MARIA BORATYNSKA
ORCID: 0000-0002-2062-0499

Dzieci tez majg prawo do umierania w spokoju
i godnosci. O krzywdzacym podtrzymywaniu zycia
dzieci urodzonych z wadami letalnymi

Streszczenie

Artykul porusza problematyke decyzji zdrowotnych w sprawie najmtod-
szych dzieci ze $miertelnymi wadami wrodzonymi, ktérych leczenie nie
rokuje szans powodzenia. Przeglad przypadkow polskich zostal dokonany
na tle udokumentowanych spraw z obszaru brytyjskiego 1 amerykanskiego,
na ogo6! zakonczonych dobrze uzasadnionymi rozstrzygnieciami sgdowymi.
Wedtug autorki stosowane powszechnie kryterium dobra dziecka powinno
przektadac si¢ na jego najlepiej pojmowany interes, rozumiany jako bilans
korzysci, przyjemnosci z zycia, obciazen, dolegliwosci oraz doznawanego
cierpienia. Na podstawie wyrokow zagranicznych i przy odniesieniu do
aktualnej wiedzy medycznej zostaly sformulowane kryteria, wedlug kto-
rych nalezy, zdaniem autorki, decydowac o zaprzestaniu terapii, w tym row-
niez niektérych czynnosci paliatywnych: korekt chirurgicznych, sztuczne;
wentylacji oraz odzywiania i nawadniania. Nawet bowiem karmienie moze
w pewnych okolicznosciach okaza¢ si¢ nieprzynoszace korzysci, a nawet
szkodliwe. Prawo do umierania w spokoju 1 godnosci powinno by¢ szano-
wane miedzy innymi w ten sposob, by oszczedzac niepotrzebnego cierpienia,
nawet wtedy, gdy réwna si¢ to nieprzedtuzeniu i tak konczacego si¢ zycia.

Stowa kluczowe: dobro dziecka, najlepiej pojety interes, wada letalna, cierpie-
nie, terapia daremna, zaprzestanie podtrzymywania zycia, wycofanie leczenia
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Wprowadzenie

Refleksja etyczna i prawna nad komfortem umierania dzieci nalezy bez
watpienia do najbardziej bolesnych, a przy tym wydaje si¢ naruszaé jaki§
rodzaj spolecznego tabu. Tym tabu jest obecnie nawet $mier¢ jako taka,
ktora stanowi jeden z najbardziej drazliwych tematow w zyciu, a poruszanie
go wzbudza czesto odruch wyparcia, przekladajacy sie nierzadko na zacie-
kta walke o kazdy dzien wydtuzajacy zycie pacjenta. Smier¢ dziecka przed-
stawia si¢ za$ jako zdarzenie przeciwne naturze, wzbudzajace gwaltowny
sprzeciw emocjonalny, a przy tym w wigkszym stopniu niz §mier¢ osoby
dorostej, wlacza w orbite rozwazan bliskich umierajacego, na czele z jego
rodzicami. Tym trudniejsze okazujg si¢ zatem dyskusje nad sensem pod-
trzymywania zycia dzieci dotknietych od chwili urodzenia cigzkimi wadami
prowadzacymi w stosunkowo krétkim czasie do $mierci 1 powodujacymi
nieusmierzalne, badZ trudno u$mierzalne, cierpienia. Probe oceny etyczne;
takich przypadkéw podjat swego czasu Zbigniew Szawarski'”. Hipoteza
jego opracowania brzmi: ,,Jezeli uzna sig, ze zycie samo przez si¢ nie ma
zadnej wartosci, ze cierpienie jest zle, i ze nie istnieje Zadna moralnie zna-
czaca roznica pomiedzy zabiciem a przyzwoleniem na $§mier¢, to moze by¢
tak, Ze lepiej jest dla nowo narodzonego dziecka z gltebokimi i nieodwra-
calnymi wadami genetycznymi, jezeli spowoduje si¢ jego $mieré¢”'*. | Nie
wszystkie te przypadki sa jednakowo powazne” — pisze Szawarski —,,Zda-
rzaja si¢ jednak sytuacje, kiedy zdaniem rodzicow i lekarzy lepiej byloby,
gdyby dziecko takie w ogdle si¢ nie urodzito. A skoro urodzito sig, to bytoby
o wiele lepiej, gdyby pozwolono mu umrzeé, tagodzac jedynie doznawane
przez nie cierpienia. Lekarz, majac obecnie do dyspozyciji caly arsenat naj-
rézniejszych $rodkéw 1 metod terapeutycznych — od banalnej transfuzji
krwi i najnowszej generacji antybiotykoéw az po respirator 1inne najbardziej
wyrafinowane urzadzenia techniczne — moze niezwykle dlugo przedtuzac
zycie nowo narodzonej istoty. Moze to uczyni¢, ale czy musi? Czy istotnie

193 2. Szawarski, Moralne problemy dotyczace opieki nad dziecmi nienleczalnie chorymi, ,Studia Filozoficzne”
1984, nr 2 (220), s. 65-92.

194 Tbidem, s. 65.
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ma obowiazek moralny przedtuzac agonie kazdej nowo narodzonej istoty
ludzkiej, mimo ze znajduje si¢ ona w stanie absolutnie beznadziejnym?”'.
Dalej autor podat kilka autentycznych przypadkéw obrazujacych dylematy
moralne pojawiajace si¢ w opiece nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi lub
o niewielkich szansach przezycia. Po uptywie lat i dzi¢ki otwartemu doste-
powi do archiwow cyfrowych éwezesnej prasy, daje si¢ ustalic¢ epilogi nie-
ktérych opisywanych historii. Praca Szawarskiego zostata opublikowana
w 1984 roku, a od tego czasu medycyna poczynila jeszcze wigksze postepy.
Niemniej przywolane przez autora kazusy zachowuja aktualno$¢ rowniez
w Swietle wspolczesnych dokonan medycyny. Podobne mozna by z pew-
noscia znalez¢ w Polsce, nie s3 one jednak publicznie dyskutowane. Warto
zatem powrdci¢ do tych wyszukanych przez Szawarskiego juz bez mata
czterdziescti lat temu. Krytyk Szawarskiego, ks. Tadeusz Biesaga, przed-
stawil jego poglady jako ,,brutalne” oraz jako ,,emotywna perswazj¢ — na
przyklad na rzecz eutanazji, do ktérej w réznorodny sposob naklania cier-
piaca ludzko$¢”" i skomentowal nastepujaco: ,,Agitacje na rzecz eutanazji
nieuleczalnie chorych dzieci wzmacnia Szawarski rachunkiem hedonistycz-
nie rozumianej korzysci, czyli rachunkiem przyjemnosci™”’.

