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Brytyjskie Towarzystwo Pediatrow (Roval College of Paediatrics and Child Health) opublikowato doku-
ment pod tytulem , Zaniechanie i wycofywanie sig z leczenia podirzymujgcego iycie u dzieci — zarys prakiy-
ki medycznej”. Stanowi on probe usystematyzowania pogladow w dziedzinie etyki postepowania lekarzy wo-
bec nieuleczalnie chorych dzieci w ostatnim okresie ich Zycia. Ukazuje pole wybordw, jakie istnieje pomie-
dzy uporczywq terapiq, zmierzajqcg do podtrzymywania zycia za wszelkq ceng, a opiekg paliatywnq, rezy-
gnijgeq 7 przedluzania Zycia kosztem jego jakosci. Lekarz pediatra, chirurg, anestezjolog lub lekarz hospi-
cyjny, zajmujgcey sie nieuleczalnie chorym dzieckiem, nieuchronnie stajg wobec tyeh moralnyveh wybordw.

Ksztatcenie lekarzy koncentruje sig¢ obecnie na umiejetnosci skutecznego leczenia choroby, ignorujge
dziedzing postgpowania z czlowiekiem, kidrego choroby wyleczyd sig nie da. Ten niesymetryczny system
ksztalcenia, sitq rzeczy, tylko czesciowo przygotowuje lekarza do wykonywania zawodu. Asymetria wyraza
sig szezegdlnie brakiem wiedzy w zakresie etyki i opieki paliatywnej.

W taki sposob wyszkolony lekarz, nierzadko wybitny specjalista w bardzo waqskiej dziedzinie, stajge
w owym polu, dokonuje wyboru metody postepowania wobec chorego — zgodnie ze swoiq najlepszq wiedza,
tzn. umiejetnosciq skutecznego leczenia choroby. Wielu lekarzy wiasnie w ten sposdb rozumie swoje powa-
lanie i odpowiedziainosc zawodowq, pozostawiajgce choremu lub jego rodzinie ewentualng decyzje o zaprze-
stanin leczenia podirzymujgcego 7ycie i wyborze opieki paliatywnej. Leczenie choroby w ostatnim okresie
Zycia czlowieka nie musi jednak oznaczac dzialania w jego najlepszym interesie.

Zasada dziatania ., w najlepszym interesie dziecka” staje sie fundamentem rozwazan etyeznych, zawar-
tyvel w dokumencie opublikowanym przez brytyjskich pediatrow. Rozwazania te przygotownjg grunt dia le-
karza podejmujacego decyzje kliniczne. I r

Brytyjski dokument stanowi pribe odpowiedzi na jeden z najtrudniejszych dylematow moralnych wspot-
czesnej medycyny — czy nalezy przediuzac zycie dziecka znajdujqeego sie w terminalnej fazie nieuleczalnef
choroby? Postuluje takze podniesienie rangi etyki i opieki paliatywnej w programach szkoleniowych leka-
rzy i pielegniarek. . : ¥

Pragng podzigkowad prof. Dawidowi Bawmowi, prezesowi Brytyjskiego Towarzystwa Pediatrow za zgo-
d¢ na dokonanie polskiego przekladu oraz drowi hab. filozofii Markewi Wichrowskiemu z Akademii Me-
dycznej w Warszawie za pomoc w przyvgotowaniu polskiego tlumaczenia.

dr n.med. Tomasz Dangel

Zaklad Opieki Paliatywnej

[nstvtu Matki § Dziecka
Warszawa, 30.04.1999 r.
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Stowo wstepne

Pediatrzy sa zawodowo zobligowani do ochrony
zdrowia dzieci, leczenia ich schorzen i ratowania zy-
cia. Zdarzaja si¢ jednak szczegodlne sytuacje, w kto-
rych zmuszeni jesteSmy, wraz z rodzing dziecka
i zgodnie z jego interesami, wybierac posrod tragicz-
nych rozwigzan. Bywa, ze w sytuacji konkretnego

dziecka — na przykfad wezesniaka, dziecka uczgce--

2o si¢ chodzi¢. ucznia, nastolatka czy tez petnolet-
niego miodego czfowieka— bardziej humanitarna jest
rezygnacja z procedur ratujacych zycie na rzecz czy-

ste] opieki paliatywnej. Rozwiazywanie tych wyjat- °

kowo trudnych dylematow stawia lekarza i wszyst-
kich czlonkow zespolu leczacego wobec problemow
sumienia i konfliktéw wewnetrznych. Niemniej na-
sza odpowiedzialno$¢ zawodowa nie pozwala na
uchylanie sie przed podejmowaniem trudnych decy-
zj1 w podobnych przypadkach.

Dokument ponizszy wprowadza podstawy, na
ktorych mozna oprzec racjonalne i pelne wspotezu-
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cia podejScia wobec zaniechania lub wycolywania
sie z terapii podtrzymujgcej zycie u leczonego przez
nas pacjenta. Stanowi wynik ponad dwuletnich ba-
daniwiedzy,osadzonych w ramach istniejgcego sys-
temu legislacyjnego i przestrzegajacych praw dziec-
ka. Prezentuje spojrzenie na najtrudniejsza sfere
praktyki pediatrycznej. Witam go z zadowoleniem
i rekomenduje w najlepszym interesie dzieci.

Profesor David Baum

Prezydent, Royal College

of Paediatrics and Child Health
Wrzesien 1997

Przedmowa

Prezentowany raport jest wynikiem dyskusji,
spotkan roboczych, dwudniowych publicznych de-
bat oraz wielu obrad Etycznego Komitetu Doradeze-
go (Ethics Advisory Committee — EAC) Krolewskie-
go Kolegium Pediatryeznego (Royal College of Pa-
ediatrics and Child Health — RCPH). Dyskusje zaini-
cjowat w 1994 r. Raport Specjalnego Komitetu Izby
Lordéw ds. Etyki Medycznej (House of Lords Select
Committee Report on Medical Ethics). zawierajacy
dane Krolewskiego Kolegium Pediatrycznego, z kto-
rych wynika, iz wycofywanie terapii nie jest obecnie
zjawiskiem rzadkim. Etyczny Komitet Doradezy do-
szedl do wniosku, ze problem ten powinien zostac
bardziej formalnie zbadany, nie tylko ze wzgledu na
oczywista wage, ale rowniez dlatego. ze wystepuje
on w miare czgsto w niektorych podspecjalnosciach.

Postanowili§my zorganizowa¢ spotkania robocze
grup 0s0b zaangazowanych w praktyke 1 zaintereso-
wanych problemach. Poza pediatrami o specjalno-
sciach szczegdlnie powigzanych z interesujacymi nas
rozstrzygnigeiami (neonatologia, neurologia. inten-
sywna opieka pediatryczna, onkologia) w spotka-
niach brato udziat wielu innych. Staralismy si¢ zasig-
gnac opinil osob reprezentujacych rozne grupy reli-
gijne obecne w Wielkiej Brytanii (muzulmanie, bud-
dysci, zydzi, katolicy, protestanci oraz Swiadkowie
Jehowy). Zaprosilismy do udzialu grupy rodzicow
i pacjentow, takie jak Towarzystwo Neonatalne (Still-
birth and Neondtal Death Soeciety), a takze wielu po-
waznie fizycznie uposledzonych miodych ludzi. Po-
za nimi w spotkaniach braty udzial pielggniarki, po-
lozne .. a takze etycy i prawnicy (zarébwno uniwersy-
teccy, jak 1z Official Solicitor’s Office). Do prac wlg-
czeni byli pediatryczni chirurdzy i anestezjolodzy
wraz z lekarzami w trakcie szkolenia i pielggniarka-
mi pracujacymi w interesujgcych nas dziedzinach.

Dyskusje poswigcone zaniechaniu 1 wycofywania
terapii podtrzymujacej zycie u dzieci sa trudne, czesto
pelne kontrowersji i emocji. Osiggnigcie calkowitej
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zgodnos$ci w takich przypadkach jest prawdopodobnie
niemozliwe, szczegdlnie wobec tak duze] liczby
uczestnikow. Pomimo trudnosci, w znacznym stopniul
doszlismy do porozumienia, co odzwierciedla poniz-
szy dokument, biorgcy takze pod uwage szczerze wy-
razane indywidualne opinie. Pierwszy projekt raportu
opracowywaly dosfownie dziesiatki osob, z ktdrych
kazda zmieniata stopniowo terminologie 1 kiadfa gdzie
indziej akcenty tresciowe, zgodnie z przekonaniami
wspaluczestnikéw spotkan. Na koncu raport krazyt
wsrod znacznej grapy zastuzonych i szanowanych pe-
diatréw, ktorzy wyrazali swoje opinie. W wielu wy-
padkach wlaczono je do tekstu. Zywimy nadzieje, ze
owe konsultacje dokumentu przyczynily si¢ do spotg-
gowania konsensusu wokol prezentowanego stanowi-
ska, a nie do jego fragmentacii.

Fundamentalng kwestig jest sluzenie najlep-
szym interesom dziecka. W tym kontekS$cie wszelkie
prawne., moralne i etyczne punkty widzeniarozwaza sig
szezegolowo i dodatkowo odnosi  wobec oficjalnego

stanowiska nauk medycznych. Zadaniem naszym bylo

nie tylko zdefiniowanie, kiedy zaniechanie i wycofy-
wanie terapii podtrzymujacej zycie moze by¢ rozwaza-
ne w sposab racjonalny . ale takze okreslenie jak poste-
powa¢ w praktyce w takiej sytuacji, w ktorej rodzice
odgrywaja kluczowa rolg. Wierzymy, ze na 0gol w in-
dywidualnych przypadkach mozliwe jest osiagnigcie
calkowitego porozumienia wszystkich zainteresowa-
nych co do stusznoSci takiego postgpowania. Zdarzaja
si¢ jednak rzadkie przypadki braku zgody. W odniesie-
niu do nich takze proponujemy przyjecie procedur, kto-
e moga byc¢ zastosowane w sposob racjonalny.

Skiad Etycznego Komitetu Doradczego
(Ethics Advisory Committee)

Prot. Neil Mclntosh
Professor of Child Life and Health
University of Edinburgh
(Przewodniczacy Komitetu)
Dr Priscilla Alderson
Senior Research Sociologist
Social Science Research Unit,
University of London
Mr Phillip Bates
Lecturer
Faculty of Law, University of Reading
Miss Gosia Brykczynska
Associate Lecturer
Institute of Advanced Nursing Education,
Royal College of Nursing
Prot. Gordon Dunstan
Professor Emeritus of Moral
and Social Theology
University of London
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Dr Ann Goldman
Consultant Paediatrician
Great Ormond Street Hospital for Children,
L.ondon
Prof. David Harvey
Professor of Paediatrics & Neonatal
Medicine
Queen Charlotte’s and Chelsea Hospital,
London
Prof. David Hatch _
Portex Professor of Paediatric Anaesthesia
Institute of Child Health, London
Dr Victor . Larcher
Consultant Paediatrician
Queen Elizabeth Hospital for Children,
London
Mr A. Ewen Mac Kinnon
Consultant Paediatric Surgeon
Sheffield Children’s Hospital
Mr Jonathan Montgomery
Senior Lecturer
Faculty of Law, University of Southampton
Dr Richard H. Nicholson
Editor
Bulletin of Medical Ethics
Dr Michael A. Patton
Consultant Clinical Geneticist
South West Thames Regional Genetics
Service, St. George’s Hospital Medical
School, London
Prof. Marcus Pembrey
Professor of Paediatric Genetics
Institute of Child Health, London
Mrs Pauline Shelley
Senior Development Officer
Contact A Family, London

Podziekowania

Chcielibysmy wyrazi¢ wdzigcznosé tym wszyst-
kim, ktorzy wniesli wkiad w powstanie raportu,
aw szczegolnoéci podzigkowac za cenny udzial w spo-
tkaniach roboczych dr D. Azzopardi, R. Bailey, A.

