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W obawie, by Smier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zyciu;
nie cheqce by umarto, nie pozwalamy zy¢.
Janusz Korczak

Bez zrozumienia i uswiadomienia sobie, co dzieje si¢ z uczuciami cztowieka,
nie jest mozliwa proba przeksztalcenia dziatan inwazyjnych w towarzyszenie umierajqcemu.
Rubén Bild

Definicja

Za tzw. wadeg letalna (tac. letalis) u ptodu Iub noworodka proponuje¢ uznaé: (1)
zaburzenie rozwojowe prowadzace do poronienia samoistnego, porodu niewczesnego lub
zgonu wewnatrzmacicznego; (2) zaburzenie rozwojowe prowadzace do przedwczesnej
$mierci zywo urodzonego dziecka, bez wzgledu na zastosowane leczenie; oraz (3) zaburzenie
rozwojowe zakwalifikowane do przerwania ciazy zgodnie z obowiazujaca ustawa’.

Zaburzenia rozwojowe nalezace do trzeciej kategorii moga, ale nie musza, by¢ letalne
per se; jednak we wszystkich trzech sytuacjach wada bezposrednio lub posrednio prowadzi do
$mierci ptodu, tzn. okazuje sig letalna.

Epidemiologia

Liczba urodzen zywych w Polsce wyniosta 374244 w 2006 roku 1 387873 w 2007
roku®. Mozna przyja¢ z pewnym przyblizeniem, Ze czgstosé wystepowania wszystkich wad
rozwojowych wrodzonych, znieksztatcen 1 aberracji chromosomowych (WRWZAC) w naszej
populacji to ok. 3%, tzn. ze w 2006 roku urodzito si¢ w Polsce ok. 11200, a w 2007 roku ok.
11600 noworodkéw z tymi schorzeniami. Dane statystyczne przedstawiono w tabeli 1.

W 2006 roku WRWZAC byty przyczyna zgonu 835 dzieci w wieku 0-17 lat, co
stanowito 21% wszystkich zgonow w tej grupie (w 2006 roku zmarto w Polsce 3990 dzieci w
wieku 0-17 lat). U dzieci w pierwszym roku zycia WRWZAC byty przyczyna 31% zgonow w
2006 roku (w 2006 roku zmarto w Polsce 2238 dzieci przed ukonczeniem 1 roku zycia, w tym
694 z powodu WRWZAC). Natomiast u noworodkow WRWZAC byty przyczyna 28%
zgonow w 2006 roku (w 2006 roku zmarty w Polsce 1623 noworodki, w tym 459 z powodu
WRWZAC).

Nie wszystkie WRWZAC maja charakter letalny. Z przytoczonych powyzej danych
statystycznych, dotyczacych urodzen i zgonow, wynika, ze tylko ok. 7% wszystkich
WRWZAC u zywo urodzonych dzieci to wady letalne (wg drugiej kategorii definicji
zamieszczonej na wstgpie).

Laczna liczba zgonow w calej populacji w 2006 roku z powodu WRWZAC wyniosta
985. Nalezy zwréci¢ uwage, ze az 71% zgondéw z powodu wad letalnych wystepuje w
pierwszym roku zycia; pozostate 14% u starszych dzieci i 15% u dorostych.

WRWZAC, ktore najczgsciej prowadza do zgonu dziecka to: wady serca (38%, n=316
w 2006 r.), mnogie wady niesklasyfikowane (16%, n=130 w 2006 r.) oraz wady uktadu
nerwowego (11%, n=91 w 2006 r.).
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Tabela 1. Dane statystyczne dotyczace liczby urodzen zywych oraz czg¢sto$ci wystgpowania i liczby zgondéw z
powodu wad rozwojowych wrodzonych, znieksztatcen i aberracji chromosomowych (Q00-Q99)

Kategoria Liczba Rok Zrédlo
) 374244 2006
Urodzenia zywe GUS
387873 2007
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztalcenia i aberracje chromosomowe (Q00-Q99)
. . . Polski Rejestr Wrodzonych
*
Czestos¢ wystepowania na 10000 urodzen zywych 267,8 2002 Wad Rozwojowych®
Zgony (noworodki, < 24 godzin) 187
Zgony (noworodki, 1 — 27 doba) 272
Zgony (niemowleta, 28 doba — 11 miesiac 235
gony (niemowle ) 2006 GUS
Zgony (dzieci, 1 — 17 lat) 141
Zgony (dorosli, >18 lat) 150
Zgony (cata populacja) 985

* Zaktadajac pewne niedoszacowanie rejestru, autor przyjmuje czgsto$¢ wystgpowania WRWZAC w populacji
na 3%.

Eugeniczna aborcja

W Polsce w 2007 roku przeprowadzono 282 eugenicznych aborcji w wyniku diagnozy
prenatalnej (ryc. 1)* jest to prawdopodobnie najnizszy wskaznik w Europie. Wlasnie z tego
powodu odsetek WRWZAC (ok. 3%) u noworodkéw w Polsce jest wyzszy niz w krajach o
wyzszym wskazniku eugenicznych aborcji.

Ryc. 1. Aborcja w wyniku diagnozy prenatalnej
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Eugeniczne dzieciobdjstwo

Verhagen i Sauer, holenderscy lekarze, zwolennicy dzieciobojstwa motywowanego
wspotczuciem u noworodkow z WRWZAC (niestusznie okreslanego przez nich mianem
eutanazji), wyrézniaja trzy kategorie w tej populacji chorych®. Do pierwszej grupy zaliczaja
noworodki, ktore umra w krotkim czasie, niezaleznie od zastosowania inwazyjnej technologii
medycznej, np. cigzka hipoplazja ptuc. Do drugiej grupy — noworodki, ktére potencjalnie
moga przezy¢ wskutek intensywnej terapii, ale ich przewidywana jako$¢ zycia bedzie bardzo
niska (w oryginale ang. very grim), np. holoprosencephalia. Do trzeciej grupy — noworodki ze
zla prognoza, ale zyjace bez koniecznosci stosowania technologii medycznej, jednak cierpiace
dotkliwie, nieprzerwanie, bez mozliwosci ulgi oraz nadziei na popraweg, np. epidermolysis
bullosa, typ Hallopeau-Siemens. Powyzsza klasyfikacja wskazuje, ze nie wszystkie
noworodki z cigzkimi WRWZAC umieraja w sposob naturalny w okresie okotoporodowym.
Wiele z nich bedzie zyto nadal, pomimo ztego rokowania.