W opracowaniu zostang zweryfikowane te kazusy Szawarskiego, ktore
odnoszg si¢ do tytulowej problematyki. Niektore z nich byly juz oméwione
gdzie indziej, tutaj wigc nastapi ich jedynie skrétowe przywolanie. Rozwa-
zania beda ponadto wsparte przyktadami z brytyjskich wyrokéw sadowych,
skrupulatnie odnotowanymi przez Richarda Huxtable’a'®. Obszar anglosa-
ski zostal wybrany dlatego, ze w kwestii sprawowania pieczy prawnej nad
osobami bezradnymi wypracowano tam droga wieloletniej praktyki wywa-
zone 1 pragmatyczne metody postgpowania. Znang powszechnie w prawach

krajowych i migdzynarodowym zasade¢ dobra dziecka jako podstawowe

% Tbidem, s. 65—66.

196 'T. Biesaga, Bioetyka utylitarystyezna Zbigniewa Szawarskiego, [w:] 'T. Biesaga (ted.), Bivetyka polska, Wy-
dawnictwo Naukowe PAT, Krakow 2004, s. 146.

¥7 Ibidem, s. 158. Oddaje to, nawiasem méwiac, poziom dyskusji na tematy zaangazowane §wiatopo-
gladowo wsréd oséb zwiazanych z Kosciolem.

8 R. Huxtable, Law, Ethics and Compromise at the Limits of Life, To treat or not fo treat?, Routlege 2013,
t. 2. Law and the limits of life. Children, welfare and best interests.
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i nadrzedne kryterium decyzyjne sprowadza si¢ tam, obecnie rowniez na
poziomie ustawowym, cho¢ nie bezdyskusyjnie, do wieloczynnikowego
bilansu best interests (najlepiej pojetego interesu) ujmowanych indywidu-
alistycznie. Na tym podlozu zostana przeanalizowane pojedyncze znane
przypadki polskie, zaczerpnicte z prasy lekarskiej jako case study, z orzecz-
nictwa sgdow powszechnych, z akt prokuratorskich zamknietego $ledztwa
oraz z relacji w prasie codziennej. Poszukiwa¢ bede odpowiedzi na pytanie
o kryteria, wedlug ktérych lekarska nalezyta staranno$¢ zawodowa oraz
etyka medyczna podpowiadaja, by zaprzesta¢ czynnosci wspomagajacych
zycie skazanego na $mier¢ dziecka, celem skrocenia jego przedtuzajacych
si¢ niepotrzebnie cierpien. Mowa bedzie wylacznie o sytuacjach dzieci na
tyle malych, ze niewykazujacych wilasnego rozeznania ani najmniejszej
nawet faktycznej kompetencji decyzyjne;.

I. Dlugosc¢ zycia z wada letalng — przeglad przypadkow

Wedtug Zrédel medycznych wada letalna — czyli $miertelna — jest cigzkim
zaburzeniem rozwojowym u plodu lub noworodka, ktére niezaleznie od
podjetego leczenia prowadzi do wewnatrzmacicznego obumarcia ptodu
lub do $mierci dziecka niedtugo po urodzeniu, mimo wdrozonego poste-
powania czy leczenia. Te zaburzenia rozwojowe maja bardzo zle rokowa-
nia. Oznacza to, ze gdy dziecko przyjdzie juz na §wiat z wada letalna, na jej
skutek i tak umrze, bez wzgledu na podjete leczenie. Rokowanie odnosi si¢
w tym wypadku nie do skutecznosci postgpowania leczniczego, tylko do
przezycia. Dzieci z wadami letalnymi zwykle nie Zyja dtugo po urodzeniu,
ale kazdy przypadek jest inny i ta sama wada letalna nie ma zawsze iden-
tycznych symptomow. Z tego powodu czas przezycia i jakos$¢ zycia moga
si¢ rozni¢. Diugosé zycia dziecka z choroba §miertelng zalezy od stopnia
nasilenia objawow oraz od ogdlnego stanu zdrowia.

Pojecie wady letalnej ma, jak wida¢, do pewnego stopnia charakter
konwencjonalny: nie zawsze wiadomo, czy $mier¢ nadejdzie predzej czy
pozniej. Poprawa jest jednak z zasady wykluczona. W pewnych przypad-
kach mozliwe jest tylko kontynuowanie przez pewien czas zycia znosnej
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jakosci. Przykladowo dystrofia mi¢sniowa Duchenne’a (DMD) koticzy
si¢ §miercia, ale wczesniej pacjent ma przed sobg pewien okres w miare
dobrego zycia. Schylek nastepuje, gdy postepujacy nieubtaganie zanik mie-
$ni wylacza najwazniejsze funkcje organizmu, w tym oddychanie.

O letalnym charakterze niektérych wad moze decydowaé stopien ich
nasilenia: przykladami sa zesp6t Downa czy przepuklina oponowo-rdze-
niowa. Powstaje wowczas pytanie o sens 1 cel paliatywnych korekt operacyj-
nych, ktére nie usuna przyczyny choroby, ale poprawiaja funkcjonowanie.
Ich biezace koszty zdrowotne tez nie s3 jednak obojetne.

W tym miejscu pracy zostana skrotowo opisane niektore sposrod wad
letalnych. Opisy stuzg jako wprowadzenie do omowienia poszczegolnych
przypadkow medycznych i sadowych, ktore mialy za przedmiot taka wla-
$nie diagnoze u dziecka. Szczegdly maja na celu pokazanie, Zze sama dia-
gnoza wady nie zawsze przesadza o jej charakterze letalnym.