‘Brace, M., El-Rayes, dr J. Goodall, C. Goodey , J. Go-

wing, P. Hawking, dr J. Howe, dr H. McHatffle, M. Ni-
chols, M. Robinson, dr P. Sharpies, dr B. J. Stenson,
dr R. Tasker, dr Z. Versluys oraz prof. A. Wilkinson.

Streszczenie

Istnieje pig¢ sytuacji, w ktorych dopuszczalne
jest zaniechanie badZ wycofanie si¢' ze stosowania
postgpowania leczniczego.

1. Smier¢ mézgowa dziecka®, W przypadku dziec-
kaw odpowiednim wieku®, kiedydwach lekarzy w spo-
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sob zgodny z przepisami* orzekfo Smier¢ pnia mozgu,
technicznie nadal mozliwe jest sztuczne podtrzymywa-
nie pracy serca i ptuc. Istnieje zgoda w §rodowisku me-
dycznym, ze leczenie w takiej sytuacji jest daremne
i wycofanie si¢ z dotychczas stosowanej terapii jest wia-
Sciwe,

2. Nieodwracalny stan wegetatywny>. Dziecko.
ktore zapadlo w stan wegetatywny. bedgcy nastep-
stwem urazu lub niedotlenienia, jest calkowicie zda-
ne na opiek¢ otoczenia. Nie reaguje i nie komuniku-
je si¢ ze Swiatem zewngtrznym. Moze byc¢ wlasciwe
zarowno wycofanie si¢ ze stosowanej terapii, jak i po-
wstrzymanie si¢ od dalszego leczenia.

3. Dziecko w ..beznadziejnej” sytuacji. Posiada
tak powazne schorzenie, ze terapia podtrzymujgca
zycie jedynie opdznia $mierc, nie zmniejszajqc cier-
pienia. Stosowanie metod leczniczych moze byc¢
w tukich warunkach uznane za niewlasciwe.

4. . Bezcelowe” leczenie. Mimo ze pacjent moze
przezy¢ w wyniku zastosowania leczenia, jednak sto-
pien uposledzenia fizycznego lub psychicziiego be-
dzie tak wielki, iz nieuzasadnione byloby oczekiwa-
nie, ze pacjent bedzie to w stanie wytrzymac. Dziec-
ko w takiej sytuacji nigdy nie bgdzie zdolne do udzia-
fu w decyzjach dotyczgcych leczenia i wycofania sig
z terapii.

5. Sytuacja ..nie do zniesienia”. Dziecko i/lub ro-
dzina stwierdza, ze w obliczu postepujacej i nieod-
wracalnej choroby dalsze leczenie byloby nie do
zniesienia. Niezaleznie od opinii lekarzy na temat po-
tencjalnych korzysci dalszej terapii, dziecko i/lubro-
dzina chee wycofania sie ze stosowanego leczenia
lub odmawia stosowania go w przyszlosci. Pacjenci
onkologiczni, ktorym zaproponowano kolejng agre-
sywna lerapie, mogg by¢ zaliczeni do tej kategorii.

W przypadkach, ktore nie mieszcza si¢ w wymie-
nionych pigciu kategoriach, oraz wtedy, gdy brak
zgody lub jasnosci co do stopnia przyszlego uposle-
dzenia, zycie dziecka powinno zawsze by¢ chronio-
ne przez wszystkich czlonkow zespolu medyczne-
0o, w najlepszy z mozliwych sposobdw.

Decyzje nie moga zapadac¢ w pospiechu 1 muszy
by¢ podejmowane przez zespol na podstawie wszyst-
kich dostgpnych danych. W stanach naglych czesto
sa wzywani mlodzi lekarze, nie bedacy specjalista-
mi,aby dokona¢ resuscytacji. Nalezy unikac tutaj Sci-
slych i nieodwolalnych zasad. nawet wowczas, Kie-
dy stan dziecka wydaje si¢ beznadziejny; dzialania
podtrzymujgce zycie powinny by¢ zastosowane
| kontynuowane, az do przybycia bardziej doswiad-
czonego lekarza specjalisty.

Decyzj¢ dotyczaca zaniechania badZz wycofania
leczenia przyczynowego winno zawsze poprzedzac
wnikliwe zbadanie potrzeb dziecka w zakresie opie-
ki paliatywnej. Moga one dotyczy¢ fagodzenia obja-
wow, np. analgezji czy terapii przeciwdrgawkowej,

824

jak i — chronigcej godnos¢ dziecka 1 zapewniajacej
dobre samopoczucie — opieki pielggniarskiej.

Rozdzial |
Wprowadzenie

Wspolnym celem wszystkich czlonkow zespolu
medycznego’ oraz rodzicow (patrz czes¢ 2.5) jest
przywrocenie zdrowia i utrzymywanie dziecka przy
zyciu®. Wysoko rozwinigta technologia medyczna
pozwala obecnie na realizacje tych celow w przypad-
kach, ktore wezesniej okreslano jako beznadziejne.
Niemniej, istniejace metody lecznicze moga utrzy-
mywac i przedtuzaé zycie dziecka bez przewidywa-
nych dla niego korzysci. Takie procedury medyczne
moga czasem powodowac cierpienie dziecka i jego
rodziny. Dlatego podstawg dla wszelkich metod lecz-
niczych, stosowanych obecnie jak i w przyszlosci,
powinna by¢ zasada dzialania ,,w najlepszym inte-
resie dziecka™.

Jest oczywiste, ze zardbwno wielu pracownikom
ochrony zdrowia, jak pacjentom i ich rodzinom po-
trzebna jest pomoc w zakresie podejmowania trud-
nych decyzji, kiedy 1 w jaki sposob zaniechac bgdz
wycofa¢ si¢ z leczenia. Dokument ten sfuzy¢ ma wla-
$nie praktycznag pomocg w tym zakresie — oczywiscie
w ramach istniejacej legislacji oraz zgodnie z prawa-
mi dzieci. Jako taki nic mial stanowi¢ szczegolowe-
g0 zbioru przepisow, lecz by¢ pomoceny w podejmo-
waniu decyzji,zgodnie znajlepszym interesem dziec-
ka i zasadami dobrej praktyki medyczne]. Niereali-
styczne jest oczekiwanie na absolutna zgode w tym
zakresie. Naszym celem bylo jednak mozliwie naj-
wieksze zblizenie stanowisk moralnych z rowno-
czesnym uznaniem istniejacych réznic opinii.

W tym celu Etyczny Komitet Doradczy Krolew-
skiego Kolegium Pediatrycznego okreslil piec¢ katego-
rii obejmujacych przypadki, w ktérych dopuszezalne
jest zaniechanie badz wycotanie sig 7 terapii podtrzy-
mujgcej zycie,a cele dalszejopieki zostaja inacze| zde-
finiowane. Kategorie owe przedstawilismy w poprze-
dzajgcym streszczeniu. W zadnym przypadku nie jest
dopuszczalne wycofanie si¢ z opieki paliatywne), ma-
jacej na celu zapewnienie komfortu choremu.

Rozdzial 2
Rozwazania wst¢pne
2.1. Zaniechanie lub wycofanie
Zaniechanie lub wycofanie si¢ z terapii podtrzy-

mujacej zycie weale nie oznacza, ze dziecko zosta-
nie pozbawione opieki. Wreez przeciwnie, jest raczej
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sygnalem do rozpoczecia specjalistycznej opieki pa-
liatywnej, ktora daje gwarancje, ze pozostata czgsé
zycia dziecka bedzie tak komfortowa, jak tylko oka-
ze sig to mozliwe (patrz cze$¢ 3.14).

Zetycznego punktu widzenia nie ma istotnej roz-
nicy pomigdzy zaniechaniem (tzn. powstrzymaniem
sie od zastosowania) a wycofaniem si¢ ze stosowania
terapii podtrzymujacej zycie. Jednak z powoddw
emocjonalnych czasami staja si¢ one biegunowo 16z-
ne. W pierwszym przypadku zakiada sie, ze od same-
20 poczatku leczenia w najlepszym interesie dziecka
lezy stosowanie wylacznie opieki paliatywnej: decy-
zjata wymaganie podejmowania resuscytacji. W dru-
gim przypadku decyzja podejmowana jest w sytuacji,
kiedy juz wezesniej rozpoczeto leczenie podtrzymu-
jace zycie, co w nastepstwie pocigga zmiang planu le-
czenia i oznacza aktywne wycofanie si¢ z metod pod-
trzymujacych zycie orazrozpoczecie opieki paliatyw-
nej. Niektorzy pediatrzy i rodzice chorych dzieci na-
trafiaja na powazne bariery psychologiczne i emocjo-
nalne w przypadku wycofywania si¢ z podjgtej juz te-
rapii. 7 drugiej strony wydaje si¢ jednak, ze rodzicom
w takiej sytuacji moze by¢ tatwiej, majgc przekona-
nie, ze zrobiono wszystko, co bylo mozliwe.

Naoddzialach intensywnej opieki,oddzialach ura-
zowych lub pomocy doraznej zawsze stosuje si¢ po
pierwsze taka terapig, ktora utrzymuje procesy zycio-
we pacjenta. Dopiero pozniej jest czas na zebranie do-
datkowych informacji i wynikdw badan, zasiegnigcie
opinii bardziej doswiadczonych specjalistow 1 obser-
wacje kliniczna. Noworodek powinien by¢ prawie za-
wsze resuscytowany na oddziale polozniczym, szcze-
golnie wtedy, gdy dany przypadek nie byl wezesniej
analizowany. Decyzje dotyczace zaniechania lub wy-
cofania leczenia mogg by¢ podejmowane wylacznie
przez doswiadczonych specjalistow.

W dziedzinach, gdzie stosowana jest intensywna
opieka’, wszelkie decyzje dotyczace utrzymywania
przy Zyciu powinny by¢ regularnie poddawane szcze-
golowej analizie. Konieczna jest gotowos¢ do zmiany
decyzji zgodnie ze zmieniajgcymi si¢ okolicznosciami.

2.2. Zakres zaniechania i wycofania terapi
w praktyce pediatrycznej
Istnieja powazne dowody na to, ze powszechnie
stosowane | akceptowane jest wycofywanie sig z te-
rapii podtrzymujacej zycie, kiedy rodzice i lekarze
przekonani sq, ze jej kontynuowanie przyniosioby
dziecku wigcej szkod niz korzysci.

2.2.1. Postepowanie z noworcdkami

Specjalny KomitetIzby Lordow ds. Etyki Medycz-
nej'’ cytowal dane Stowarzyszenia Brytyjskich Pedia-
trow, wedle ktorych 30% przypadkow smierci podczas
opieki neonatologicznej mogto by¢ nastepstwem wy-
cofania sig¢ z leczenia (paragraf 229). Kliniczne przy-

PEDIATRIA POLSKA 1999 LXXIV, 8

padki, w ktorych mogto nie dojs¢ do rozpoczecia tera-
pii, badz ja przerwano lub ograniczono, obejmaja:

—nieresuscytowanie noworodkow z wadami wro-
dzonymi, ktore wykluczajg przezycie. takimi jak np.
brak duzej czesci mozgu (bezmozgowie);

— nieresuscytowanie urodzonych w 23 tygodniu
cigzy lub wezesniej, jesli rodzice zgadzaja sie z opi-
nig neonatologa, ze przezycie bedzie prawdopodob-
nie wigzato sie z glebokim uposledzeniem neurolo-
gicznym; co powoduje. ze wielotygodniowa inten-
sywna opieka nie jest uzasadniona;

— wycofanie si¢ ze sztuczne] wentylacji dziecka,
w przypadku zamartwicy noworodka i stwierdzenia
znacznego uszkodzenie mozgu.