Verhagen 1 Sauer opublikowali kryteria stosowane podczas kwalifikowania
noworodkow do tzw. eutanazji (znane jako protokot z Groningen). Sa nimi: funkcjonalne
inwalidztwo, uporczywy bol 1 beznadziejne rokowanie; brak samowystarczalnosci;
niezdolno$¢ do komunikacji w przysziosci; przewidywana zalezno$¢ od szpitala; oraz
przewidywane dhugie przezycie (ryc. 2)°.

Ryc. 2. Kryteria stosowane w Holandii w celu kwalifikowania noworodkow do tzw. eutanazii.
|

Validating newborn euthanasia

Since 1997, there have been 22 reported cases of euthanasia among
Dutch newborns with a chance of survival but a hopeless prognosis of
unbearable suffering. Doctors reported the following considerations in
making the decision

Consideration Number of cases

Functional disability and severe seoeeoesesscssevssnoone
pain with hopeless prognosis 72
Lack of sell-sufficiency ®®eeeeeeesssssssscsses
Future inability to communicate seessssssssssnssneli
Expected hospital dependency eeeessessssssssssee |7
Long life expectancy” eeeeeeseeeeeewe il

*“IN0ile expectancy is long, the burden ol other lactors is considered grealer

SOURCE: New England Journal of Medicine AP Pieter Sauer

Podejscie reprezentowane przez Verhagena 1 Sauera wyklucza mozliwos¢ zastosowania
opieki paliatywnej wobec noworodkéw z WRWZAC. Zdaniem autora, zaproponowane przez
nich klasyfikacja 1 kryteria mogtyby zosta¢ wykorzystane do kwalifikowania dzieci nie do
tzw. eutanazji, ale wlasnie do opieki paliatywnej oraz do ochrony przed uporczywa terapia.

Chervenak, Mccullough i Arabin’, krytykujacy protokot z Groningen, ujawniaja
informacje, ze wsrod 22 noworodkow zabitych przez holenderskich lekarzy, 21 urodzito sig z
rozszczepem kregostupa. Autorzy zwracaja m.in. uwage, ze wada wrodzona w postaci
rozszczepu kregostupa nie powoduje ani bolu, ani cierpienia, ktore mozna okresli¢ jako nie do
wytrzymania (ang. unbearable pain and suffering) (ryc. 3).



Ryc. 3. Jeden z argumentéw przeciwko zabijaniu noworodkow z rozszczepem kregostupa i za odrzuceniem
protokotu z Groningen’.
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Uporczywa terapia

Uporczywa terapia jest to stosowanie procedur medycznych w celu podtrzymywania
funkcji zyciowych nieuleczalnie chorego, ktére przedluza jego umieranie, wiazac si¢ z
nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godnoSci pacjenta. Uporczywa terapia nie
obejmuje podstawowych zabiegow pielegnacyjnych, tagodzenia bolu i innych objawdéw oraz
karmienia i nawadniania, o ile stuza dobru pacjenta”.

Wigkszo$¢ zgonow z powodu wad letalnych u dzieci (>90%) ma miejsce w szpitalu
(tabela 2). Sugeruje to, ze dzieci z wadami letalnymi przed S$miercia poddawane sa
intensywnej terapii, zabiegom chirurgicznym i resuscytacji. Postgpowanie takie moze by¢
okreslone jako uporczywa terapia, ktora narusza godno$é dziecka’.

Tabela 2. Miejsce zgonu z powodu wad rozwojowych wrodzonych, znieksztalcen i aberracji chromosomowych
(Q00-Q99). Polska 2006. Dane GUS

. Zgony w innym
Zgony w szpitalu Zgony w domu oo
Grupa wiekowa Y : Y miejscu
liczba % liczba % liczba %
Dzieci (wiek 0-17) 778 93 43 5 14 2
Cata populacja 870 88 87 9 28 3

Goc 1 wsp. (z osrodka w Katowicach) opublikowali wyniki intensywnej terapii stosowanej u
20 noworodkow, ktore urodzity si¢ z letalnym zespotem Edwardsa (trisomia 18)*. Tylko w 8




przypadkach diagnoza byla ustalona prenatalnie. W 16 przypadkach wykonano cigcie
cesarskie. Czternascie noworodkow bylo reanimowanych po porodzie. U 9 przeprowadzono
operacje chirurgiczne. Czternascie noworodkéw zmarto na oddziale intensywnej terapii przed
ukonczeniem pierwszego miesiaca zycia (Srednie przezycie — 20 dni); autorzy nie podaja, czy
byly to te same dzieci, ktére reanimowano po porodzie. Szescioro dzieci zostato wypisanych
z oddziatu intensywnej terapii (Srednio po 66 dniach); ich dalsze losy nie sa znane. Wnioski
autorow sa nastepujace: (1) brak diagnozy prenatalnej powoduje niepotrzebne cigcie
cesarskie; (2) niezaleznie od agresywnego leczenia wigkszo$¢ noworodkow umiera; (3)
szybkie oznaczenie kariotypu (FISH) pozwala unikna¢ zabiegdw inwazyjnych i
chirurgicznych.

W  Polsce brak jest przepisow prawnych,
chroniacych dzieci z wadami letalnymi przed
uporczywa terapia, ktore pozwalatyby rodzicom na
rezygnacj¢ z proponowanego leczenia i wypisanie
dziecka ze szpitala do domu, w sytuacjach, gdy
lekarze chca stosowac resuscytacje, intensywna
terapi¢ 1 zabiegi chirurgiczne. Ewentualne
odstapienie od leczenia w szpitalu na rzecz
domowej opieki paliatywnej okreslane jest przez
niektorych lekarzy jako ,,eutanazja”. Zdarzaja sig
przypadki wystgpowania lekarzy do sadu o
zawieszenie  praw  rodzicielskich w  celu
prowadzenia UporczyWEj terapii wbrew woli Ryc. 4. Noworodek leczony na oddziale
rodzicow lub wymuszania zgody rodzicéw na intensywnej terapii.
leczenie dziecka grozba odebrania praw

rodzicielskich.