1. Powszechnie znany zesp6t Downa (trisomia 21) moze rowniez
przybiera¢ postac letalna. Najmniej obciazone nieprawidlowos$ciami sq
dzieci z zespotem Downa o postaci mozaikowej, gdy dodatkowy, trzeci,
chromosom znajduje si¢ tylko w czesci komoérek organizmu. Objawy sq
tym lagodniejsze, im mniej takich komorek. Cigzsza postacia jest trisomia
21 dotykajaca wszystkich komorek ciata. Statystycznie okoto 60% ptodow
z zespolem Downa ulega samoistnemu poronieniu, a okoto 20% rodzi
si¢ martwo. Oprocz niepelnosprawnosci intelektualnej 1 charakterystycz-
nych cech fenotypowych moze wystapi¢ szereg dodatkowych wad, na
czele z wadami serca (u 50% dzieci z tym syndromem). Ponadto: wady
przewodu pokarmowego, nieprawidlowosci ukladu kostnego, zaburze-
nia immunologiczne, choroby endokrynologiczne 1 in. Terapia pacjentow
polega na stosowaniu lekéw lub zabiegéw chirurgicznych, majacych na celu
ztagodzenie objawow choréb towarzyszacych. O postaci letalnej decyduje
duze nasilenie wad wspolistniejacych'™.

19 Na podst. D. Gieruszczak-Biatek, Klinika Pediatrii Warszawski Uniwersytet Medyczny, Zespd/
Downa (trisomia 21. chromosomn): pryegyny, objawy i lecenie, portal Medycyna Praktyczna, https://www.
mp.pl/pacjent/pediattia/choroby/genetyka/152284,zespol-downa [dostep: 23.10.2023 t.]; G. Dre-
wa, T. Ferenc, Genetyka medycina. Podrecznik dla studentsw, Wydawnictwo URBAN & PARTNER,
Wroctaw 2011.

PrzEGLAD PrRAwWA MEDYCZNEGO, NR 4/2023 (13)


https://www.mp.pl/pacjent/pediatria/choroby/genetyka/152284,zespol-downa
https://www.mp.pl/pacjent/pediatria/choroby/genetyka/152284,zespol-downa

100 MARIA BORATYNSKA

Przeglad przypadkéw zgromadzonych przez Szawarskiego otwiera
sprawa znana jako John Hopkins Case z 1963 roku. W szpitalu w Waszyng-
tonie przyszto na §wiat dziecko, u ktérego zdiagnozowano zespét Downa
(nazywany poddéwczas mongolizmem) oraz towarzyszaca mu niedroz-
no$¢ dwunastnicy. Stopien nasilenia wady genetycznej nie zostal podany,
trudno zreszta bylo stwierdzi¢ go w tamtym czasie u noworodka. Przy-
puszczalnie o diagnozie zadecydowaly ogledziny zewnetrzne. Operacyjne
udroznienie jelit liczy si¢ za zabieg stosunkowo prosty, za$ zaniechanie go
skazuje dziecko na $§mier¢ glodows z powodu niemoznosci nakarmienia.
Niemniej rodzice — pielegniarka i prawnik — odmoéwili zgody na zabieg,
Matka argumentowala, ze byloby to niesprawiedliwe wobec pozostalej
dwoijki zdrowego rodzenstwa, zeby musiatlo wychowywacé si¢ w towarzy-
stwie ,,mongota”. Lekarze uszanowali t¢ decyzj¢ i nie odwotali si¢ do sadu
w sprawie zezwolenia przetamujacego. Umieszczone w osobnym pokoju,
dziecko umarto po uplywie jedenastu dni wskutek wygtodzenia 1 odwod-
nienia. Jak dodaje Szawarski: ,,wstrzasajace opisy tego rodzaju przypadkéw
zawieraja dwa artykuly uwazane juz wowczas za klasyczne, ktére zapoczat-
kowaly dyskusj¢ na ten temat”*".

Oté6z w latach 70. ubieglego wieku, R.S. Duff i A. G. M. Campbell
zaraportowali (1973), ze w zlobku specjalnej troski, gdzie pracowali, spo-
$§r6d 299 zgondw, 43 byly rezultatem rutynowo wycofywanego badz wstrzy-
mywanego leczenia®'. W raporcie z 1980 roku podali, ze wszystkie te
dzieci byly powaznie dotknigte jedna lub kilkoma kombinacjami choréb:
wadami wrodzonymi, wcze$niactwem, urazami okoloporodowymi czy cho-
robami nabytymi (przykladowo moze chodzi¢ o wywiazujace si¢ zapalenie
pluc — przyp. aut.). Wickszo$¢ z nich miata bardzo male szanse przezycia
dluzej niz kilku godzin lub dni, nawet w razie podjecia maksymalnego,

W07, Szawarski, Moralne problemy. .., s. 66. Chodzi o nastgpujace teksty powolane w przypisie nr 2:
R. S. Duff, A. G. M. Campbell, Moral and Ethical Dilemmas in the Special-care Nursery; A. Shaw, Dilemmas
of , Informed Consent” in Children — oba opublikowane w ,,New England Journal of Medicine” Oct. 25,
1973, nr 289.