2.2.2. Postepowanie z dziecmi starszymi

Wycofanie si¢ z leczenia w intensywnej opiece
pediatrycznej dotyczy nawet do 65% zgonow''. Oto
przyktady.

* Niepodawanie antybiotykow w przypadku za-
palenia pluc lub innych zagrazajacych zyciu infekcji
dziecku z powaznym uszkodzeniem neurologicznym
lub dziecku choremu terminalnie. Jednak z drugiej
strony, antybiotyki moga by¢ zastosowane w lecze-
niu niegroznych infekcji, ktore powoduja cierpienie,
Jak np. bolesne zapalenie ucha srodkowego. Staja si¢
wowczas waznym elementem wiasciwie prowadzo-
nej opicki paliatywnej.

* Neurolog dziecigcy moze podja¢ uzasadniong
decyzje o zaniechaniu sztuczne] wentylacji w przy-
padku postepujacej niewydolnosci oddechowej. spo-
wodowanej zanikiem komorek rogow przednich
rdzenia kregowego (rdzeniowy zanik miesni). Neu-
rolog, po konsultacji z drugim specjalistg. moze wy-
cofac si¢ z wszelkie] terapii podtrzymujacej zycie, je-
slimadoczynieniazcigzkorannym dzieckiem, v kto-
rego reakcje pnia mozgu sq nieobecne, a badania te
powtorzono dwukrotnie.

* Onkolog dziecigcy moze zaniechac stosowania
antybiotykow badz kolejnej chemioterapii w przy-
padku dziecka z mnogimi przerzutami. Moze takze
zaprzesta¢ chemioterapii u dziecka z biataczka, jesli
wczesnie] wystepowaly czeSte nawroty, a Stosowa-
na terapia przynosita niewielkie korzysei.

2.3. Podstawy etyczne
‘Nie istnieje jedna etyczna orientacja, ktdra wy-
razilaby wszystkie poglady na temat zaniechania
i wycofania terapii. Jednak Etyczny Komitet Dorad-
czy Krolewskiego Kolegium Pediatrycznego wzial
pod uwage wszystkie stanowiska moralne, kiedy
opracowywal swoje zalecenia.

2.3.1. Zasady podstawowe
Etyczny Komitet zywi przeswiadczenie, iz trzy
fundamentalne zasady znajduja tutaj zastosowanie:
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2.3.1.1. Obowiazek pomocy i partner-
stwo przy jej udzielaniu. Uznajac zasade war-
tosci zycia, zespol medyczny ma obowiazek dziata-
nia z podstawowa intencjg zachowania zycia i przy-
wrocenia zdrowia pacjenta. Niezaleznie od tego. czy
dziecko powroci do zdrowia, absolutnym obowigz-
kiem jest pielegnowanie oraz zapobieganie bolowi
i clerpieniu.

Wypelniajac obowigzek opieki zespol medycz-
ny dziata¢ ma w relacjach partnerskich z rodzicami.
Przyswieca im najlepszy interes dziecka. Obowiazek
opicki zaktada takze szacunek dla zyczen 1 pogladow
dziecka.ustalonych zgodnie z najlepsza wiedza, zro-
zumieniem i doswiadczeniem opiekuna. Dzieci po-
winny by¢ informowane i wystuchiwane, tak aby mo-
aly wspoluczestniczy¢ w jak najszerszym zakresie
przy podejmowaniu decyzji.

2.3.1.2. Obowiazek prawny. Wszyscy pra-
cownicy sluzby zdrowia zobowigzani sg wypelniac
swoje obowigzki w ramach istniejgcego systemu
prawnego. Brytyjskie prawo jest w interesujacymnas
zakresie bardzo zlozone i niespojne. Niemniej zaka-
zuje podejmowania jakiegokolwiek dziatania, ktore-
g0 intencja jest powodowanie smierci.

The Children Act (Angliai Walia— 1989r.,Szkoc-
ja — 1995 r.) przedstawia ogolny ustawowy zarys
ochrony dobra dzieci 1 $wiadczenia pomocy, ale nie
wspomina o tak szczegolowych kwestiach, jak zanie-
chanie i wycofanie terapii. Glosi jednak m.in., ze:

— najwazniejsze jest dobro dziecka;

—nalezy przywigzywac szczegoOlna wage do wy-
razanych przez dziecko zyczen i uczud;

—dziecko. ktore osiggnelo wystarczajaca dojrza-
104¢ 1 mozliwo§¢ rozumienia sytuacji, ma (z pewny-
mi wyjatkami) prawo odmowic uczestniczenia w ba-
daniu lekarskim lub psychiatrycznym.

Wspomniany akt prawny wprowadza takze kon-
cepcje odpowiedzialnosci rodzicielskiej. To wiasnie
w oparciu o rodzicielskg odpowiedzialnos¢ mozna po-
dejmowac decyzje w imieniu dzieci 1 zgodnie z ich naj-
lepszym interesem. Zgodnie z aktem, odpowiedzial-
nos¢ rodzicielska moze przysiugiwaé¢ osobom, ktére
nie s4 rodzicami biologicznymi. W ten sposob rozsze-

rza si¢ krag osob zaangazowanych w podejmowanie-

decyzji dotyczacych dziecka. Wydaje sig. ze zgodnie
zprawemzwyczajowym, dziecku zdolnemu pojacisto-
t¢ i cel terapii przystuguje mozliwo$¢ wyrazenia zgo-
dy. Mozna wyciggna¢ z tego wniosek. ze dziecko mo-
ze odmowic stosowania terapii utrzymujacej badz ra-
tjycej jego zycie. Jednak Sad Apelacyjny (proces
R i proces W'?) ustalil, ze odmowa dziecka moze zo-
sta¢ odrzucona przez osoby, ktorym przysluguje odpo-
wiedzialnos¢ rodzicielska, nawet wtedy, gdy dziecko
jest w peini $wiadome nastepstw swojej decyzii.

Kilka orzeczen sadowych w interesujacych nas
kwestiach stwierdzito, ze:
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— nie ma obowigzku stosowania leczenia, ktore
jest daremne lub ucigzliwe — faktycznie nalezy je
uzna¢ za krzywdzace dziecko;

— cele leczenia moga ulec zmianie w przypadku
dzieci umierajgcych;

— odzywianie i wszelkie inne sposoby leczenia
mogg zosta¢ wycofane u pacjentow w stanie wege-
tatywnym (proponuje si¢ jednak. zeby obecnie
w kazdym takim przypadku zasiggac opinii prawnej):

—wolno wycofac¢ si¢ z terapii, jesli jej kontynuacja
jest niezgodna z najlepszym interesem pacjenta. De-
cyzje dotyczace zaniechania lub wycofania terapii ra-
tujacej zycie dziecka powinny spelnic warunki przed-
stawione w procesie Bolama '3, tj. odpowiedzialne gre-
mium wyrazajgce opinie medyczng powinno byc
zgodne co do tego, ze kontynuowanie terapii jest
sprzeczne z najlepie] pojetym interesem dziecka.

2.3.1.3: Szacunek dla praw dziecka. Ra-
tyfikowana przez rzad brytyjski Konwencja o Pra-
wach Dziecka (1989 r.) ustanowila fundamentalne
zasady postgpowania wobec dzieci. Ponizej wymie-
niono najbardziej istotne dla celow tego dokumentu:

» Artykul 3 glosi, ze w dziataniach dotyczacych
dzieci sprawg nadrzedng bedzie najlepsze zabezpie-
czenie interesow dziecka.

» Artykul 24 potwierdza prawo dziecka do jak
najwyzszego poziomu zdrowia i udogodnien w za-
kresie leczenia chorob oraz rehabilitacji zdrowotnej.

e Artykul 13 potwierdza prawo dziecka do swo-
bodnej wypowiedzi: prawo to ma zawiera¢ swobodeg
poszukiwania, otrzymania i przekazywania informa-
cji oraz idei wszelkiego rodzaju.

« Artykut 12 stwierdza, ze ,,Panstwa-Strony za-
pewniaja dziecku, ktore jest zdolne do ksztaltowania
swych wilasnych pogladéw, prawo do swobodnego
wyrazania wlasnych pogladow we wszystkich spra-
wach dotyczacych dziecka, przyjmujgc te poglady
z nalezytg wagg, stosownie do wieku oraz dojrzalo-
$ci dziecka”.

Konwencja potwierdza takze prawo rodzicow do
otrzymywania wsparcia potrzebnego w opiece nad
dzieckiem.

2.3.2. Aksjomaty, na ktorych opiera sie praktyka

Z opisanych zasad podstawowych wynika szereg
ogolnych aksjomatow  ktore kieruja dzialaniami. Oto
one:

2.3.2.1. Nie istnieje istotna moralna réznica po-
migdzy wycofaniem si¢ (przerwaniem) a zaniecha-
niem terapii (niepodjeciem), jesli podejmowane sg
z tych samych powodow etycznych.

2.3.2.2. Optymalny proces podejmowania decy-
zji wymaga szczerej i stalej komunikacji pomigdzy
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czlonkami zespolu medycznego a dziecmi i rodzing.,
Z poszanowaniem ich wartosci 1 przekonan oraz fun-
damentalnych zasad etyki i praw czlowieka.

2.3.2.3.Rodzice decyduja w imieniu dziecka nie-
zdolnego. niezaleznie od przyczyny, do wyrazenia
swoich preferencji. Ich wiadza decydowania wyga-
sa, kiedy w oczywisty sposob wystepujg przeciwko
najlepszemu interesowi dziecka, badz tez nie cheg,
sa niezdolni lub stale nieosiggalni, aby podejmowac
decyzje w imieniu dziecka.

2.3.2.4. Pragnienia dziecka, ktore osiggnelo zdol-
nos¢ rozumienia i do$wiadczenie wystarczajace do
oceny opcji terapeutycznych, powinny byé powaz-
nie brane pod uwage w procesie podejmowania de-
Cyzji.

2.3.2.5. Jesli znane sy wezeSnigjsze pragnienia
1 preferencje dziecka, nalezy je uwzgledni¢ podezas
terapii planowanej w przysziosci. -

2.3.2.6. Najogdlniej rzecz ujmujac, rozwiazanie
sporu dotyczacego terapii powinno nastgpi¢ w dro-
dze dyskusji. konsultacji i konsensusu.

2.3.2.7. Obowigzek opieki nie jest absolutnym
obowigzkiem ochrony zycia za wszelka ceng. Nie ma
obowiazku stosowania metod podtrzymujacych zy-
cie, jesli:

—ich uzycie jest niezgodne z celami i obiektyw-
nymi przeslankami odpowiedniego planu terapeu-
tycznego,

— korzysci z procedur nie rownowazg cierpienia
pacjenta.

2.3.2.8. Dopuszczalne moralnie jest wycofanie
sig z terapii podtrzymujacej zycie na prosbe kompe-
tentnego dziecka; lub u dziecka nie moggcego wyra-
zi¢ swoich pragnien i preferencji, gdy zespol me-
dyczny i rodzice/opiekunowie zgadzaja sie, ze tera-
pia jest niezgodna z najlepszym interesem dziecka.

2.3.2.9. Zmiana postgpowania medycznego, po-
legajgca na rezygnacji z leczenia podtrzymujacego
przy zyciunarzecz opleki paliatywnej, oznacza zmia-
n¢ celow terapii i nie stanowi rezygnacji z opieki.