Zdaniem Szer0czyr’1skiej11, ,hie ulega watpliwosci, ze brak szczegdtowej regulacji ustawowe;j
dotyczacej dopuszczalnego i niedopuszczalnego postgpowania wobec chorych terminalnie nie
stuzy ani respektowaniu woli pacjenta, ani bezpieczenstwu praktyki lekarskie;j.
Niehumanitarne bowiem wydaje si¢ przyjgcie za kodeksem karnym, Zze wszelkie zachowanie
skracajace zycie jest zakazane.” Wedlug polskiego kodeksu karnego czyn zabroniony (np.
tzw. przestgpstwo zabojstwa eutanatycznego — art. 150 § 1 kk™) moze zostaé popetniony
zaroOwno przez dziatanie, jak 1 przez zaniechanie, czyli nie podjecie dzialania, ktore w danej
sytuacji byto nakazane przez prawo. Za taki prawny nakaz dzialania mozna uzna¢ art. 30
ustawy o zawodzie lekarza, ktory mowi, ze ,,lekarz ma obowiazek udziela¢ pomocy lekarskiej
w kazdym przypadku, gdy zwtoka w jej udzieleniu mogtaby spowodowac¢ niebezpieczenstwo
utraty zycia, cigzkiego uszkodzenia ciata lub cigzkiego rozstroju zdrowia”. Zdaniem
Szeroczynskiej odnosi si¢ to rdwniez do przypadku nie podjecia akcji medycznej wobec
chorego w stanie terminalnym. W ten sposob 150 § 1 kk koliduje z art. 31 kodeksu etyki
lekarskiej, ktory mowi, ze ,,w stanach terminalnych lekarz nie ma obowiazku podejmowania i
prowadzenia reanimaciji lub uporczywej terapii i stosowania $rodkéw nadzwyczajnych™*2,
Wobec powyzszego wydaje si¢ stuszne postulowanie nowelizacji polskiego prawa, w celu
uzyskania zgodno$ci z ta wlasnie zasada etyki lekarskiej.

Ustawa o zawodzie lekarza w zasadzie umozliwia lekarzom przeprowadzanie
eksperymentéw leczniczych na dzieciach wbrew woli rodzicow: ,,Art. 25 ust. 1-6: W
przypadku, gdy przedstawiciel ustawowy odmawia zgody na udzial chorego w eksperymencie
leczniczym, mozna zwroci¢ si¢ do sadu opiekunczego, wlasciwego ze wzgledu na siedzibe
podmiotu przeprowadzajacego eksperyment, o wyrazenie zgody. Art. 25 ust. 1-8: W



przypadkach nie cierpiacych zwtoki 1 ze wzgledu na bezposrednie zagrozenie zycia,
uzyskanie zgody, o ktorej mowa w ust. 1-6, nie jest konieczne. Art. 34: Lekarz moze wykonac
zabieg operacyjny albo =zastosowa¢ metod¢ leczenia lub diagnostyki stwarzajaca
podwyzszone ryzyko dla pacjenta (...) bez zgody przedstawiciela ustawowego pacjenta badz
zgody wlasciwego sadu opiekunczego, gdy zwloka spowodowana postgpowaniem w Sprawie
uzyskania zgody grozitaby pacjentowi niebezpieczenstwem utraty zycia, cigzkiego
uszkodzenia ciala lub cigzkiego rozstroju zdrowia.”*,

Wichrowski®® przeprowadzit analiz¢ stanowisk reprezentowanych we wspotczesnej
medycynie wobec autonomii pacjentow, wyrdzniajac dwie orientacje: paternalizm (oparty o
szacunek dla obiektywnego dobra pacjenta) oraz libertarianizm, tzn. antypaternalizm (oparty
o szacunek dla subiektywnej woli pacjenta). Medyczny paternalizm utrzymuje, iz sam lekarz
wie najlepiej, co jest dobrem pacjenta. Prowadzacemu terapi¢ wolno zatajaé i znieksztatcaé
informacje wtedy, gdy zabiegi sluza obiektywnemu dobru leczonego. W ten sposob
rozumiany ,,przywilej terapeutyczny” jest nieodzownym sposobem dzialania i powinien by¢
wykorzystywany w kazdym watpliwym przypadku. Stanowisko przeciwne — libertarianizm,
czyli antypaternalizm — opiera si¢ na bezwzglgdnym szacunku dla $wiadomie wyrazonej woli
pacjenta. Autonomi¢ osoby wolno ograniczy¢ wylacznie wtedy, kiedy stanowi ona zagrozenie
dla innych.

Etyka katolicka, ktora opiera si¢ na fundamencie prawa naturalnego, przyznaje
pacjentowi prawo do podejmowania §wiadomych decyzji, ktore lekarz powinien przyjmowac
z szacunkiem. W Karcie Pracownikow Stuzby Zdrowia czytamy: ,,Pacjent nie jest anonimowa
jednostka, na ktorej stosuje si¢ wiedze medyczna, ale odpowiedzialna osoba, ktéra powinna
by¢ wezwana, by stata si¢ wspotuczestnikiem poprawy swojego zdrowia 1 osiagnigcia
uzdrowienia. Powinna mie¢ zapewniona mozliwo$¢ osobistego wyboru i nie powinna by¢
zdana na decyzje i wybory innych. (..) Pacjent powinien by¢ poinformowany o
eksperymentowaniu, o jego celu i ewentualnych niebezpieczenstwach w taki sposéb, by mogt
wyrazi¢ zgode lub jej odmoéwi¢ w pelnej Swiadomosci 1 wolnosci. Lekarz rzeczywiscie ma
nad pacjentem tylko t¢ wladzg i te prawa, jakie sam pacjent mu przyznaje. (...) Gdy zagraza
smier¢, ktoérej] w zaden sposob nie da si¢ uniknaé przez zastosowanie dostgpnych srodkow,
wolno w sumieniu podja¢ zamiar nie korzystania z leczenia, ktore moze przynies¢ tylko
niepewne i bolesne przedluzanie zycia, nie przerywajac jednak zwyczajnej opieki, jaka w
podobnych przypadkach nalezy si¢ choremu. Nie stanowi to powodu, dla ktorego lekarz
mogiby odczuwa¢ niepokdj, jakoby odmoéwit pomocy komus$ znajdujacemu si¢ w
niebezpieczenstwie. (...) W przypadku lekarza i jego wspolpracownikow nie chodzi o
decydowanie o zyciu lub $mierci jednostki. Chodzi po prostu o bycie lekarzem, czyli o
poszukiwanie oraz decydowanie zgodnie z wiedza i sumieniem, o zabiegu szanujacym zycie i
smier¢ powierzonego mu chorego. Ta odpowiedzialno$¢ nie wymaga zawsze 1 w kazdym
przypadku odwotania si¢ do kazdego srodka. Moze takze wymagac¢ rezygnacji ze srodkoéw, ze
wzgledu na pogodne i1 spokojne zaakceptowanie $mierci $ci§le zwiazanej z zyciem. Moze
takze oznacza¢ szacunek dla woli chorego, ktory odrzucitby zastosowanie takich $rodkow.”*.