21 R. S. Duff, A. G.M. Campbell, Mora/ and ethical dilemmas in the special-care nursery, ,New England
Journal of Medicine” 1973, nr 289, s. 890—-894, za: R. Huxtable, Lan, Ethics and Compromise at the Limits
of Life...,s. 37,
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wrecz heroicznego, wysitku terapeutycznego. Dlatego leczenie, czgsto
agresywne (abusive) 1 zawsze kosztowne, wydawalo si¢ daremne. Ponadto
uwazano, ze perspektywy co do jakosci zycia tych pacjentow przedstawiaja
si¢ jako ,,ponure” lub beznadziejne. Przy uwzglednieniu obaw dotycza-
cych obciazen finansowych i rodzinnych sklaniato to rodzicow, lekarzy,
pielegniarki, pracownikow socjalnych, duchownych i inne osoby zaanga-
zowane w podejmowanie decyzji o opiece, do postrzegania leczenia jako
,»nierozsadnego”. Taka praktyka byla powszechna. W stosunku do wigk-
szoSci pacjentéw utrzymanie ich przy zyciu bylo preferowane do konca,
za$ $mier¢ akceptowano tylko wobec nielicznych. Istnialy jednak pewne

nieuniknione watpliwosci co do trafnosci podejmowanych decyzji*”*

.Inni
specjalisci ujawnili, ze w jednym z osrodkéw 23 z 24 niemowlat zostalo
poddanych sedacji i odméwiono im karmienia, w wyniku czego wszyst-
kie zostaly ,,zepchniete w $§mier¢”*”. Natomiast w 1979 roku anonimowy
pediatra napisal na famach ,,The Lancet” o oferowaniu rodzicom ,,pewne;
pomocy w przyspieszeniu kofica zycia”*™.

Huxtable podaje, ze przed brytyjskimi sadami kwestie te pojawily si¢
po raz pierwszy w 1981 roku w zwigzku ze sprawa Re B**. | B” miala na
imi¢ Alexandra, a jej stan kliniczny byt bardzo podobny do stanu nowo-
rodka z Jobn Hopkins Case: zespodl Downa 1 niedroznosc¢ jelit przy analo-
gicznym rokowaniu, ze operacyjne udroznienie uratuje zycie. Lekarze nie
byli zgodni, czy sytuacja zdrowotna dziecka jest ,,warta” operowania, zas
rodzice Alexandry byli zdecydowanie przeciwni zabiegowi. Sad I instancji
przyznal stuszno$¢ rodzicom, natomiast Sad Apelacyjny uchylil to rozstrzy-

gniecie i wydal zezwolenie na operacje. Sedzia lord Templeman orzekl, ze

22 R.S. Duff, A. G. M. Campbell, Moral and ethical dilemmas: Seven years into the debate about human am-
biguity, ,,Annals of the American Academy of Political and Social Science” 1980, nr 447, s. 20; za:
R. Huxtable, Law, Ethics and Compromise. .., s. 37.

25 Linacre Centre (The Linacre Centre for Health Care Ethics), Euthanasia and clinical practice: trends,
principles and alternatives. A Working Party report (1982), [w:] L. Gormally (ed.), Euthanasia, Clinical Practice
and the Law, London 1994, s. 18, za: R. Huxtable, Law, Ethics and Compromise. .., s. 38.

24 A Children’s Physician, Non-treatment of defective newborn babies, ,,The Lancet” 1979, nr 2, s. 1123, za:
R. Huxtable, Law, Ethics and Compromise. .., s. 38.

%5 Re B (a minor) (wardship: medical treatment) [1981] 1 WLR, s. 1421-1424.
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sad I instancji nadmiernie przejal si¢ Zyczeniami rodzicéw, podczas gdy
jego obowiazkiem bylo rozwazenie najlepiej pojetego interesu dziecka.
Alexandra mogla okazac si¢ powaznie uposledzona umysltowo i fizycznie,
ale nie bylaby — jak to niefortunnie ujat lord Templeman — , kapusta”*”.
Zaznaczyl przy tym, ze rozstrzygniecie mogloby by¢ odmienne, gdyby
wykazano ,,powazne udowodnione uszkodzenie” sprawiajace, ze zycie
dziecka na tyle ,,bedzie petne bélu i cierpienia™”, oraz tak okropne (awfil),
iz ,,musi” si¢ ,,skaza¢” je na §mier¢. Jesli zas prognozy co do jakosci zycia
bylyby niewiadome — przyzwolenie na §mier¢ byloby niewtasciwe™”®.

Na kanwie tego orzeczenia znany badacz prawa karnego Glanville
Williams snul spekulacje, Ze o ile stan faktyczny sprawy nie spetnia kryte-
riow ,,wyjatku Templemana” — zawsze mozliwe bedzie oskarzenie o mot-
derstwo™”. Faktycznie, istnial wezesniejszy precedens potwierdzajacy, ze
niedopelnienie obowigzku opieki nad osobg niesamodzielna moze skut-
kowa¢ skazaniem za zabojstwo™!’.

W odpowiedzi na obawy wyrazone przez rozmaite ciata, w tym Sto-
watzyszenie na Rzecz Ochrony Dzieci Nienarodzonych i Zycia, zostaly
przeprowadzone dochodzenia w sprawie tego rodzaju praktyk lekar-
skich. W 1981 roku pod zarzutem zabdjstwa stanal przed sadem pedia-
tra, dr Leonard Arthur®''. Zaordynowal on lek uspokajajacy i hamujacy
apetyt (dihydrokodeing) i nakazal ,,wylacznie opieke pielegniarska” nad
noworodkiem z zespolem Downa porzuconym w szpitalu przez rodzi-
cow. W przeciwienstwie do Alexandry, chlopczyk o personaliach John
Pearson urodzit si¢ z pozornie ,,nieskomplikowanym” zespolem Downa
(w sensie, jak wolno sadzi¢, braku koniecznosci interwencji chirurgicz-
nej — przyp. aut.), jednak 69 godzin pézniej zmart. Profesor Usher, ktory

26 Thidem, 5. 1423

" Ibidem, s. 1424.

28 Zob. R. Huxtable, Law, Ethics and Compromise. .., s. 38.

29 G. Williams, Letter: Life of a Child, ,,The Times”, 13.8.1981, s. 9.

20 Gibbins v Proctor (1918) 12 Cr App Rep 134; R » Stone & Dobinson [1977) QB 354, rozdz. 4 sekcja
4.2.; za: R. Huxtable, Law, Ethics and Compromise. .., s. 38.