2.3.2.10. Zakres tego, co nazywamy leczeniem
podirzymujacym zycie, jest do$¢ szeroki i rézni sie
w zaleznosci od indywidualnej sytuacji pacjenta. Nie
jest nigdy dopuszczalne wycofywanie sie z dzialan
lagodzacych bol i poprawiajgcych jakosc zycia.

2.3.2.11. Nalezy scisle rozrozni¢ dwa pojecia:
opieke nad pacjentem umierajacym i eutanazje. Kie-
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dy umierajgcy pacjent otrzymuje opiekg paliatywna,
wowCezas przyczyng smierci jest sam proces choro-
bowy. W przypadku eutanazji przyczyna Smierci jest
dziafanie z zamiarem zabicia.

2.3.2.12. Z powyzszego wynika, ze uzycie lekow
lub innych form terapii, ktore moga przypadkowo
przyspieszy¢ $mier¢, jest usprawiedliwione. jesh
podstawowym celem jest ulga w cierpieniu. Etycz-
ny Komitet Doradezy Krolewskiego Kaolegium Pe-
diatrycznego nie popiera idei eutanazji czynnej.

2.3.2.13. Interwencja systemu prawnego powin-
na by¢ brana pod uwage wowczas, gdy zespdl me-
dyczny, dziecko, rodzice i opiekunowie nie sg w sta-
nie doj$¢ do porozumienia.

2 4. Podstawy prawne

Sady uznaja wycotanie sig¢ z terapii utrzymujacej
przy zyciu za dopuszezalne prawnie. jesli jakosc zy-
cia dziecka wskutek jej uzycia tak ucierpi, ze dziec-
ko nie bedzie moglo tego znieS¢'?.

Wprawdzie Etyczny Komitet Doradczy jest zda-
nia, 7ze konieczne i podstawowe dla praktyki lekar-
skiej jest dzialanie w ramach prawa, to jednak zara-
zem uwaza, iz nalezy skoncentrowac si¢ raczej na
zdefiniowaniu najlepszej praktyki w odniesieniu do
interesow dziecka i rodziny, niz przedstawieniu mi-
nimum wymogow prawnych. Winnismy zwrocic¢
uwage nato,co jestdopuszczalne i wymagane praw-
nie, ale jednoczeénie, co jest dobre moralnic — wow-
czas etyka poszerzy rozumienie minimalnych stan-
dardow prawnych.

Lekarz moze znalez¢ sig¢ w bardzo trudnej sytu-
acji, jezeli bedzie kontynuowac terapig cigzko cho-
rego dziecka, pomimo istniejacych watpliwosei co
do korzysci tego leczenia oraz wobec nie udzielenia
lub wycofania zgody rodzicow. Wowcezas sad moze
orzec, iz lekarz dziafa niezgodnie z najlepszym inte-
resem dziecka. Sktad orzekajacy powinien jednak

_ konsultowac sie ze specjalistami'>. W miedzyczasie,

edy trwa postgpowanie prawne, terapia powinna byc
kontynuowana w przewidywaniu, 7e sad poprze jej
stosowanie.

2.4.1. Kontekst prawny zgody wyrazanej przez dzi¢c-
ko :

W 1985 r. w Anglii i Walii orzeczenie, jakie za-
padio w sprawie Gillicka, nstanowilo. 7e dziecko,
ktdre jest w pelni Swiadome nastepstw swojej decy-
zji. moze udzieli¢ wazne] zgody. Rodzice postadaja
prawo wyrazania zgody tylko w tym zakresie, w ja-
kim dzialajg odpowiedzialnie na korzys¢ swojego
dziecka. Prawo rodzicow do podejmowania decyzji
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konczy sig wtedy, gdy dziecko staje si¢ w pelni od-
powiedzialne'®, Ostatnie decyzje sadow brytyjskich
z 1991 r. 1 1992 r. oznaczajg wycotanie si¢ z orze-
czenia w sprawie Gillicka w zakresie respektowania
kompetentnych decyzji dziecka. Sady potwierdzity
prawo rodzicow do podejmowania decyzji w imie-
niu dzieci, jako konieczng ochrong prawna, gdy nie-
letni sa leczeni przez lekarzy. Obecnie jednak domi-
nuje przekonanie, ze decyzje o zasadnosci przymu-
sowe] terapii wobec nie wyrazajgcego na nig zgody
dziecka, stanowig kwesti¢ moralng a nie prawng!'’.

Ogloszony w 1969 r. Family Law Reform Act
traktowal decyzje zgody wydawane przez mlodych
ludzi powyzej 161.z.tak, jak ludzi dorostych. Jest jed-
nak wysoce prawdopodobne, ze poglady nie wyraza-
Jacego zgody dziecka, bez wzgledu na jego wiek, zo-
stang odrzucone. Dzieje sie to wbrew Children Act
z 1989 r. oraz Konwencji ONZ, ktore przedstawiaja
wizje udzialu nawet ,,niekompetentnych™ dzieci (kto-
re niemniej jednak moga posiadaé znaczace i uzasad-
nione poglady) w podejmowaniu decyzji.- Poglady
dzieci mogy pomoc doroslym w padejmowania bag-
dzi¢j uzasadnionych decyzji.

2.4.2. Konwencja o Prawach Dziecka

Ogloszona przez ONZ w 1989 r. Konwencja
w Prawach Dziecka nie moze by¢ bezposrednio sto-
sowana przez sady brytyjskie, niemniej ratyfikacja
oznacza, iz rzqd zobowigzal sie do jej honorowania
i regularnego informowania Organizacji Narodow
Zjednoczonych o postgpach we wdrazaniu praw
dzieci. Konwencja stwierdza, ze w dziataniach doty-
czgeych dzieci sprawa nadrzedng bedzie ,,najlepsze
zabezpieczenie interesow dziecka™ (artykul 3) oraz
»uznaje prawo dziecka do jak najwyzszego poziomu
zdrowia i udogodnienn w zakresie leczenia chordb
oraz rehabilitacji zdrowotnej” (artykul 24), zaleznie
od dostepnych srodkow (artykut 4). Konwencja po-
twierdza takze prawo dziecka do ,,swobodnej wypo-
wiedzi: prawo to ma zawiera¢ swobode poszukiwa-
nia, otrzymania i przekazywania informacji oraz idei
wszelkiego rodzaju, bez wzgledu na granice™ oraz
z ., wykorzystaniem srodka przekazu wedtug wybo-
ru dziecka”, czy to w formie ustnej, rysunkow i wi-
zualnych pomocy naukowych lub z wykorzystaniem
innych srodkow przekazu (artykut 13).

Podobnie jak angielskie prawo, Konwencja za-
pewnia ,,dziecku, ktore jest zdolne do ksztaltowania
swych wiasnych pogladow, prawo do swobodnego
wyrazania wlasnych pogladow we wszystkich spra-
wach dotyczacych dziecka, przyjmujac te poglady
z nalezyty wagg, stosownie do wieku oraz dojrzato-
Sci dziecka”,

Wprawdzie Konwencja podkresla prawo dziec-
ka do udziatu w podejmowaniu decyzji, ale jedno-
czeSnie nie stawia pytania, czy dziecko powinno by¢
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elownym lub jedynym decydentem w zakresie pro-
ponowanej opieki zdrowotnej. Konwencja w zaden
sposob nie narusza praw panstwowych, ktore w
wiekszym stopniu sprzyjaja realizacji praw dziecka
(artykut 41). Prawo angielskie poszio dalej w uzna-
niu praw kompetentnych dzieci do podejmowania
decyzji w okreslonych sytuacjach!®,

2.4.3. Eutanazja"’

Niektorzy klinicys$ci uznajg eutanazije za dopusz-
czalng, inni sg przeciwnego zdania. Doradczy Komi-
tet Etyczny Krolewskiego Kolegium Pediatrycznego
jednomysinie odrzuca eutanazje.

Podanie leku z pierwotng intencjy przyspiesza-
nia $mierci jest niezgodne z prawem. Podanic leku
w celu ulzenia w cierpieniu, ktory moze. przez dzia-
fanie uboczne, przyspieszyc¢ Smier¢, jest legzalne i mo-
ze by¢ wlasciwe. Prawo angielskie i szkockie uzna-
je fakt, ze zwigkszanie dawek analgetykow koniecz-
nych w celu kontroli boln moze skroci¢ zycie. Poda-
wanie opioidow jest dzialaniem dla dobra 7yjacego
pacjenta, nie za§ w celu spowodowania lub przyspie-
szenia Smierci,

Znacznie bardziej ziozony jest problem stosowa-
nia $rodkéw zwiotczajacych migsnie. Uzywa sie ich
uniemowlat z cigzka niewydolnoscia krazeniowo-od-
dechowa, aby ulatwié sztuczna wentylacje. Odlgcze-
nie respiratora w okresie, gdy dzialajg srodki zwiot-
czajace, powoduje nieuchronng $mier¢ w cigeu kilku
minut. Kiedy zapada decyzja o wycofaniu si¢ z tera-
pii oddechowej, nie musi by¢ wcale powigzana
z wezesniejszym zaprzestaniem podawania Srodkow
zwiotczajacych — nie zamierza si¢ robi¢ loterii z moz-
liwodei przezycia. Niemniej za akt cutanazji mozna
by uznac¢ umysSlne wywolanie zwiolczenia miesni
w celu uniknigcia terminalnych oddechow, ktore cza-
sem wystepujg po zaprzestaniu sztucznej wentylacji.
Bardziej wlasciwym byloby uzycie specyficznego le-
czenia zmniejszajacego cierpienie, jezeli zachodzi ta-
ka potrzeba.

* Istnieje roznica pomigdzy postgpowaniem
w czasie umierania a zapewnianiem smierci, W przy-
padku dziecka z powaznymuszkodzeniem mozgau jest
malo prawdopodobne.aby Srodek zwiotczajgcy mie-
snie byl potrzebny w postepowaniv diagnostycznym
lub leczniczym. Zatenr jesli srodek zwioiczajacy nie
jest potrzebny W terapii, to réwniez nie powinien by¢
wprowadzony podczas wycofywania si¢ z niej.

* W sytuacji dziecka z wyrazng niewydolnoscig
krazeniowo-oddechowa z powodu dysplazji oskrze-
lowo-plucnej, u kidrego stosuje si¢ srodki zwiotcza-
Jace w celu umozliwienia skutecznej wentylacji,
smierc jest nieuchronna niezaleznie od tego. czy sto-
sowano zwiotczenie migsni. Zatem nie ma potrzeby
odstawienia Srodkow zwiotczajacych przed zaprze-
staniem sztuczne] wentylacji.
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Doswiadczenie uczy, ze rodzice rozwazajgc de-
cyzie o wycofaniu terapii cheieliby wiedzie¢, jak ich
dziecko umrze i obawiajg si¢ jak diugo i jak bardzo
bedzie cierpiec. Inne, bardziej techniczne kwestie za-
przestania terapii zwykle mniej ich interesuja.

Kiedy jednak zaprzestanie sztucznej wentylacji
nie doprowadza do Smierci, nalezy jasno stwierdzic,
ze eutanazja nie jest dopuszezalna; jedyng wlasciwg
metody jest zastosowanie opieki paliatywnej. Dziec-
ko musi mie¢ zapewniong odpowiednig pielegnacje
ze strony rodziny i zespolu medycznego. Zycie pa-
cjentow, ktorzy w niespodziewany sposob przezyli,
pomimo znacznego uposledzenia powinno by¢ sza-
nowane, a im samym powinna przyslugiwac¢ wiasci-
wa opieka.