Rekomendacja RE 1418 o ochronie praw czlowieka 1 godno$ci oséb terminalnie
chorych i umierajacych z 25 czerwca 1999 roku zawiera nastgpujace zalecenia:

1. Absolutny zakaz eutanazji czynnej, tak dobrowolnej, jak i niedobrowolnej (art. 9c).

2. Wola chorego odnosnie do jego dalszego leczenia lub przeciwnie — niewszczynania albo
zaniechania terapii — powinna by¢ respektowana, takze jesli zostala wyrazona we
wczesniejszym oswiadczeniu lub jest prezentowana przez wyznaczonego przez pacjenta
pelnomocnika do spraw zdrowia (art. 9b).

3. W sytuacjach gdy wola pacjenta nie jest znana, nalezy wystrzega¢ si¢ stosowania
uporczywej terapii przedtuzajacej jedynie proces umierania, jesli nie przynosi to choremu
zadnej korzysci (art. 9b-vi).



4. Kazdemu choremu nalezy zapewni¢ dostgp do leczenia paliatywnego o wysokim
standardzie, a przede wszystkim skutecznego leczenia przeciwbdlowego, nawet jesli grozi
ono skutkiem ubocznym w postaci skrocenia zycia (art. 9a).

Psychologia paternalizmu

Problem paternalizmu 1 jatrogennych skutkéw tej postawy w polskiej pediatrii
niewatpliwie istnieje. Zrozumienie postgpowania reprezentujacych te orientacje lekarzy oraz
rodzicow nieuleczalnie chorych dzieci nie jest jednak mozliwe bez analizy psychologicznej.

Analiz¢ taka przeprowadzit Bild: ,,Nieuchronna $mierc
dziecka, dla rodzicobw | rodziny poprzedzana jest
dos$wiadczeniem uczucia katastrofy, a wszystkie katastrofy
wywoltujg strach, bdl i rozgoryczenie z powodu bycia ofiarg
sytuacji, ktorej nikt nie oczekiwat, ani nie chciat. Zaréwno w
rodzicach jak i personelu medycznym leczacym dziecko
rodza sie uczucia zalu i winy sprawiajgce, ze mysSlg oni, iz
uczynili co$ ztego. Dodwiadczajg oni jednoczes$nie, ze
wszystko, co mozliwe musi by¢ zrobione, winien by¢ podjety
kazdy wysitek, by uratowaC dziecko, pomimo wiedzy, Ze
choroba jest nieodwracalna. Zamiast obrony interesu
dziecka, zaczyna sie prywatna wojna, Slepy bunt w obliczu
Smierci.

Ryc. 5. Rubén Bild

Rodzice zaczynajg doswiadczac silnego uczucia rozgoryczenia wobec swojego dziecka
majgc SwiadomoS$c, Ze ich osobiste plany, ktére mysleli, ze zrealizujg poprzez swych
potomkow, zostajg utracone. Poczucie winy rodzi przemoc, ktora pojawiajgc sie pomiedzy
cztonkami rodziny, bardzo czesto jest skierowana tez przeciwko samemu dziecku.

Wsréd personelu medycznego odczucie winy przejawia sie w poczuciu porazki —
walka zostata przegrana, a nieuleczalna choroba dziecka zmusza nas do konfrontacji z
naszg wifasng wrazliwosciq i wrazliwo$ciq naszych wiasnych dzieci. Zmusza nas to do
uswiadomienia sobie, ze w kazdym momencie my lub nasze dzieci takze mogg zachorowac i
umrzec¢. Uczucia dziecka czy rodziny nie sg juz brane pod uwage, gdyz straciliSmy juz z oczu
gtowny cel: opiekowania sie i towarzyszenia dziecku w koricowym stadium jego choroby. Ten
gtowny cel zastepowany jest absurdalnymi dziataniami jatrogennymi, ktore podsycajg
kuriozalng frustracje personelu oraz niepotrzebne cierpienie pacjenta i rodziny. Brak jest
wytchnienia w tej szalonej walce, w ktorej lekarz nie zawaha sie uzy¢ stowa ‘perswazja’,
kiedy zechce uczyni¢ rodzine swym sojusznikiem, gdy w rzeczywistosci stowo to maskuje
najokrutniejszg manipulacje uczuciami rodziny, ktora wkrotce straci dziecko. Dziatania
podejmowane w tej walce, nawet gdy dowody naukowe wskazujg, Ze choroba jest
nieuleczalna, stajg sie okrutne, a w kazdym z zaangazowanych dorostych zaczynaja budzic¢
sie podswiadome popedy. Zazwyczaj nie jestesmy Swiadomi tych uczuc¢ i w skomplikowanej
strukturze psychicznej brak SwiadomosSci wprowadza mechanizmy przejawiajgce sie w
pragnieniu kontynuacji dziatania; w rzeczywistos$ci okazujg sie one dla umierajgcego dziecka
inwazyjne, niepokojgce i szkodliwe. Stanowi to mechanizm obronny zespotu medycznego,
redukujacy za kazdg cene wtasne cierpienie, wywotane blisko$cig procesu umierania i sama
Smiercig, szczegolnie gdy nie dysponujq oni wiedzg w zakresie sposobow i technik radzenia
sobie z takg sytuacjq.