2 R Arthur (1981) 12 BMLR 1.

153
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przeprowadzit sekcje zwlok, poczatkowo doszedl do blednego wniosku,
ze poza ,,mongolizmem” dziecko urodzito si¢ zdrowe. P62Zniej jednak, pod
wplywem biegltego powolanego przez obrong, zmienil opini¢ i przyznal, ze
przedstawione w imieniu Korony stanowisko bylo ,,nieprawdziwe i wpro-
wadzajace w blad”: John Pearson, daleki od bycia zdrowym dzieckiem,

212 Wowezas zarzut zmieniono

urodzit si¢ z uszkodzeniami mézgu i pluc
na usilowanie zabdjstwa. Oskarzenie podnosilo, ze o prébie zabdjstwa
swiadczyly notatki z przypadku i karta leczenia oraz podanie $rodka ttu-
migcego apetyt. Obrona utrzymywala zas, Zze byla to (bierna) ,,operacja
wstrzymujaca”, ktora mozna bylo odwotac¢, gdyby matka Johna zmienita
zdanie. Ponadto twierdzono, ze podanie leku nie byto dowodem zamiaru
zabojstwa, tylko mialo na celu zlagodzenie cierpienia. W podsumowaniu
sedzia orzekajacy zauwazyl, ze selektywne nieleczenie byto ,,zaakcepto-
wane przez wspolezesng mysl pediatryczng™"?
si¢ do dobrego charakteru i,,szlachetnych motywéw” dr. Arthura. Przyznal
tez jednak, Ze ,,w tym kraju nie ma specjalnego prawa, ktére lokowatoby

, 1 wielokrotnie odwolywal

lekarzy w odrebnej kategorii i dawato im dodatkowa ochrong” w porow-
naniu do reszty spoleczeistwa*'*
miedzy, z jednej strony — bezprawnymi praktykami takimi jak morderstwo,

za$ z drugiej — praktykami zgodnymi z prawem, jak podawanie srodkow

. Postrzegal prawo jako rozrézniajace

przeciwbolowych (nawet jesli moze to skutkowa¢ $miercia) i zaprzesta-
nie podtrzymywania zycia dziecka z ,,nieodwracalnym uposledzeniem”.
Do tawy przysi¢glych nalezato rozstrzygniecie, do ktorej z tych kategorii
nalezy sprawa dr. Arthura. Gdyby jego postepowanie stanowilto ,,operacje
wstrzymujaca”’, ,,wowczas nie bylby on winny”?". Po trwajacej zaledwie
124 minuty naradzie, tawa przysieglych wydata werdykt uniewinniajacy.
Prokurator nie widzial potrzeby kierowania sprawy do Sadu Apelacyj-
nego, poniewaz nie dopatrzyt si¢ konfliktu z ustalonymi zasadami prawa

412 The Physician Falsely Accused: The Case Of Dr Leonard Arthur, https:/ /www.infotextmanuscripts.
org/dt-leonard-arthur.html, [dostep: 1.11.2023 t.].

23 R o Arthur (1981) 12 BMLR 1, s. 14.
214 Thidem, s. 15.
215 Ibidem s. 5-6.
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o zabéjstwach?, a Dyrektor Prokuratury oglosit, ze zadne podobne oskat-
27 Wyrok byt krytykowany. Tak odniesli si¢ do
niego m.in. M. J. Gunn i J. C. Smith. Doktor Arthur przyznal bowiem na
policji, ze dziatanie podanego leku, oprocz tego, ze uspokajajace, polegalo
na powstrzymaniu dziecka od poszukiwania pozywienia, i ze takie byto
zamierzenie. Swiadek, profesor Campbell, zgodzit sig, ze byla to uzasad-
niona praktyka. Podczas podsumowania, sedzia nie wspomnial jednak

zenia nie sa rozwazane

o zamiarze ewentualnym zabojstwa*'®.

Rychla §mier¢ matego Johna z przyczyn naturalnych sktania do posta-
wienia pytania, czy zle rokowanie byto znane dr. Arthurowi i czy obejmo-
wal je swym zamiarem decydujac o niekarmieniu. Ponadto — jaki wplyw
na sposob pieczy moglaby wywrze¢ gotowos¢ matki do podjecia opieki.
Inaczej moéwige: czy chodzito o humanitarne zakonczenie zycia noworodka
z cigzkimi wadami w stopniu letalnym, czy o spisanie na straty ,,mongola”,
ktérego nie chciata matka. Watpliwosci w procesie karnym powinny by¢
jednak ttumaczone na korzys$¢ oskarzonego. Proces dr. Arthura byl ostat-
nig tego rodzaju sprawg rozpoznawang przez brytyjska instancje karna®”.

Po drugiej stronie oceanu w tym samym czasie relacjonowane bylo,
przywolane przez Szawarskiego, pierwsze w historii Stanéw Zjednoczo-
nych oskarzenie rodzicow ilekarzy o spisek w celu popetnienia morderstwa
na gleboko uszkodzonych genetycznie nowo narodzonych dzieciach®.
Sprawa znana jako Danville Twins Case odnosi si¢ do blizniat syjamskich
urodzonych 5 maja 1981 roku w szpitalu Danville Lakeview Medical Cen-
ter (Ohio). Jeff i Scott Mueller byli potaczeni wspoélng miednica i mieli

216

19 Oficjalny raport Hansarda HC (seria szdsta), odpowiedzi pisemne s. 348—49 (8 marca 1982), za:
R. Huxtable, Law, Ethics and Compromise. .., s. 39.

27 A. Osman, A. Ferriman, N. Timmins, Women cry ,, Thank God” as Dr Arthur is cleared, ,,The Times”,
6. 9.1981, za: R. Huxtable, Law, Ethics and Compromise..., s. 39.

28 M. J Gunn, J. C. Smith, Arthur’s case and the right to life of a Down syndrome child, ,,The Criminal Law
Review” 1985, s. 705-715.