2.5 Odpowiedzialnosé¢ rodzicow?!

Rodzice dzialajg navzecz dziecka i w jego najlep-
szym interesie. Zawsze powinni bra¢ udzial w opie-
ce | podejmowaniu decyzji leczniczych. Dziecko po-
winno uczestniczy¢ w podejmowanych decyzjach
w stopniu odpowiadajacym jego doswiadezeniu i sta-
NOwI.

Chociaz rodzice czynig wszystko dla swojego
dziecka, to jednak czesto czuja si¢ niepewnie, gdyz
nie wiedza, gdzie mogliby, poza zespolem medycz-
nym, uzyskac dodatkowe porady. Wszak na ich de-
cyzje moze wywiera¢ wplyw sposob, w jaki infor-
macje sg im przedstawiane, Czasami potrzebuja za-
ufanej osoby, nie zwiazanej z zespofem medycznym,
ktora przedstawilaby w zrozumiaty sposob informa-
cje przekazywane przez lekarzy.

Jesli wladza lokalna uzyskuje prawo opieki nad
dzieckiem, przejmuje wowczas wladze rodzicielska,
ograniczajac naturalng wladzeg rodzicow. Rodzice
moga wowezas odwolywac si¢ w trybie przyspieszo-
nymdo Sadu Najwyzszego oraz Sadu Apelacyjnego.

2.6. Zdolno$¢ dzieci do podejmowania
swiadomych decyzji

2.6.1. Kompetencja i zaangazowanie

Kompetencja dzieci zalezy tak od doswiadczenia,
Jjak i wieku. Bardzo mtode dzieci, ktore przeszly dwu-
krotnie chemioterapig lub dwa przeszczepy narzadow,
czgsto posiadajg wigksza Swiadomosé co do trzeciego
etapu terapii, niz dorosli pacjenci, ktorzy rozwazajg
podobne leczenie po raz pierwszy. Z kolei pozbawio-
ne takich doswiadczen male dzieci nie posiadajg zad-
nego doswiadezenia w podejmowaniu decyzji — ich
system wartosci pozostaje nieuformowany.

Doradczy Komitet Etyczny Krolewskiego Kole-
gium Pediatrycznego uwaza, ze powinna dziatac za-
sada domniemania kompetencii, dopdki nie przeko-
namy si¢ o oczywistym braku kompetencji danego
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dziecka. Obowigzkiem specjalistow powinno hy¢
ocenlanie indywidualnych zdolno$ci w tym zakresie.
Dobra praktyka medyczna wykracza poza istniejace
standardy prawne (patrz 2.4.1) 1 korzysta z wyzszych
etycznych zalecen szacunku dla pogladow dziecka
1 troski o jego dobro. Otwarta i podjeta w odpowied-
nim czasie komunikacja pomigdzy mlodym pacjen-
tem, rodzing i czionkami zespolu medycznego ma
znaczenie podstawowe dla sSwiadomego i etycznego
podejmowania decyzji. Doradczy Komitet Etyczny
Kroélestwa Kolegium Pediatrycznego rozroznia nate-
pujace kwestie:

1) informowanie dzieci,

2) wystuchiwanie dzieci,

3) branie pod uwage zdania dzieci, tak aby mia-
to ono wplyw na pedejmowane decyzje,

4) respektowanie kompetentnego dziecka jako
glownego decydenta w zakresie proponowanych in-
terwencji medycznych.

Owe cztery poziomy dotyczg roznych stopni kom-
petencji. Prawo dziecka do bycia informowanym oraz
wyrazania swoich opinii (poziom 1 i 2) jest warunko-
wane zdolnoscia rozumienia informacji, a takze for-
mulowania I wyrazania swoich osobistvch pogladow.

2.6.2. Dobra praktyka angazowania dzieci

Branie pod uwage zdania dziecka (punkt 3, powy-
zej) zalezy od oceny, na ile jest ono $wiadome i madre,
a takze od stopnia, w jakim doro$li sg sklonni szano-
wac zyczenia i uczucia dzieci. Powszechnie zaleca sie
szacunek dla pogladow dziecka, a takze jego zyczenia
odmowy dalszej terapii!. Dzieci coraz czgdciej biora
udzial w podejmowaniu decyzji socjalnych i piele-
gniarskich, dotyczacych sposobu podawania lekow.

Rzeczywiste trudnosci wylaniajag sig. gdy zapyta-
my: Jaka terapia jest najkorzystniejsza? Kiedy zycie
staje sie niegodnym przezycia? Kielly nadzieja na ko-
rzysci jest zbytnikla, by usprawiedliwic leczenie? Ta-
kie pytania pogiebiaja watpliwosci jak dalece rozsad-
nym i zyczliwym jest informowanie i angazowanie
dzieci. W jakich okolicznosciach wola dziecka win-
na by¢ rozstrzygajaca? W jakim zakresie wolno nam
akceptowac wole tych rodzicow, ktorzy nie cheyg by
ich dziecko bylo informowane 1 angazowane? Wszak
napotykamy konflikty pomiedzy prawami dziecka
oplerajacymi sig na zasadzie kompetencji a opiniami
rodzicow i lekarzy. Jak, zgodnie z najlepszym intere-
sem dziecka, ocenié jego kompetencje i zdolnosé do
decydowania, a takze radzenia sobie z tradnymi in-
formacjami? Stosowano dotychczas — poza poznaw-
czymi i Scisle werbalnymi — wiele metod komunika-
cji z dzie¢mi, uwzgledniajacych ich odezucia fizycz-
ne i psychiczne. Nalezy o nich szerzej informowac
i wyjasniac sposoby dzialania.

W wielo przypadkach dzieci nie majg zdania na
temat proponowanego leczenia (np. kiedy sg niemow-
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letami lub gdy choroba, uszkodzenie czy uposledze-
nie ograniczajg ich rozumienie). W innych przypad-
kach dzieci wolg, aby inni podejmowali za nie decy-
zie: jednak taki pozorny wybor powinien zosta¢
sprawdzony i nie przyjmowany a priori. Niektore
dzieci chcg mie¢ wplyw na decyzje lub byc glowny-
mi decydentami. Doswiadczeni cigzkim schorzeniem
lub kalectwem miodzi pacjenci mogg dojs¢ do wnio-
sku, ze zycie nie jest godne przezycia. Cierpigcy na
anoreksje lub powazne schorzenia psychiczne moga
prosi¢ o mniej przymusowe leczenie. W przypadku
tych ostatnich ocena kompetencji jest szczegolnie
utrudniona — najezesciej przyjmuje si¢, ze rodzice lub
sady wiedzg co jest najlepsze.

2. 7. Uposledzenie, inwalidztwo
i niepefnosprawnosc??

Mowic¢ bedziemy teraz o czterech sposrdd pigciu
kategorii (por. 3.1.3.) w ktorych przypadku nalezy
rozwazyc¢ celowo$¢ stosowania -procedur podtrzy-
mujacych zycie.

W 1991 roku Sad Apelacyjny orzekl, iz zgodne
z prawem jest wycofanie si¢ z terapii przedtuzajacej
zycie, jesh jakosc¢ zycia dziecka pogorszylaby sig
w wyniku jej stosowania tak bardzo, ze bedzie dla
dziecka nie do zniesienia®3. Zarazem sad stwierdzil,
ze JakoS¢ zycia, ktora mogalby zosta¢ uznana za nie
do przyjgcia przez zdrowa osobeg, niekoniecznie be-
dzie nie do przyjecia dla dziecka uposledzonego od
urodzenia. Doradczy Komitet Etyczny Krolewskie-
g0 Kolegium Pediairycznego jest zdania, iz nietole-
rowanie jakosci zycia ma miejsce w warunkach bra-
ku znaczgcego kontaktu z innymi osobami lub $ro-
dowiskiem. W takie] sytuacji zadna racjonalnie my-
slaca osobanie cheiataby kontynuowac zycia ani na-
klada¢ na lekarza obowiazku czynnej walki o nie.

2.7.1. Zycie a niepetnosprawnosé

Wiele 0s0b z powazng niepelnosprawnoscig uwa-
za, ze zycie ich jest wysokie] jakosci i ze sa szcze$li-
wi przezywajac je. Doradczy Komitet Etyczny Krg-
lewskiego Kolegium Pediatrycznego jest przeciwny
wycofywaniu sig z terapii podtrzymujacej Zycie u pa-
cjentow, ktorzy rokuja nadzieje na cieszenie si¢ zy-
ciem wysokiej jakosci, jak rowniez u osob, ktore sg
zdolne do oceny wiasnej przysziosci. Uposledzenie
nie jest nie do pogodzenia z wysoka jakoscig zycia.
Uposledzone dzieci i dorosli nickoniecznie musza po-
strzega¢ swoje inwalidztwo tak negatywnie jak nie-
ktore zdrowe osoby, jednak pod warunkiem, ze otrzy-
mujyq odpowiednia pomoc. Jest szczegdlnie wazne,
aby spoleczenstwo nie deprecjonowalo inwalidow
lub innych zyjacych z cigzkimi uposledzeniami. Do-
radczy Komitet Etyczny Krolewskiego Kolegium Pe-
diatrycznego glgboko wierzy, ze $wiadczenie opieki
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nie powinno by¢ wobec nich ograniczane oraz ze po-
winno istnie¢ zobowigzanie do wysoko jakosciowe;j
opieki wobec niepetnosprawnych. Niestety stwier-
dzono wystgpowanie przypadkow dyskryminacii
uposledzonych dzieci w dostepie do zabiegdw chirur-
gicznych®,

Istnieje stopien uposledzenia. ktéry obejmuje
brak swiadomoscl i brak zdolnosci do interakcji z oto-
czeniem. Prawdopodobnie sg to przypadki niepelno-
sprawnosci nie do zniesienia. Przykladem takiego
stanu moze by¢ spastyczne porazenie czierokoniczy-
nowe, ktéremu towarzysza ubytki w zakresie po-
znawczym i czuciowym. Poniewaz cigzar cierpien
spoczywa nie tylko na dziecku, ale dotyczy takze ro-
dzicow lub opieckundw, spoleczenstwo musi ustalic,
w jaki sposob pomoc w tym wzgledzie.

2.7.2. Inwalidztwo

Ocena jakosci zycia jest kwestia indywidualng: to,
co jest do przyjecia dla jednej osoby. budzi protest in-
nej. Wazne jest, by podczas udzielania porad unikac
wyrazania zbyt pesymistycznych pogladéw na zycie
z kalectwem. Jednoczesnie nalezy by¢ swiadomym,
ze niektorzy ludzie z okreslonym inwalidztwem cie-
sz sig pelnig zycia, podezas gdy inni, z podobnym
uposledzeniem, uwazajy swoje zycie zaniewarle prze-
zycia.Szczegolnie trudne jest okreslenie w jakim stop-
niu dziecko akceptuje swoje inwalidztwo.

Terminem ,.bardzo cigzka niepelnosprawnosé”
posluguja si¢ rodzice, przewidujac z niepokojem
1 przygnebieniem ostateczny rezultat.

2.7.3. Nieznosna niepelnosprawnosc

Ciezka lubnieznosna niepelnosprawnosc jest ter-
minem niedefiniowalnym. Istnieje szereg sposobow
uczynienia jej bardziej znosna. Cierpigcy czlowiek,
nawet wyjatkowo uposledzony. moze wciaz przy-
wigzywac pewna wartos¢ do swego zycia. Opinie na
temat nepelnosprawnosci opierajg sig na ludzkich
obawach i stosunku do inwalidztwa; mogq ulegac
modyfikacji wraz ze zmianami zachodzgcymi w oto-
czeniu, Zauwazmy, ze:

« Nieznosny (intolerable) moze znaczy¢ ,.nic do
wytrzymania” badz ,nie do przyjecia’.