Co sie wowczas dzieje? Zarbwno rodzina jak i zespét medyczny gorgczkowo
poszukujq jakiegokolwiek Srodka zaradczego: rodzice szukajg specjalistow moggcych
uratowac¢ ich dziecko, podczas gdy lekarze przeciwstawiajgc sie faktom, wzmacniajg
mechanizm zaprzeczenia prowadzacy do przedstawiania iluzji wyleczenia, kiedy to
wyleczenie nie jest mozliwe. Dlatego tez, nie zawahajg sie wprowadzi¢ leczenia
eksperymentalnego, pomimo tego, ze moze ono mie¢ powazne skutki uboczne dla



umierajgcego pacjenta. Proponujg okaleczajgce zabiegi chirurgiczne, bynajmniej nie ratujgce
dziecka, lecz przedtuzajgce jego cierpienia, czesto na kolejne miesigce. Interwencje te
Sprawiajg dziecku jedynie wiekszy bél i cierpienie, zwiekszajg jego osamotnienie i izolacje,
pozbawiajgc je w konsekwencji przezycia swoich ostatnich dni z godnoScig i z uczuciem
towarzyszenia mu w tej podrézy. PowyZzszego scenariusza nie mozna hazwac inaczej niz
maltretowaniem. Porozumiewanie sie z rodzing staje sie coraz bardziej skomplikowane.
Wymijajacy sposéb wyrazania sie, ukryta obecnos¢ ktamstwa i fatszu, chociaz intencjg moze
by¢ ztagodzenie sytuacji, powoduje jedynie zamet, nieufno$¢ i jeszcze wiekszy bol. Lekarz-
pediatra, ktérego dobrych intencji i uczu¢ nie kwestionujemy, ale ktérego specjalistyczne
przeszkolenie radzenia sobie w takich sytuacjach jest watpliwe, zwrdci sie w strone
osobistych poszukiwan ukierunkowanych na niemozliwe do osiggniecia wyleczenie.
Powinnismy pamieta¢ zdanie spopularyzowane przez Bérarda i Gublera przeszto sto lat
temu: ‘Prawdziwym zadaniem lekarza jest czasami wyleczy¢, czesto przynie$¢ ulge, i
zawsze pocieszy¢’. Pocieszenie wyraza sie w sposobie towarzyszenia dziecku, ktore ma
umrze¢ — w tym jak stoi sie przy jego boku.

W oficjalnym dokumencie Stolicy Apostolskiej z lipca 1981 r., Jan Pawet Il powiedziat,
w Scistym nawigzaniu do pewnych kwestii etycznych zwigqzanych z pacjentami ciezko
chorymi i umierajgcymi: ‘Zycie na ziemi jest darem fundamentalnym, lecz nie absolutnym.
Zatem, granica naszego obowigzku podtrzymywania Zycia danej osoby powinna stanowic¢
kwestie rozpatrywang indywidualnie. Etyczne kryterium decyzyjne indywidualizacji takiej
granicy opiera sie na rozroznieniu pomiedzy Srodkami proporcjonalnymi, ktorych nigdy nie
mozna pacjentowi odmoéwic, aby nie antycypowac¢ badz powodowaé smierci, a Srodkami
nieproporcjonalnymi, ktorych ze stusznych wzgledéw mozna sie wyrzec, by nie pograzac sie
w uporczywej terapii’. Jednak, aby zaakceptowaC zaprzestanie terapii, wiedziec, kiedy
powiedzie¢ stop, wymagany jest pewien poziom $wiadomosci, ktérego zespotom
medycznym brakuje. Bez zrozumienia i uswiadomienia sobie, co dzieje sie z uczuciami
cztowieka, nie jest mozliwa proba przeksztafcenia dziatann inwazyjnych w towarzyszenie
umierajgcemu. Zespot medyczny zaprzeczajgc faktom, nieumysinie podejmuje jatrogenne
inferwencje. Takie podejscie podsyca up6r zespotu medycznego i ostabia jego zdolnos$¢
podjecia decyzji o zaprzestaniu terapii. Ten zawodowy upér, stanowi forme ztego traktowania
— naduzycie w stosunku do dziecka i jego prawa do przezycia ostatniego etapu swego Zycia
w spokoju.

Chciatbym jednak stanowczo stwierdzi¢, iz nie wszyscy cztonkowie zespotow
medycznych dopuszczajq sie znecania (ang. abuse) nad dzie¢mi. Aby doszto do znecania
lub ztego traktowania muszg zaistnie¢ warunkujgce je elementy osobowosci cztonkow
zespotu medycznego jak i odpowiedni profil osobowo$ci pacjenta i jego rodziny. Odnosze sie
tu do profesjonalistéw o niskiej samoocenie, cierpigcych na depresje lub majgcych sktonnosé
do depresji, neurotykow, cierpigcych na stany lekowe, alkoholikdw oraz posiadajgcych
impulsywny charakter i niskq tolerancje stresu. Ludzi tych cechuje staba percepcja i
zrozumienie uczuciowych potrzeb dzieci, a takze gteboki brak wiedzy o funkcjonowaniu
psychiki dziecka w zaleznosSci od jego wieku i roznych etapow rozwoju. Z drugiej strony,
znecanie zdarza sie w rodzinach mtodych rodzicéw, dysponujgcych niewielkimi $rodkami
pienieznymi i nieodpowiednimi warunkami zyciowymi, dotknietych bezrobociem. Czynnikami
determinujgcymi znecanie bgdz zte traktowanie po stronie dziecka sg: wystgpienie
przedtuzajgcej sie badz nieuleczalnej choroby, nadpobudliwos¢ ruchowa, sytuacje, w ktorych
kontrola nad symptomami jest frudna do opanowania, i ogolnie, fakt bycia dzieckiem
niechcianym.

Mechanizmem wyzwalajagcym podswiadomg agresje w cztonkach zespotow
medycznych jest zasadniczo poczucie porazki. Drugim czynnikiem jest brak wiedzy, o tym
Jak sobie radzi¢ w sytuacjach, gdy terminalna faza choroby staje sie faktem, szczegodlnie gdy
zasady etyczne znane cztonkom zespotow nie zostaty zintegrowane z ich osobowoscig;
dlatego tez nie sq wéwczas stosowane — istniejg one jedynie jako teoretyczne twierdzenia, o
ktérych fatwo zapomniec’.””.