2 Za: R. Huxtable, Law, Ethics and Compromise. .., s. 39, przypis 49.

20 1 A. Robettson, Dilemma in Danville, ,,Hasting Center Report” 1981, vol. 11, nr 5; A.G.M. Cam-
pbell, The Right to be allowed to die, ,,Journal of Medical Ethics” 1983, nr 1, oraz ,, Time” April 11. 1983 —
za: 7. Szawarski, Moralne problemy. .., s. 67.
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razem trzy nogi. Przyjmujacy pordd lekarze: potoznik, lekarz domowy oraz
bedacy rowniez lekarzem ojciec dzieci, jednomyslnie podjeli decyzje, ze
dzieciom nalezy pozwoli¢ umrzeé. W karcie szpitalnej dokonano wpisu:
»Zgodnie z zyczeniem rodzicéw nie karmic¢”. W zwyklym przebiegu zda-
rzef chtopcy umarliby kilka albo kilkanascie godzin pézniej. Sprawa nabrala
jednak rozglosu w rezultacie telefonu anonimowej pielegniarki do urzedu
zajmujacego si¢ opiekq nad dzie¢mi w stanie Illinois. W 6smej dobie zycia
blizniacy zostali przeniesieni do szpitala klinicznego Children’s Memorial
1 tam zbadani. Okazalo sig, ze kazdy z nich mial jedna noge prawidiowa,
za$ trzecia byla wspoélna 1 zrosnieta. Dzielili takze jelito grube 1 mieli po
jednej nerce. Tamtejsi lekarze wstepnie orzekli, ze zaden z chlopcéw nie
przezytby operacji rozdzielajacej, ale sad opiekunczy zarzadzit drugie bada-
nie. Rozdzielenie ostatecznie zostalo wykonane za zgoda obu kuratoréw
sadowych ustanowionych dla maloletnich. We wrzesniu 1981 roku Jeff
1 Scott zostali wypisani do domu pod opieke rodzicow. Raporty medyczne
podawaly, ze Jeff jest wyraznie silniejszy, zas Scott cierpi na przewlekle

problemy z sercem®'

. Natomiast prokurator okregowy wszczal sledztwo
przeciwko lekarzom i rodzicom. W czasie przestuchania wstepnego nie
udato si¢ ustali¢, kto podjal decyzj¢ o zaniechaniu leczenia i karmienia
dzieci: zadna z pielegniarek nie mogla albo nie chciala tego podac. Zarzuty
zostaly oddalone w lipcu 1981 roku z braku dowodoéw, a na poczatku
1982 roku wielka tawa przysieglych (decydujaca o postawieniu w stan
oskarzenia) odmoéwita ponownego skierowania aktéw oskarzenia prze-
ciwko panistwu Mueller i ich lekarzowi rodzinnemu®”. Scott zmart w wieku
trzech lat 6 lutego 1985 roku™.

Wiele wskazuje na to, ze stan kliniczny chlopcéw w chwili narodzin

zostal pochopnie oceniony jako letalny. Zalecenie niekarmienia miato na

21 Chicago Doctors Separate Deformed Siamese Twins In Nine-Hour Operation, ,,The Washington Post”
17.7.1982. https://www.washingtonpost.com/archive/politics/1982/07/17 / chicago-doctors-sepa-
rate-deformed-siamese-twins-in-nine-hour-operation/ce7d1c3f-7265-4f34-80fb-d38171b6afae/, [do-
step: 4.11.2023 1.].

222 Tbidem.

23 Chicago Tribune”, Feb 27, 1985, https://www.chicagotribune.com/news/ct-xpm-1985-02-27-
8501110856-story.html [dostep: 4.11.2023 1.].
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celu skrécenie ich cierpien zanim jeszcze na dobre je sobie uzmystowili.
Operacja rozdzielenia zakonczyla si¢ sukcesem nieoczekiwanym réwniez
dla lekarzy ze szpitala klinicznego. Jej detale nie sa znane. W szczegdlno-
$ci nie wiadomo, co i jak udalo si¢ zrobi¢ ze zrosnigty ,,wspolna” noga
oraz czy Jeff i Scott mogli sprawnie chodzi¢. Niemniej przezyli zabieg
1 przynajmniej jeden z nich cieszyt si¢ dobrym zdrowiem. To pokazuje,
ze niepomyslne prognozy kliniczne moga okaza¢ si¢ btedne tak samo jak
pomyslne, i ze za sam ten fakt nie mozna nikogo winic. ,,Spisek w celu
morderstwa” okazal si¢ zarzutem grubo przesadzonym. Na tym i na innych
przykladach pozostaje jednak do oceny prawnej i moralnej kwestia zanie-
chania karmienia noworodka w celu skrécenia jego Zycia w niezno$nym
cierpieniu, zanim na dobre je odczuje, przy istnieniu letalnej wady, ktora
wkrotce 1 tak to zycie mu odbierze.

2. Zespot Edwardsa (trisomia 18), zesp6l wad wrodzonych, ktérych
przyczyna jest obecnos¢ dodatkowego chromosomu 18 we wszystkich
komorkach organizmu lub tylko w ich czesci (kariotyp mozaikowy), co do
zasady jest uwazany za wadg letalng. Ciaza z takim ptodem z reguly koniczy
si¢ poronieniem samoistnym. Urodzone dzieci maja cigzkie wady osrod-
kowego uktadu nerwowego, nieprawidlowosci dotyczace wygladu oraz
rozwoju psychomotorycznego. U wigkszosci wystepuja wady rozwojowe:
serca — najczesciej wady przegrody miedzykomorowej, przetrwaly przewod
tetniczy, wady zastawek; przewodu pokarmowego — zarosnigcie przetyku
lub dwunastnicy, przepuklina przeponowa; a takze ukladu moczowego.
Charakterystycznym objawem jest nieprawidlowe napiecie migsniowe, obni-
zone (hipotonia) albo zwigkszone (hipertonia). W okresie noworodkowym
1 niemowlecym czesto wystepuja zaburzenia neurologiczne (napady drga-
wek) oraz bezdechy, ktére stanowia bezposrednie zagrozenie zycia. Rozwdj
jest znacznie op6zniony. Dzieci czgsto umieraja w wieku noworodkowym
lub niemowlecym ze wzgledu na wady rozwojowe, sklonnos¢ do zakazen
1 bezdechéw. Nie maja wyksztalconego odruchu ssania ani polykania, dla-
tego ich karmienie musi odbywac si¢ przez specjalna sonde. Wymaga to
stalego pobytu pacjenta w szpitalu, cho¢ zdarza sig, ze przy zapewnieniu
odpowiedniej opieki mozliwe jest zabranie go do domu. Rzadko prze-
zywaja dluzej niz dwa lata i rzadko osiggaja umiejetno$¢é samodzielnego
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poruszania sig, a ich iloraz inteligencji odpowiada uposledzeniu w stop-

]#*. Leczenie ma charakter

niu ci¢zkim [pisownia oryginalna — przyp. red.
wylacznie paliatywny. Jest nastawione na poprawe jakosci zycia 1 zmniejsze-
nie odczuwanych objawéw. Czesta jest potrzeba leczenia operacyjnego™.