* Jednostka moze by¢ przekonana, ze jest niezno-
$nym cigzarem. *

» Skrajnie uboga egzystencja moze nie by¢ po-
strzegana przez jednostke, zaleznie od mozliwosci
poznawcezych.

Mozna rozpatrywac stopien inwalidztwa. uwaza-
ny przez lekarzy za nieznosny (tj. niemozliwy do za-
akceptowania przez jakakolwiek rozsgdna osobg),
ktory jednak nie wyklucza, ze cierpigey czlowiek

Pprzywiazuje wartos¢ do swojego zycia.
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Rozdzial 3
Proces podejmowania decyzji
3.1. Rozwazenie wycofywania sie. z terapii

Zazwycza] ostateczne rozwigzanie problemu kli-
nicznego w chwili jego wystapienia jest niepewne.
Zespol medyczny musi czekac dopoki dostgpne bedg
konieczne fakty (a nie emocje) umozliwiajace pod-
jecie jasnej decyzji: czy dalsze stosowanie terapii jest
wlasciwe, czy tez nie. Nalezy przy tym wykluczy¢
wszystkie mozliwe do wyrownania czynniki, ma-
jace wplyw na stan dziecka (np. leki, zaburzenia
metaboliczne prowadzace do encefalopatii).

Doradczy Komitet Etyczny Krolewskiego Kole-
gium Pediatrycznego uwaza jednak, ze wystarczaja-
ce jest uzasadnione przekonanie, ze zachedzi okre-
slony przypadek — nie jest mozliwe ani potrzebne
uzyskanie obsolutnej pewnosci.

3.1.1. Podejmowanie decyzji

W praktyce medycznej spotykamy si¢ z dwoma
skrajno$ciami: nieuchronnoscia $mierci w pewnych
sytuacjach oraz pewnoscig wyleczenia w innych. Po-
migdzy nimi rozciaga si¢ obszar niepewnoscl, gdzie
rozstrzygnigcia o dziataniu lub zaniechaniu terapii
opieraja si¢ na sadach wartosciujgcych przewidywa-
ne nastgpstwa. Decydowanie o tym, co jest nie do
wytrzymania dla pacjenta (w scenariuszu ,.bezcelo-
wego” leczenia — patrz Streszezenie pkt. 4), jest czg-
scig procesu podejmowania decyzji. Wybory owe za-
le7a od indywidualnej sytuaciji dziecka oraz 0sob z je-
20 otoczenia.

Wszyscy czionkowie zespolu medycznego po-
winni by¢ zaangazowani w planowane postepowa-
nie. zaleznie od swojego doswiadczenia oraz punk-
tu widzenia. Decyzje nalezy podejmowac¢ wspdlnie
z rodzicami, w oparciu o wiedzg 1 wzajemne zaufa-
nic. Na zespole kiinicystow ciazy moralny i prawny
obowigzek (zbiorowa odpowiedzialno$¢ moralna)
podolania tym zadaniom. Proces decyzyjny nie po-
winien by¢ powierzany niezaleznym cialom w rodza-
ju Komitetu Etyeznego”. Zbiorowa odpowiedzial-
nos¢ moralna zespolu wzrasta wskutek wspolnego
FOZUMOWania. ‘

3.1.2. Druga opinia

Inne powazne decyzje lekarskie dotyczgce zycia
(np. przerwanie cigzy, czy Smier¢ pnia mozgu) wyma-
eaja, zarowno z powodow prawnych jak i pewnosci
klinicznej, drugiej opinii. By¢ moze nalezatoby przy-
Ja¢ ta zasade w przypadkach wycofywania si¢ z tera-
pii. W praktyce decyzja podejmowana jest nie indywi-
dualnie, ale kolektywnie. Sytuacje, w ktorych nalezy
poszukiwac drugiej opinii omowiono w czgsei 3.4,
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3.1.3. Okolicznosci zaniechania badZz wycofania te-
rapii podtrzymujgcej zycie

Smier¢ mozgowa dziecka?®, Kiedy po-
twierdzono $mier¢ pnia mozgu, pacjent jest na mo-
cy definicji martwy. Narzady wewngtrzne pacjenta
moga funkcjonowac dzigki nadzwyczajnej pomocy
medycznej; pomoc ta moze zostaé wycofana. Smier¢
mozgu musi zostaé¢ zdiagnozowana, zgodnie z obo-
wigzujacymi przepisami. przez dwoch praktykuja-
cych lekarzy.

Nieodwracalny stan wegetatywny?>®,
Nieodwracalny stan wegetatywny moze byc nastep-
stwem urazu lub niedotlenienia. Dziecko lub dorosty
w tym stanie sa calkowicie zdani na opieke otocze-
nia i nie reaguja lub nie komunikujg si¢ ze swiatem
zewngtrznym. W takich okolicznosciach stosowana
terapia,igcznie z zywieniem przez sonde. moze?’ zo-
sta¢ wycofana, podczas gdy pacjent nadal powinien
pozostawa¢ pod troskliwa opieky pielggniarsky.

Dziecko w ,beznadziejnej” sytuacji. Le-
czenie jedynie opdznia $mieré; nie podnosi jakosci
Zycia pacjenta ani nie zwigksza jego mozliwosci. Nie
istnieje prawny obowiazek lekarza do prowadzenia
jakiegokolwiek leczenia. jesli nie jest ono zgodne
znajlepszym interesem pacjenta. Co wiecej, jesli ta-
ka daremna terapia jest kontynuowana swiadomie,
moze stanowi¢ pogwaicenie.

~Bezcelowe” leczenie. Jesh stopien uposle-
dzenia dziecka wskazuje, Ze nie zniesie ono terapii.
wlasciwe jest zaniechanie lub wycofanie si¢ z niej.
Tutaj Doradezy Komitet Etyczny Krélewskiego Ko-
legium Pediatrycznego dostrzega ,beznadziejnie
uboge egzystencje”, w przypadku ktorej uzasadnio-
ne jest wycofanie leczenia, zarowno w odniesieniu
do przysziosci - kiedy leczenia mozna nie rozpoczy-
nac, jak rowniez do aktualnej sytuacji — gdy jest wy-
soce prawdopodobne. ze kontynuacja leczenia nie
przyniesie poprawy. Przykladem moze by¢ sytuacja
noworodka z glebokim uszkodzeniem neurologicz-
nym wskutek zamartwicy, u ktorego mikrocefalia,
powazne opéznienie rozwoju, slepota oraz porazenie
czterokonczynowe wydaja si¢ nicuchronne.

Sytuacja ,,nie do zniesienia™. Sytuacja ta
wystepuje, gdy dziecko i/lub rodzina dochodzg do
wniosku, ze dalsze leczenie bedzie nie do zniesienia
i pragna zaprzestania aktualnej, bgdz zaniechania
planowanej terapii, niezaleznie od opinii lekarskiej

' na témat jej potencjalnych korzysci. Dotyczy to np.

pacjentow onkologicznych, ktdrym proponowane
jest dalsze leczenie.

3.1.4. Opieka paliatywna

Kiedy leczenie, majace na celu wyleczenie cho-
roby, zostalo wycofane, zesp6l kliniczny ma zawsze
obowiazek zaproponowac opiekg paliatywna™®. Opie-
ka paliatywna powinna uwzgledniac potrzeby fizycz-
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ne, w tym leczenie bolu i innych objawdw, jak row-
niez aspekty emocjonalne.socjalne i duchowe. Dziec-
ko powinno by¢ pielegnowane w przyjemnym, przy-
Jjaznym mu otoczeniu, przez personel, ktory darzy za-
ufaniem. Godnos¢ dziecka powinna by¢ szanowana.
Nalezy dziecko utrzymywaé w czystosci, regularnie
karmic 1 poic. ale bez stosowania przymusu. Zastoso-
wanie zywienia wspomaganego u niemowlecia lub
starszego dziecka (przez sondg lub gastrostomie) na-
lezy rozwazy¢ bardzo starannie i dokladnie przedys-
Kutowac z rodzing. Ten sposob zywienia moze by¢
w pelni odpowiedni np. u dziecka z zaburzeniami po-
lykania w przebiegu postepujacego schorzenia neu-
rodegeneracyjnego. ale rzadko znajdzie zastosowanie
u dziecka z szybko postepujaca, rozsiang choroba no-
WOLWOrows).

3.2. Odpowiedzialnos¢ kliniczna
zespolu medycznego

Zgodnie z prawem lekarzom wolno podejmowac
leczenie tylko za zgoda dziecka lub rodzicow (lub
osoby posiadajgcej odpowiedzialnos¢ rodzicielska),
ale osobyg przed ktorg jesteSmy w rzeczywistosci od-
powiedzialni jest wlasnie 6w maly pacjent. Nie wol-
nonam narzucac leczenia dzieciom, tylko dlatego, ze
Jest ono dostepne, ale zawsze powinnismy wprowa-
dzac je wylacznie dla ich dobra, wycofujyc sie z nie-
go. gdy przestaje przynosi¢ korzysei.

Zespol Kliniczny niemal zawsze musi rozpoczy-
nac prace opierajgc si¢ na niepewnych przestankach.
Sprawg zasadnicza jest oczekiwanie az odpowiednia
liczba dostgpnych faktow umozliwi podijecie decyziji
W sprawie ostatecznego rezultatu, przewidywanego
w danym przypadku. Ten okres oczekiwania moze by¢
Zrodiem napig¢ wewnatrz zespolu. Konieczna wiedza
musi obejmowa¢ pewne rozpoznanie oraz $wiado-
mos¢ prawdopodobnego rokowania wraz z oszacowa-
niem mozliwych opcji terapeutycznych. Decyzje
0 przerwaniu stosowania okreslonych metod leczni-
czych niemal zawsze opierajg si¢ raczej na prawdopo-
dobienstwie niz pewnoéci. Dlatego wszystkie zaanga-
zowane osoby powinny zdawac sobie sprawe, ze wy-
cofanie leczenia nie musi prowadzi¢ do nieuchronne;j
smierci. Znaczgca liczba niemowlat po wycofaniu te-
rapii przezywa*’, co nie oznacza, ze w takich przypad-
kach podjeta decyzja o przerwaniu leczenia byla bied-
na. Nie wycofujemy terapii w oczekiwaniu, ze dopro-
wadzi to do smierci, ale rezygnujemy z bezskuteczne-
g0 posigpowania, czego konsekwencjy moze byc
smierc¢. Dziecko, ktére nieoczekiwanie przezyto, wy-
maga kontynuowania opieki i szacunku.

3.2.1. Poziomy stosowanych terapii
Wyrozniamy szereg roznych typow i poziomow
terapil. ktore sg zazwyczaj stosowane w sposob hie-
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rarchiczny w zaleznosci od nasilenia choroby i in-
nych okolicznosci.
* Terapie eksperymentalne moga by¢ wprowa-

-dzone w poznej fazie choroby. Nie si one oparte na

dowodach naukowych. Aktualnymi przyhladami
mogg by¢ stosowanie tlenku azotu w przetrwalym
nadcis$nieniem plucnym u noworodka czy tez nowo-
rodkowa wentylacja pltynowa — ich przydatnos¢ zo-
stanie oceniona w przysziosci.