Goémez Garcia uzupelnia koncepcje Bilda, ktadac nacisk na potrzebg rozwijania
samoswiadomosci (ang. self-awareness): ,,Posiadajac §wiadomos$¢, nawiazujemy kontakt z
pacjentem poprzez zrozumienie samych siebie, z zaangazowaniem czynnika duchowego.
Poznanie naszej wlasnej duszy, zycia wewngtrznego i1 Prawdziwego Ja daje nam
bezpieczenstwo zrozumienia granicy pomig¢dzy nami, a pacjentem. Doskonale wiemy, gdzie
koncza si¢ nasze przekonania i wyobrazenia, a gdzie zaczynaja si¢ przekonania i wyobrazenia
pacjenta i jego rodziny. Nie musimy rozmawia¢ o duchowosci; musimy by¢ gotowi dzieli¢
momenty duchowe z naszymi pacjentami. Efektywno$¢ kazdego z cztonkow zespotu
pediatrycznej opieki paliatywnej determinowana jest przez $wiadomo$¢, wiedzg naukowa,
umiej¢tnosci techniczne 1 poczucie odpowiedzialnosci za pacjenta 1 jego rodzing. Nie mozna
lekcewazy¢ zadnego z tych aspektow. Gleboko wierzg, Zze aby poprawi¢ jakos$¢ opieki na
umierajacym dzieckiem i jego rodzing musimy ciagle pracowac nad §wiadomoscia. W kazde;j
formie szkolenia §wiadomo$¢ powinna odgrywa¢ wazna role.”.

Prawo do zycia i $mierci

Koncepcje praw dziecka stworzyl Janusz Korczak (Henryk Goldszmit), pediatra i
tworca 1;mtyautorytarnego systemu wychowawczego, respektujacego potrzeby i dazenia
dziecka™.

Korczak postuluje cztery zasadnicze prawa dziecka:

1. prawo dziecka do $mierci (,,Goraca, rozumna,
zrownowazona mito$¢ matki musi da¢ mu prawo
do przedwczesnej $§mieci.”);

2. prawo dziecka do dnia dzisiejszego (,,W obawie,
by $mier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy
dziecko zyciu; nie chcac by umarlo, nie
pozwalamy zy¢.”);

3. prawo dziecka, by bylo tym, czym jest
(,,Powiadasz: ‘Moje dziecko’. Nie, nawet w ciagu
miesigcy cigzy ani w godzinach porodu dziecko
nie jest twoje.”);

4. prawo dziecka do wypowiadania swych mysli,
czynnego udziatu w naszych o nim rozwazaniach 1

wyrokach.

Ryc. 7. Janusz Korczak
(Henryk Goldszmit)

Prawa do Zycia nie mozna rozpatrywa¢ w oderwaniu od prawa do $mierci. Ten pozorny
paradoks dla do$wiadczonego pediatry jest catkowicie spdjna oczywistoscia, wynikajaca z
charakteru decyzji, ktore musi podejmowaé w przypadkach nieuleczalnych chor6b u dzieci.
Uznanie prawa do zycia i $mierci powinno wynika¢ z akceptacji natury — jej praw, w tym
réwniez bledow (np. genetycznych). Do zjawisk naturalnych zaliczamy wystgpowanie
nieuleczalnych schorzen w okresie pre- i postnatalnym, jak réwniez fakt, ze ok. potowa
zgonow dzieci ma miejsce w pierwszym roku zycia. To wlasnie kwestionowanie naturalnego
charakteru wystepowania nieuleczalnych schorzen u plodéw i noworodkow, a wihasciwie
niezgoda na ich naturalny przebieg, prowadzi z jednej strony do eugenicznej aborcji lub
eugenicznego dzieciobdjstwa (protokot z Groningen), a z drugiej — do uporczywej terapii.
Uprawianie medycyny — w uznaniu jedynie prawa do zycia i réwnoczesnym
sprzeciwie wobec $mierci — ogranicza ja do dziatan majacych na celu wydtuzanie zycia. To
jednostronne podejscie — przez kwestionowanie prawa do $mierci — moze prowadzi¢ do



paternalizmu, dziatan jatrogennych, eksperymentow medycznych i uporczywej terapii. W
perinatologii wyraza si¢ ono W sprzecznosci, polegajacej na odmodwienia prawa do
niepodejmowania leczenia przedtuzajacego zycie u dzieci, ktére wcze$niej mozna byto
poddac¢ legalnej aborcji, jezeli ,,badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazuja na
duze prawdopodobienstwo cigzkiego nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajacej jego zyciu™.

Royal College of Paediatrics and Child Health (brytyjskie towarzystwo pediatryczne)
wsrod sytuacji klinicznych, gdy dopuszczalne jest wycofanie lub zaniechanie terapii
podtrzymujacej zycie, wymienia m.in. tzw. Sytuacje¢ ,.bez szans” (ang. the ,,no chance”
situation). Leczenie wowczas jedynie opdznia $mierc, nie podnosi jakosci zycia pacjenta ani
nie zwigksza jego mozliwos$ci. Niepotrzebnie przedtuzane leczenie w tych warunkach staje si¢
daremne, uciazliwe i1 sprzeczne z najlepszym interesem pacjenta. Dlatego lekarz nie ma
prawnego obowiazku aby je prowadzi¢c. Co wigcej, jeSli taka daremna terapia jest
kontynuowana $wiadomie, moze stanowi¢ pogwalcenie lub ,nieludzkie i ponizajace
traktowanie” w rozumieniu Europejskiej Konwencji o Ochronie Praw Cztowieka i
Podstawowych Wolnosci (Artykut 3: ,,Nikt nie moze by¢ poddany torturom ani nieludzkiemu
lub ponizajacemu traktowaniu albo karaniu.”)zo.

W etyce katolickiej znajdujemy wazne stwierdzenie (przytoczone powyzej przez
Bilda): ,,Zycie ziemskie jest dobrem podstawowym, ale nie absolutnym. Z tego powodu
nalezy okresli¢ granice obowiazku podtrzymywania zycia ludzkiego. Rozrdznienie migdzy
srodkami ‘proporcjonalnymi’, ktérych nigdy nie mozna odrzuci¢, by nie uprzedzaé i
powodowa¢ $mierci, a §rodkami ‘nieproporcjonalnymi’, ktére mozna i, aby nie wpadaé w
uporczywos¢ terapeutyczng, powinno si¢ odrzucié, jest decydujacym kryterium etycznym w
okresleniu tych granic.”*. Uporczywos¢ terapeutyczna, ktora — zdaniem papieza Jana Pawta
Il — polega na stosowaniu Srodkow szczegdlnie wyniszczajacych i uciazliwych dla chorego,
skazujac go na sztucznie przedtuzang agonig, jest sprzeczna z godno$cia umierajacego i
zadaniem moralnym przyjgcia $§mierci oraz pozwolenia na jej naturalny przebieg.