3. Zespo6t Patau, czyli trisomia 13 chromosomu, jedna z najcigzszych
wad genetycznych u dzieci, jest roéwniez przewaznie letalna. Najczescie;
dochodzi do poronienia albo urodzenia martwego. Tylko 10% chorych
przezywa pierwszy rok zycia. Jest to jednak kolejna choroba, ktérej objawy
moga mie¢ rézne nasilenie. Dzieci z takq wada w wigkszosci nie opusz-
czaja, szpitala, nie usmiechajq sig, nigdy tez nie naucza si¢ siedzie¢. Przez
caly czas cierpia. Przebywaja w inkubatorach neonatologicznych podla-
czone do aparatury wspomagajacej oddychanie oraz do sondy zotadko-
wej. Wykazuja cigzkie uposledzenie umyslowe oraz opdznienie w rozwoju.
Do najczesciej wystepujacych symptomow zalicza si¢ ponadto obnizone
napiecie mig$niowe, wady twarzoczaszki (nieprawidtowo wyksztalcony
nos), wady palcéw (dodatkowe palce u rak 1 n6g) oraz cigzkie wady wzroku.
Wsréd nich zdarza si¢ cyklopia. Wystepuje tez ubytek skory skalpu. Cze-
sto spotyka si¢ holoprosencefali¢?®, ktora jest przyczyna cigzkich zabu-
rzen neurologicznych. W wigkszosci (80%) przypadkéw obserwuje sie
227

wady serca (dekstrokardie¢®’, przetrwaly przewdd tetniczy, wady przegrody

miedzykomorowej lub miedzyprzedsionkowej). Srednia dlugosé zycia

228

wynosi niewiele ponad 3 lata®*. Do najczestszych przyczyn $§mierci naleza:

24 Okoto potowa dzieci z zespolem Edwardsa umiera w ciagu dwoch pierwszych tygodni zycia,
a mniej niz co dziesiate przezywa do korica 1. roku Zycia. Sporadycznie pacjenci zyja dtuzej, do wieku
szkolnego, ale ich rozwdj jest znacznie opézniony. Znane sa pojedyncze przypadki oséb z zespolem
Edwardsa, ktére dozyly kilku lat, byly w stanie komunikowa¢ si¢ z rodzina i dokonywaé niewielkiego

postepu rozwojowego.

5 Na podstawie: W. Kawalec, R. Grenda, M. Kulus, Aberrage chromosomowe, Pediatria I, Wydawnictwo
Lekarskie PZWL, Warszawa 2019, s. 169-182; oraz ,,Medycyna Praktyczna”, https://www.mp.pl/
pacjent/pediattia/choroby/genetyka/301736,zespol-edwardsa-przyczyny-objawy-i-leczenie, [dostep:
1.11.2023 ¢..

26 Stan, w ktorym nie doszto do pelnego podzialu mézgowia na lews i prawa potkule.
27 Polozenie serca po prawej stronie klatki piersiowe;.

8 Niektore dzieci dozywaja jednak wieku mlodziefczego. Do rzadkosci naleza opisy przypadkow
0s6b z zespolem Patau osiagajacych dorostosé.
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niewydolno$¢ krazeniowo-oddechowa, wrodzone wady serca 1 zapalenie
pluc. Ze wzgledu na wysokie ryzyko zgonu bezposrednio po narodzinach
wszelkie ewentualne decyzje dotyczace wykonania operacji (np. rekonstruk-
cja podniebienia) s odktadane na pézniejszy okres zycia®.

Zespol Edwardsa zostal zdiagnozowany u urodzonego 30 stycznia
2004 roku Luke’a Winstona-Jonesa, ktory przy tym cierpial na liczne wady
serca, przewlekla niewydolnos$¢ oddechowa, refluks zotadkowo-przety-
kowy, powazne opdznienie rozwoju, padaczke 1 hipertoni¢. Od urodzenia
w szpitalu, Luke przechodzil liczne zatrzymania akcji serca i oddechu oraz
mniejsze epizody desaturaciji niemal codziennie. Doznawat réwniez trud-
nosci w karmieniu przez sond¢ nosowo-zoladkows i wymagal coraz wigk-
szych ilosci tlenu. Opiekujacy si¢ nim zespot medyczny postulowat wydanie
przez sad opiekuniczy orzeczenia, ze wstrzymanie wentylacji mechaniczne;
byloby zgodne z prawem™”. Sprzeciwila si¢ temu matka Luke’a. Opinia
lekarska byla zgodna, ze niemowleta w tym stanie maja krotka zywotnosc,
1 ze wskazane sa §rodki tylko paliatywne. Chtopcy z ta wada rzadko prze-
zywaja dluzej niz rok, a w czasie, gdy sprawa trafila do sadu, Luke mial
prawie dziewie¢ miesigcy. Sad wydal orzeczenie o wstrzymaniu wentylacji.
Przyjmujac silne domniemanie na rzecz zycia, stwierdzil jednak, ze nie ma
obowigzku leczenia, ktére bytoby daremne. Orzekajaca w sprawie sedzia
Butler-Sloss zauwazyla, ze malo prawdopodobne, aby na obecnym etapie
Luke odniést korzysci z intubacji 1 wentylacji: prawdopodobnie doznatby
zatrzymania akcji serca. Nawet gdyby przezyl, jego jakos¢ zycia znacznie
by si¢ obnizyla, poniewaz podlaczony do respiratora zostaltby pozbawiony
bliskiej fizycznej relacji, jaka mial dotychczas z matka. Przystala jednak na
naleganie matki Luke’a, by opcja pozostal masaz serca, ktory okazal sie
skuteczny przy dwoch poprzednich okazjach, aczkolwiek decyzja o jego
zastosowaniu ostatecznie mialaby zaleze¢ od oceny klinicznej lekarzy