* Resuscytacja krazeniowo-oddechowa

* Mechaniczna wentylacja

* Dozylne leki inotropowe

* Antybiotyki

» Sztuczne odzywianie

» Nawadnianie dozylne

W przypadku prowadzenia intensywnej opieki
prawdopodobnie eksperymentalne metody terapii zo-
stang najpierw wycofane. W przypadku powaznie
uposledzonego dziecka mozliwe sg decyzje o zanie-
chaniu resuscytacji krazeniowo-oddechowe;j, sztucz-
nej wentylacji, lekow inotropowych itd. Istnieja roz-
ne opinie na temat zaprzestania zywienia. Zaprzesta-
nie zywienia czesto jest zrodlem znacznego cierpie-
nia,chociaz w okreslonych okolicznosciach, takich jak
nieodwracalny stan wegetatywny, moze zosta¢ zaak-
ceptowane jesli jest poprawnie przeprowadzone,

3.3. Porozumiewanie si¢

Istotne jest zapewnienie wystarczajucej ilosci
czasu potrzebnego na przekazanie i zrozumienie in-
formacji oraz wystuchanie opinii.

3.1. Porozumiewanie si¢ wewnatrz zespolu me-
dycznego
Kiedy zostanie juz postawiony problem zanie-
chania lub wycofania leczenia, wszyscy czlonkowie
zespolu klinicznego pewinni mie¢ mozliwosé wyra-
zenia swoich opinii. Waga przywigzywana do indy-
widualnych pogladow powinna pozostawaé w pro-
porcji do doswiadezenig osoby, ktora je wypowiada,
z przyznaniem prawa weta jedynie osobom starszym.
Poniewaz nicktorzy czlonkowie zespolu mogy od-
czuwac obawe przed wypowiedzeniem swego zda-
nia, wazna.jest zyczliwa zache¢ta. Na niektorych od-
dziatach wymaga sig¢ aby caty zespol wyrazit opinie.
atakze wymagana jest jednomysino$¢. Na innych od-
dziatach problem dyskutowany jest w sposob otwar-
ty, chociaz nie oczekuje si¢ tam wyrazenia opinii
przez wszystkich czlonkoéw zespotu. Ostateczng od-
powiedzialno$¢ zawsze ponosi lekarz specjalista od-
powiadajacy za chorego. Niemmniej przedyskutowa-
nie w zespole danego przypadku stanowi niezbedna

- praktyczng lekcje, ktorg powinni przeprowadzic star-

si cztonkowie, przedstawiajac interpretacje wynika-
Jjace z ich wezedniejszego doswiadezenia, uwzgled-
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niajac jednak rzetelnie wszystkie nowe interpretacje,
ktore zostang zaproponowane. Podjete decyzje po-
winny by¢ w jasny sposob zaprotokofowane.

3.3.2. Porozumiewanie si¢ z rodzing

Kiedy wycofanie terapii staje si¢ opcja analizo-
wang przez zespol medyczny, lekarz specjalista wraz
zdo$wiadczonym czionkiem zespolu (np. pielegniar-
ka lub pracownikiem socjalnym) powinni omowic¢
problem z rodzicami, dzieckiem (w zakresie dosto-
sowanym do jego mozliwosci), dalsza rodzing (np.
rodzenstwem) oraz innymi osobami (duchownymi
lub $wieckimi), ktérych obecnosci zycza sobie rodzi-
ce lub dziecko. Aby w pelni uczestniczy¢ w procesie
podejmowania decyzji, rodzice i dziecko (jezeli jest
to wlasciwe) powinni otrzymac stosowne informacje
oraz odpowiednig ilos¢ czasu, konieczng do ich zro-
zumienia i oceny, a takze do uzyskania alternatyw-
nej porady, jesli sobie takiej zycza. Rodzenstwo,
szczegolnie to starsze, moze miec¢ istotny wglad
w sfere uczué chorego brata lub siostry. Ich obser-
wacje mogg 1oznic si¢ lub uzupelniaé opinie utrzy-
mywane przez rodzicow. Choclaz, ostateczne decy-
zje zapadajg za zgoda rodzicow ., zespol kliniczny mo-
7e wzia¢ elowna odpowiedzialnos¢ za podjeta decy-
zje na siebie. W ten sposob moze zlagodzi¢ poczu-
cie winy doswiadezane przez niektorych rodzicow.

Nalezy prowadzi¢ pelna dokumentacj¢ rozmow
przeprowadzanych z rodzing za kazdym razem. Po-
lecenie o niepodejmowaniu resuscytacji powinno
by¢ jasno zapisane w dokumentacji medyczne;j.

Lekarz specjalista odpowiedzialny za pacjenta
wraz z pielegniarka najbardziej zaangazowana w opie-
ke nad nim, winni po $mierci dziecka zaproponowac
rodzicom spotkanie, aby porozmawiaé o Smierci
dziecka i wyniku sekcji zwlok?!, jesli zostata przepro-
wadzona. Kopia dokumentu zawierajacego opis sek-
cji powinna zostaé przekazana rodzicom na ich pros-
be. Rodzice moga zyczy¢ sobie spotkania z innymi
czlonkami zespolu klinicznego. Wowcezas spotkanie
takie powinien zorganizowac lekarz specjalista odpo-
wiadajgcy za chorego lub zespof pielegniarski. Dalsza
wartosciowa pomoc moze zostac udzielona rodzicom
przez odpowiedniego pracownika socjalnego:

3.3.3. Porozumiewanie si¢ ze stuzbami srodowisko-
wymi

Jesli rodzice zecheg zabrac dziecko do domu, na-
lezy szczegdlowo uzgodni¢ dzialania z zespolem
opieki podstawowej 1 przyjac¢ polityke ,.otwartych
drzwi” w przypadku koniecznosci ponownego przy-
Jecia na oddzial. Zespol medyczny powinien takze
udziala¢ w razie potrzeb porad telefonicznych, w po-
rozumieniu z lekarzem domowym. Kiedy juz zosta-
nie podjgta w domu opieka w terminalnej fazie cho-
roby, niezmiernie wazne jest skuteczne porozumie-
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wanie si¢ z lekarzem domowym. pielggniarkg srodo-
wiskowq oraz innymi stuzbami $rodowiskowymi
w celu zapewnienia ciagio$ci opieki.

3.4. Roznica zdan /brak zgody/ kontlikt

3.4.1. Konflikt wewnaglrz zespolu medycznego

JednomysIno$¢ ze strony zespolu medycznego
nie jest niezbedna (patrz 3.3.1). Konsensus jest moz-
liwy do przyjecia, ale wtedy nasuwa si¢ pytanie, Kto
powinien posiada¢ prawo-weta i ponosic za nie od-
powiedzialnos¢. Jezeli wewnatiz zespolu medyczne-
go doszto do roznicy zdan, powinna zostac ona uzna-
na, jednak waga przypisywana odmiennemu pogly-
dowi powinna zaleze¢ od pozycji i doswiadcezenia
osoby, ktora go reprezentuje. Zapis o przeciwstaw-
nej opinii nalezy umiesci¢ w dokumentacji. Ograni-
czona liczba 0sob powinna by¢ uprawniona do przed-
stawienia drugie} (alternatywnej) opinii — mogli by
to by¢ lekarz specjalista i starsza pielggniarka wspol-
nie z rodzicami. Oczywiscie tatwo jest lekarzowi
uzyska¢ drugg opinig, ktora podtrzymuje jego wla-
sna. Nelezy takg sytuacje brac pod uwage i zabezpie-
czy¢ sie przed jej wystgpieniem.

3.4.2. Brak zgody rodzicow
(patrz takze tragment o odpowiedzialnoscirodziciel-
skiej - 2.5)

W przypadku gdy jedno lub obydwoje rodzicow
nie wyraza zgody, nalezy przedyskutowac przyczyny
ichodmowy. Nalezy zaproponowac uzyskanic drugiej
opinii. W zaleznosci od stopnia zdecydowania rodzi-
cow z jaka wyrazaja brak zgody, np.: ,.Czy jest Pan,
doktorze, pewien?” (sytuacja 1), czy tez ,.Nie. ni¢ zga-
dzam sie” (sytuacja 2) — druga opinia moze by¢ wy-
dana przez zespol leczacy (w sytuacji 1), albo powin-
na pochodzi¢ od eksperta spozg oddziatu lub szpitala
(w sytuacji 2). Rodzicom nalezy umozliwic i dac czas
na zasiegnigcie porady duchownego czy tez innych
wybranych przez nich doradcow. Jesli rodzice nadal
nie wyrazaja zgody, a zespol medyczny jest zgodny
co do wycofania si¢ z leczenia, byloby wskazane roz-
wazenie zwrocenia sie do sadu. Pomimo takiego ob-
rotu sytuacji, rodzicom nadal nalezy udziela¢ pelnego
wsparcia. Wedlug wszelkiego prawdopodobienstwa
decyzja o wycofaniu si¢ z leczenia bedzie podjgta ko-
lektywnie. Jednak ostateczna odpowiedzialnos¢ ob-
cigzy lekarza specjalist¢ odpowiadajacego za leczenie
dziecka. Jesli czas i stan dziecka na to pozwalaja, ro-
dzice powinni mie¢ prawo do zmiany swojego leka-
rza, ktéry powinien umozliwic¢ im przeniesienie si¢ do
innego specjalisty, jezeli sobie tego zycza.

3.4.3. Sady
W zdecydowanej wigkszosci przypadkow. wla-

Sciwie poinformowani i posiadajacy czas na podje-
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cie decyzji.rodzice akceptuja propozycje lekarzy. Je-
shi jednak rodzice nie wyrazaja zgody lub wycofuja
wezesniej udzielona zgodg, nalezy uzyska¢ druga
opinig. a nastepnie odwolac si¢ do sadu.

W Wielkiej Brytanii mozliwe jest uzyskanie tele-
fonicznej konsultacji z urzedem doradztwa prawne-
2o (the Official Solicitor’s Office) w celu ustalenia
potrzeby angazowania sadu. W tych rzadkich sytu-
acjach.kiedy udzial sadu uznano za konieczny, rodzi-
ce lub ich przedstawiciel prawny winni by¢ jak naj-
szybciej powiadomieni o zamiarze podjecia takiego
postepowania. Pomocy prawnej w kwestiach me-
dycznych zwykle udziala sedzia Sadu Najwyzszego.
Podezas rozprawy rodzice musza mie¢ mozliwosé
wyrazeniaswojego zdania oraz uzyskania alternatyw-
nej ekspertyzy przypadku. Nalezy mie¢ nadzieje, ze
wezesnie] zespol medyczny poswigel odpowiednig
ilos¢ czasu probujac wyjasnic podioze konfliktu.

344, Komitety etyczne

Zdaniem Etycznego Komitetu Doradczego Kro-
lewskiego Kolegium Pediatrycznego najlepsze decy-
zje opierajq sig na faktycznej wiedzy o danym pa-
cjencie i dobrych stosunkach migdzy grupami zaan-
gazowanymiw dany przypadek. Komitet etyczny jest
prawdopodobnie zbyt odlegly od indywidualnego
przypadku, by zrozumie¢ wszystkie aspekty sprawy.
Istnieje takze ryzyko, ze tam gdzie istnieje komitet
etyczny. osoby najbardziej zaangazowane w terapig
nie bedg braty odpowiedzialnosci za podejmowane
decyzje. przypuszczajgc, ze zostala ona z nich zdje-
la. Komitet etyczny moze sprawia¢ wrazenie, 7e
przypadek zostal wyczerpujaco i bez uprzedzen prze-
dyskutowany, co jednak nie zmiania faktu, ze tylko
jedna grupa, najczesciej zespdt medyczny, ma wiek-
szy udziat w procesie decyzyjnym.