Podobnie ujmuje ten problem Komitet Ekspertow Swiatowej Organizacji Zdrowia,
formutujac tzw. zasade wzglednosci: ,.Zycie nie jest absolutnym dobrem, za$§ $mier¢
absolutnym zlem. Nadchodzi taki moment — w r6znym czasie dla roznych pacjentow — gdy
oparte na technice dazenie do podtrzymywania zycia wchodzi w konflikt z wyzszymi
warto$ciami osobowymi cztowieka. W takich okoliczno$ciach powinno ono ustapi¢ miejsca
innym formom opieki.” Zasada wzglednosci zostaje uzupelniona zasada proporcji, ktora
moéwi, ze ,,podtrzymujace zycie postgpowanie jest przeciwwskazane, gdy powoduje cierpienie
przewyzszajace plynace z niego korzysci. Dogmatyczne przyjmowanie zasady swigtosci zycia
moze wynika¢ z niewtasciwej oceny mozliwosci medycyny oraz fizycznych i moralnych sit
pacjenta. Medycyna osiaga swoje granice, gdy wszystkim co moze zaoferowaé, jest jedynie
podtrzymywanie funkcji organizmu, odbierane przez pacjenta bardziej jako przedluzanie
umierania niz poprawa jakosci zycia. Jest wigc uzasadnione, z punktu widzenia etyki,
zaprzestanie dziatan podtrzymujacych zycie, gdy powoduja one dolegliwosci lub cierpienia
nieporownywalnie wigksze w stosunku do osiagalnych korzys’ci.”zz.

Jednym z przejawOw uporczywej terapii, naruszajacej godno$¢ pacjenta, jest
stosowanie resuscytacji zaktocajacej naturalny proces umierania. Ochrona dziecka przed tego
typu postgpowaniem (niestety rutynowym w warunkach szpitalnych) jest mozliwa przez
wprowadzenie tzw. protokétu DNR (ang. do not resuscitate) w formie wczesniejszego zapisu
w dokumentacji medycznej o powstrzymaniu si¢ od resuscytacji. Decyzja o zaprzestaniu
reanimacji nalezy do lekarza i jest zwiazana z ocena szans leczniczychzg.

Rzecznik Praw Obywatelskich postuluje, aby $miertelnie chore dzieci byly chronione
przed bolem, cierpieniem oraz zbednymi zabiegami leczniczymi i badaniami; przystuguje im
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aktywna 1 cato$ciowa opieka hospicjum domowego, zapewniajaca adekwatne do potrzeb
leczenie paliatywne nakierowane na poprawe jakosci zycia®.

Opieka paliatywna

Pediatryczna domowa opieka paliatywna polega na zapewnieniu, w miejscu
zamieszkania pacjenta, czynnej i cato$ciowej opieki dzieciom z chorobami nieuleczalnymi,
obarczonymi wysokim ryzykiem przedwczesnej $mierci. Ma na celu ochrong¢ godnosci
dziecka, poprawe jakosci jego zycia oraz ochrong przed uporczywa terapia i dziataniami
jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i
duchowe®.

Nawiazujac do powyzszej definicji, proponuj¢ nastgpujaca definicj¢ perinatalnej
opieki paliatywnej (POP). POP polega na zapewnieniu wszechstronnego wsparcia rodzicom
ptodow i noworodkéw z wadami letalnymi oraz opieki noworodkom z tymi wadami,
nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrong przed uporczywa terapia. Obejmuje leczenie
objawowe u dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe, a takze wsparcie w
zatobie dla rodzicow. Opieka nad dzieckiem moze by¢ prowadzona na oddziale neonatologii
lub w domu przez rodzicoOw 1 hospicjum, jezeli dziecko przezyje pordd i zostanie wypisane ze
szpitala.

Polska jest unikalnym krajem w Europie, nie tylko z
powodu najwyzszego odsetka WRWZAC u noworodkow
I najnizszej liczby eugenicznych aborcji, ale réwniez
dlatego, ze posiada najlepiej rozwinigta sie¢ hospicjow
domowych dla dzieci, ktora w 2007 roku obejmowata
90% populacji kraju. Badania autora przeprowadzone
wsrod polskich hospicjow, zajmujacych si¢ domowa
opieka paliatywna nad dzie¢mi, wykazaly, ze ok. 20%
leczonych pacjentéw stanowia dzieci z WRWZAC (tabela
3). Np. w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci (WHD),
ktére zajmuje si¢ domowa opieka paliatywna, w latach
1994-2007 leczono 365 pacjentow; w grupie tej byto 74
(20%) dzieci z WRWZAC.

Ryc. 8. Dziecko z zespotem Edwardsa
(trisomia 18) leczone przez WHD w
domu.

Tabela 3. Dzieci (wiek 0-17) leczone w hospicjach domowych w Polsce w latach 2005-2007 wg gtownych grup
26
rozpoznan .

Rozpoznanie ICD-10 2005 . 2006 r. 2007 r.
Nowotwory C11-D34 100 (22%) | 134 (23%) | 122 (20%)
Choroby metaboliczne E71-E88 38 (8%) 62 (11%) 60 (10%)
Choroby uktadu nerwowego G05-G98 185 (42%) | 217 (38%) | 239 (39%)
Stany rozpoczynajace si¢ w okresie okotoporodowym P21-P91 16 (4%) 15 (3%) 25 (4%)
Wady r_ozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i Q00-Q99 83 (19%) 110 (20%) | 116 (19%)
aberracje chromosomowe
Inne 20 (5%) 30 (5%) 49 (8%)
Razem 442 568 611

Obecnie liczba dzieci z WRWZAC kierowana przez neonatologéw i pediatréw do hospicjow
domowych jest stosunkowo niewielka. Mozna jednak przewidywac, ze bedzie ona stopniowo
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wzrasta¢, w miar¢ rozwoju wsgé%pracy miedzy diagnostyka prenatalna i neonatologia a
hospicjami domowymi dla dzieci?’.

