznego”®. Umiejetne stosowanie omawianego kryterium dzieki jego
szerokosci zakresowej pozwalajacej na uwzglednianie wielu pretendentéw do roli
pelnomocnika dziecka, umozliwi postulowane przez autorki wazenie argumen-
tow za i przeciw zaangazowaniu sie rodzicow w proces decyzyjny. Za$ plastycz-
noé¢ standardu utatwi prowadzenie procesu wazenia w konkretnej sytuacji ich
dziecka. Wazy¢ powinni zaré6wno lekarze jak i sami rodzice. Niuansowanie auto-
nomii i paternalizmu zalezy od wynikéw bilansowania.

Autorzy wytycznych, jak pisza badaczki, s obecnie skupieni na zapewnie-
niu pacjentom lub ich pelnomocnikom wyboru, co moze ,zaciemniaé¢ bardziej
wazne zagadnienie: jakos$¢ relacji lekarz - pacjent”. Mam nadzieje, ze wymiar
etyczny standardu otwierajacy sposobnos$¢ uwzgledniania, na poziomie rekomen-
dacji, interesow wszystkich stron zaangazowanych w podejmowanie decyzji, po-
szerzy krag zainteresowania redaktoréw tych dokumentéw tak, aby mogli do-

strzec takze i ten problem.

% Montgomery [2006] s. 209-210.
% Botti, Orfali, Iyengar [2009] s. 349.
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