Jesli komitety etyczne zostang utworzone, Zzwo-
tanie czlonkow powinno byé latwe, a ich rola nie mo-
ze ograniczac si¢ tylko do pomocy w podejmowaniu
decyzji, ale mie¢ rowniez charakter edukacyjny3?.
Istnieja rozne modele komitetow etycznych:

» wprowadza si¢ obowigzek konsultowania przy-
padkow z komitetem i przestrzegania zalecen danych
przez komitet;

« wprowadza sie obowiazek konsultowania przy-

padkow, ale funkcja komitetu jest wylacznie dorad-
cza, bez koniecznosci postepowania zgodnie z jego
zaleceniami;

* komitet zwolywany jest tylko wowczas, gdy za-
interesowani potrzebuja rady lub drugiej opinii o przy-
padku.

Niezaleznie od tego, ktéry z trzech modeli komi-
tetow etycznych przyjmiemy,odpowiedzialnos¢ praw-
naizawodowa nadal spoczywa na lekarzu specjaliscie
odpowiadajacym za dany przypadek. Nie istnigje ani
Jeden brytyjski komitet etyczny, ktory bylby niezalez-
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ny od organizacji medycznych (trustow). Zarowno Na-
tional Health Service Trusts* jak i Fundholding Gene-
ral Practice™ mozna podejrzewac o posiadanie intere-
sow finansowych przy podejmowaniu pewnych decy-
zji dotyczacych postgpowania medycznego. Jesli zo-
staje wniesiona apelacja przeciwko decyzji o wycofa-
niu si¢ z leczenia, powinna ona zosta¢ rozpatrzona
przez pracownikow medycznych reprezentujacvch or-
ganizacj¢ medyezng (trust) lub prywatng praktyke , kto-
re nie byly zwiazane z danym przypadkiem.

Rozdzial 4
: Zatoba
(uczucia rodzicow i zespolu medycznego)

Pracownicy sg najczesciej niewystarczajaco wy-
szkoleni w udzielaniu wsparcia rodzicom w zalobie.
Nie wszyscy rodzice reagujy w ten sam sposob na
Smier¢ dziecka. Jednych zdarzenie to paralizuje, in-
ni z kolei posiadaja krystalicznie przejrzysty obraz
zachodzgcych wydarzen. Z faktu, ze rodzice nie po-
noszg pelnej odpowiedzialnosci za wycolanie sie
z terapii podtrzymujacej zycie, nie nalezy wyprowa-
dza¢ wniosku. iz sq wolni od poczucia winy i kleski.

Lekarze i1 pielegniarki takze mogy do$wiadczaé
poczucia winy i przegranej. Rozni ludzie reaguja od-
miennie. Lekarze staraja si¢ odsung¢ emocje. koncen-
trujgc si¢ na medycznych aspektach danego przypad-
ku. Moze to powodowaé¢ wytworzenie dystansu wo-
bec uczu¢ przezywanych w codziennej opiece nad
dzieckiem. Lekarskie zaprzeczenie (czasami w swo-
istej zmowie z rodzicami) moze prowadzi¢ do niedo-
rzecznego zwlekania z decyzjg o wycofaniu sie z te-
rapii. Leczenie moze ewentualnie zostaé wycofane
zanimniektorzy cztonkowie zespolu pogodza sig z de-
cyzja. Kiedy dochodzi do konfliktu. czlonkowie ze-
spolu muszg by¢ gotowi do wysluchania siebie na-
wzajem i przedyskutowania zaistniafej sytuacji. Spo-
tkania dyskusyjne moga okazac si¢ pomocne, jednak
mogg zostac utrudnione przez kwestie zwigzane z zaj-
mowana pozycja, spolecznymi tabu i postawami
obronnymi. Dla starszych lekarzy moze okaza¢ sie
trudne ujawnienie wiasnych uczu¢ wobec pielggnia-
rek i szkolaeych sie lekarzy. Pewne grupy moga by¢
szczegodlnie narazone na stres — np. osoby pracujace
w nocy. Wszyscy pracownicy moga potrzebowaé
wsparcia w trudnych sytuacjach. jednak pojawia sie
problem braku profesjonalnie przygotowanych tera-
peutow. Nawet tam, gdzie system wsparcia zostal
utworzony, terapeuci nie dyzuruja pod telefonem i nie
zawsze sy dostepni gdy istnieje taka potrzeba.

Dyrekcja moze pozstawaé obojetna wobec po-
trzeb pracownikow, poniewaz zarzadzanie jest naj-
czgsciej odlegte od rzeczywistosci Smierci i zaloby.
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Po smierci dziecka konieczne sqj czas 1 wsparcie, aby
dopomoc rodzicom i pracownikom w dalszym zyciu
z poczuciem straty. Moze okaza¢ si¢ konieczne prze-
prowadzenie dyskusji okraglego stolu (ma temat
uczu¢ lekarzy i pielggniarek po $mierci dziecka) ze
szezegOlnym uwzglednieniem wszystkich zaistnia-
lych rozbieznosci zdan.

Rozdzial 5
Przyszios¢
5.1. Szkolenie

* Etyka i opieka paliatywna nad umierajgcym pa-
¢jentem powinny uzyskac¢ wazniejsze miejsce w pro-
gramach szkoleniowych lekarzy i pielegniarek.

* Lekarze stazysci i pielegniarki, w ramach pedia-
trii, powinni przechodzi¢ wewnatrzoddziatowe szko-
lenie w zakresie etyki i tematu powstrzymywania i wy-
cofywania si¢ z terapii. Czlonkowie zespotu klinicz-
nego powinni mie¢ pelny udzial w podejmowaniu de-
cyzji dotyczgeych pacjentow, a jesli zajmowali sie
Konkretnym dzieckiem, powinni by¢ wlaczeni przez
lekarza specjaliste w dalsze etapy postepowania.

* Szpitale lub organizacje medyczne (trusty) mo-
glyby posiadac edukacyjne ,,forum etyki klinicznej”,
odbywajgce si¢ okresowo, aby omawiac trudne przy-
padki?.

* Organizacje wspomagajace w zalobie po stra-
cie dziecka oraz grupy wsparcia dla rodzicow sa cze-
sto gotowe pomoc w zorganizowaniu sesji szkole-
niowych.

5. 2. Srodki finansowe

Mimo ze klinicysci nie powinni przywigzywac
1 nie przywigzujg w procesie decyzyjnym najwyzszej
wagi do kosztow opieki, to jednak czynnik ten zawsze
wystepuje w dyskusjach na temat opcji terapeutycz-
nych. Stosowanie kosztownej terapii, majgc do dys-
pozycji ograniczone fundusze NHS (panstwowej stuz-
by zdrowia), nieuchronnie powoduje zuzycie §rod-
kow . ktore moglyby zostac lepiej wykorzystane gdzie
indziej. Etyczny Komitet Doradezy Krolewskiego Ko-
legium Pediatrycznego nie uwaza, aby decyzje o kwa-
lifikowaniu dziecka do intensywnej opieki powinny
by¢ motywowane finansowo; powinny one opierad sie
na ustaleniu czy ten typ leczenia jest odpowiedni.

Dzielenie sig zlozonymi i przykrymi informacja-
mi i decyzjami z dzie¢mi moze by¢ zadaniem stresu-
Jacym, kontrowersyjnym i trudnym. Czas, szkolenie
I wsparcie dla cztonkéw zespotu medycznego naleza
wiec takze do srodkow, ktore sy im potrzebne do za-
pewnienia wysokiego standardu sprawowanej opieki.
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5.3. Badania naukowe/weryfikacja

Istotne znaczenie dla oddzialow, edzie podejmuje
sie decyzje o zaniechaniu lub wycofaniu terapii, manie
tylko prowadzenie wlasnej oceny wynikow leczenia,
ale takze uzyskanie informacji zwrotnej od zaintereso- -
wanych rodzin. Poniewaz punkt widzenia 1 poglady
mogg ulega¢ zmianie z uplywem czasu, tego typu ba-
dania powinny by¢ prowadzone przez okres kilku lat.

W jaki sposob mozna oceni¢ kompetencje dziec-
ka, jego zdolnod¢ do radzenia sobie ze stresujacymi
wiadomosciami i do podejmowania decyzji? W wie-
lu brytyjskich szpitalach stosowane sy rézne metody
komunikacji z dzie¢mi, wykraczajace poza metody
poznawczeiscisle werbalne0. Metody te powinny by¢
szerzej niz obecnie przedstawiane i wyjasniane.

Wykonano badania’” opinii 0s6b niepelnospraw-
nych (istnieje potrzeba ich kontynuacji). na temat ja-
ki stopien inwalidztwa, ich zdaniem, stanowi ryzyko
nadmiernej ucigzliwoéei dla innych.

Rozdzial 6
Konkluzje

[stnieja sytuacje, w ktorych kontynuacja medycz-
nych prob wyleczenia jest albo ewidentnie nieskutecz-
na, albo powoduje cierpienia nie do zniesienia dla
dziecka. Lekarze i pielegniarki, wyszkoleni w celu
przywracania zdrowia, czgsto czujg, ze zawiedli pa-
cjentow, ktérych problemy zdrowotne utrzymuja si¢
pomimo aktywnego leczenia, ale w pewnych okolicz-
nosciach kontynuacja terapii podtrzymujacej zycie sta-
je sie postepowaniem nie w pelni optymalnym. Kiedy
nie ma mozliwosci wyleczenia, wciaz istnieje mozli-
wos¢ zapewnienia ulgi zaréwno dziecku jak i rodzinie.

Wiasciwe wycofanie si¢ z terapii bedzie zalezalo
od dokiadnej znajomosci danego stanu oraz zdrowych
wzajemnych stosunkow w kontaktach z dzieckiem
1 panujgcych w jego otoczeniu. Wlasciwe orzeczenie
bedzie zazwyczaj wymagalo konsultacji. Kiedy na-
dzieje zawodza, pojawiaja si¢ zaprzeczenie, gniew
i targowanie si¢, ktdre moga naruszyc rownowage sg-
dow zarowno rodzicéw, lekarzy jak i niektorych cho-
rych dzieci. Dostepno$¢ doradcdéw moze okazaé sig
pomocna w wyjasnianiu i zmniejszaniu napiecia
w tych trudnych sytuacjach. Decyzji niedy nie wol-
no podejmowac w pospiechu. Zawsze nalezy kiero-
wac si¢ szacunkiemdla zycia dziecka i poczuciem od-
powiedzialnosci za tagodzenie cierpienia. Zycie tych
dzieci, ktore obcigzone sg kalectwem fizycznym badz
upo$ledzeniem umystowym, nalezy wysoko cenic.
Wszystkie osoby, ktére maja z owymi dzie¢mi kon-
takt, winny zapewnic im najlepsza mozliwg opieke —
osobistg, profesjonalng i polityczng.
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PRZYPISY

. Wycofanie si¢ z medycznej procedury oznacza rozpoczecie
opicki paliatywnej — patrz na ten temat paragraf 3.1 4.

.Definicja: Smieré mozgowa wystepuje wtedy, ady dziecko do-
znalo albo (1) nicodwracalnego przerwania funkeji krgzenia
i oddychania, albo (2) nieodwracalnego przerwania wszyst-
kich funkeji mozgu fgcznie z pniem. Zdiagnozowanie $mier-
cl mozgowe] winno nastapic¢ zgodnie z obowigzujacymi stan-
dardami medycznymi.

. Definicja §micrel mozgowej nie jest stosowana wobec nowo-
rodkow.zuwagi na niedojrzato§¢ mozgu, comoze miec wplyw
na potwierdzenie jej kryteriow.

. Task force for the determination of brain death in chiidren:
Guidelines for the determination of brain death in children,
Annals of Neurology, 1987.no. 21, s, 616-617; Pediatrics,
[987. no. 80, s. 298-299. !

. Definicja: Stan. w ktdrym wystepuje brak $wiadomosci sichic
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