Dzigki diagnostyce prenatalnej rodzice powinni mie¢ mozliwo$¢ podejmowania
decyzji dotyczacych urodzenia dziecka albo eugenicznej aborcji w oparciu o mozliwie szeroki
dostep do konsultantow, szczeg6lnie chirurgéw dziecigcych. Z tego powodu wyniki leczenia
chirurgicznego wad wrodzonych w poszczeg6lnych osrodkach, gdy istnieje ryzyko zgonu (np.
przepukliny przeponowej, ztozonych wad serca), powinny by¢ oficjalnie podawane do
wiadomosci publicznej, np. w Internecie; niestety wyniki te nie sa ogdlnie dostepne.

Decyzja rodzicow pro-life, w przypadku wady letalnej ptodu, nie powinna by¢ jednak
interpretowana przez lekarzy jako ich automatyczna zgoda na resuscytacjg, intensywna
terapi¢ oraz leczenie chirurgiczne noworodka. Po ustaleniu diagnozy prenatalnej letalnej
wady, wskazana jest konsultacja specjalisty w dziedzinie pediatrycznej opieki paliatywnej i
ewentualne umozliwienie rodzicom kontaktu z rodzina innego dziecka z podobnym
schorzeniem, bedacego pacjentem hospicjum domowego. W przypadkach wyboru przez
rodzicow opieki paliatywnej nalezy unika¢ stosowania cigcia cesarskiego oraz resuscytacji
noworodka. W tym celu konieczne jest wcze$niejsze dokonanie odpowiedniego wpisu w
dokumentacji medycznej. Jezeli dziecko przezyje okres okotoporodowy, moze zostaé
wypisane do domu pod opieke hospicjum. Ten sposdb postgpowania moze by¢ korzystny dla
wielu rodzin, ktore z powodow s$wiatopogladowych odrzucaja zaro6wno aborcje jak i
uporczywa terapig.

Opisany powyzej model postepowania jest z powodzeniem realizowany od kilku lat w
Warszawie, gdzie istnieje pierwszy w Europie osrodek integrujacy diagnostyke¢ prenatalng z
opicka paliatywna?®. W grupie 95 plodéw, u ktérych rozpoznano wady letalne, ciaza
zakonczyla si¢ w nastgpujacy sposOb: zgon wewnatrzmaciczny — 20 (21%), aborcja
eugeniczna — 33 (35%), urodzenia zywe — 42 (44%). Wsrod 42 dzieci zywo urodzonych: 30
zmarto po porodzie w szpitalu (tylko jedno z nich na Zadanie rodzicoéw bylo poddane
uporczywej terapii), a 12 zostato skierowanych do WHD?°.

W USA istnieje ruch hospicjow prenatalnych (ang. perinatal hospice programs)®.
Zostal on zapoczatkowany przez Amy Kuebelbeck, ktora wydata ksiazke opisujaca historie
jej dziecka z wrodzona wada serca, zdiagnozowanego prenatalnie i zmartego po porodzie bez
interwencji medycznych®,

Ryc. 9. Amy Kuebelbeck i jej ksiazka ,,Waiting with Gabriel”.

a story
of cherishing
a baby’s brief life

12



Podsumowanie

Polska powinna wypracowa¢ i wprowadzi¢ nowe podejscie w diagnozowaniu i
leczeniu dzieci z wadami letalnymi, ktore przezyja okres okoloporodowy, oraz z innymi
wadami, ktoére, pomimo zastosowanego leczenia chirurgicznego, powoduja cigzkie
inwalidztwo (ta druga grupa jest trudna do oszacowania liczbowego). Domowa opieka
paliatywna powinna by¢ wzigta pod uwagg jako efektywna i tansza od szpitalnej alternatywa
leczenia.

Dla potrzeb rozwazan etycznych, podejmowania decyzji klinicznych i prawnych oraz
informowania pacjentow wazne jest dokonanie wyraznych rozrdznien migdzy:

1. leczeniem przedluzajacym zycie, gdy istnieje realna szansa wyleczenia lub remisji;

2. leczeniem przedtuzajacym zycie, gdy szansa na wyleczenie lub remisj¢ jest znikoma
(uporczywa terapia, eksperyment leczniczy);

3. odstapieniem od leczenia przedtuzajacego zycie na rzecz opieki paliatywnej, gdy szansa
na wyleczenie lub remisj¢ jest znikoma (rezygnacja ze S$rodkéw nadzwyczajnych,
zapewnienie srodkow zwyczajnych, tagodzenie cierpienia, poprawa jakoS$ci zycia);

4. eutanazja (dziatanie z intencja zabicia motywowane wspoétczuciem, rezygnacja ze
srodkow zwyczajnych).

Polskie prawo wymaga nowelizacji w celu ochrony nieuleczalnie chorych przed
uporczywa terapia narzucang im przez lekarzy. Polski system prawny powinien umozliwic¢
rodzicom nieuleczalnie chorych dzieci swobodny wybdr migdzy ww. mozliwosciami 2 1 3,
gdy szansa na wyleczenie lub remisj¢ jest znikoma. Lekarze powinni ograniczy¢ si¢ do
okreslenia tych szans i uczciwego przedstawienia informacji rodzicom; nie powinni natomiast
wywiera¢ presji na rodzicow lub sad w celu uzyskania zgody na uporczywa terapig i
eksperymenty lecznicze. W szpitalach pediatrycznych powinny funkcjonowac komitety etyki
klinicznej, ktére pomagatyby rodzicom i lekarzom w podejmowaniu trudnych decyzji
etycznych przez formutowanie na ich prosbeg niezaleznej opinii w danym przypadku. Komitet
taki zostat utworzony z inicjatywy autora w Instytucie ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”
32

Najwazniejszym jednak zadaniem jest okreslenie w polskiej pediatrii granic terapii
przez zdefiniowanie $rodkéw nadzwyczajnych-nieproporcjonalnych i srodkéw zwyczajnych-
proporcjonalnych oraz precyzyjne ich odrdznienie. Pediatryczna medycyna paliatywna
powinna zosta¢ oficjalnie uznana przez ministra zdrowia za umiejgtnos¢ lekarska i jako taka —
przez odpowiednie towarzystwa naukowe — za roéwnoprawna cze$¢ pediatrii i perinatologii.
Dopiero wowczas zaistnieja warunki do realizacji praw $miertelnie chorych dzieci
postulowanych przez Rzecznika Praw Obywatelskich?”.
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