2 Na podstawie: R. Smigiel i in., Genetyeznie mwarnnkowane zaburzenia rozwojn u dzieci, Wydawnictwo Le-
karskie PZWL, Warszawa 2021, s. 485-488; ,Medonet”, https://www.medonet.pl/choroby-od-a-do-
-z/chotroby-genetyczne,zespol-pataua--zespol-patau----trisomia-chromosomu-13,artykul,1626430.
html, [dostep: 2.11.2023 r.].

»0 Re L (a child) (medical treatment: benefiz) [2004] EWHC 2713.
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prowadzacych. Bylo to rozstrzygniecie nawiazujace do wczesniej rozpo-
znanej w podobny sposéb sprawy Charlotte Wyatt, dziewczynki urodzone;j
na granicy przezycia, bo w warunkach skrajnego weze$niactwa™'. Podobnie
jak w tamtej sprawie, zostalo podkreslone, ze nalezy skupic si¢ na szeroko
rozumianym najlepiej pojetym interesie dziecka. Jak podaje Richard Huxta-
ble, brytyjski standard rozstrzygania we wszystkich podobnych sprawach
jest zasadniczo taki sam: poczynajac od sprawy Alexandry, czyli Re B>
z 1981 roku, decyzja zalezy od best interests vel dobra pacjenta™.

W przeciwienstwie do Charlotte, ktéra czynita powolne, ale skuteczne
postepy w rozwoju 1 ostatecznie opuscita szpital w stanie ogolnym dobrym,
Luke dwa tygodnie po wydanym w jego sprawie orzeczeniu dat si¢ pokonac
chorobie. Pomimo pretensji ze strony jego rodzicow, ze lekarze bezprawnie
wstrzymali podawanie adrenaliny 1,,zdemontowali”” sprzet do oddychania,
ktory mogt uratowac ich syna, koroner stwierdzil, ze lekarze nie mieli nic
wiecej do zrobienia. Smieré Luke’a zostala uznana za naturalna, w wyniku
zatrzymania akcji serca™”.

Zatrzymanie akcji serca nie stanowi, nawiasem mowigc, dostatecz-
nego wyjasnienia przyczyny $mierci, poniewaz kazde zycie tak si¢ konczy.
Whasdciwa przyczyng musiala by¢ jedna z wad wrodzonych: cigzka i nie-
uleczalna choroba serca badz niewydolnos¢ oddechowa. Wiadomo bylo,

B1 W sprawie Chatlotte Wyatt zapadto 6 orzeczen opickuiiczych: Porssmouth NHS Trust v. Wyatt & Ors,
[2004] EWHC 2247 (Fam) z 7.10.2004 roku (zw. Wyatt No 1); Portsmouth NHS Trust v. Charlotte Wyatt,
[2005] EWHC 117 (Fam) z 28.1.2005 roku (zw. Wyatt No 2); Re Wyatt (a child) (medical treatment: continu-
ation of order) [2005] EWHC 693, zw. Wyatt (No 3) http:/ /www.familylawweek.co.uk/site.aspx?i=ed606;
Whyatt & Anor v Portsmouth Hospital NHS Trust [2005] EWCA Civ 1181 z 12.10.2005 roku, (zw. Wyatt
No 4). https://www.casemine.com/judgement/uk/5a8ff7b760d03e¢7£57e¢b1725; Portsmouth NHS
Trust v W [2005] EWHC 2293 z 21.10.2005 roku, (zw. Wyatt No 5), https:/ /www.casemine.com/jud-
gement/uk/5a8ff72360d03¢7{57¢a8617; Re Wyart [2006] EWHC 319, z 23.2.2006 roku, (zw. Wyatt No
6), https:/ /www.familylawweek.co.uk/site.aspx?i=ed1779, [dostep: 22.1.2023 r.]. Zob. R. Huxtable,
Law, Ethics and Compromise. .., s. 34=36; K. Szewczyk, Kagus Charlotte Wyatt — opis, Interdyscyplinarne
Centrum Bioetyki UJ, http://bazy.incet.uj.edu.pl/dzialy.phprl=pl&p=31&i=3&m=27&n=1&z=&k-
k=126&k=187 [dostep: 22.1.2023 1.];

2 Re B (a minor) (wardship: medical treatment) [1981] 1 WLR, 1421.

#3 R. Huxtable, Law at the limits of life: children, welfare and best interests. .., s. 37.

4 Za: R. Huxtable, Law at the limits of life: children, welfare and best interests. ..., s. 46; R. Jenkins, Staff were
right to let boy die, mother told, ,,The Times”, May 10, 2005.
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ze z powodu zespotu Edwardsa pacjent tak czy tak wkrotce umrze i sad
uznal za nielezace w najlepiej pojetym interesie dziecka przedtuzanie pro-
cesu umierania 1 odwlekanie momentu odejscia agresywnymi sposobami.

4. Istnieje wiele wrodzonych letalnych choréb neurodegenera-
cyjnych, w tym o podlozu metabolicznym. Naleza do nich m.in. cho-
roba Krabbego® i plaskomézgowie™. W niektérych przypadkach — jak
u Alfiego Evansa — obraz kliniczny nie daje si¢ przyporzadkowa¢ do zadnej
ze znanych jednostek chorobowych®”. Podobng dynamike¢ maja dystrofie
mig¢sniowe zaliczane do choréb nerwowo-migsniowych.

235

Choroba Krabbego objawia si¢ brakiem enzymu, ktéry jest niezbedny do prawidtowego metabo-
lizmu mieliny. Dochodzi wéwezas do niewyksztalcenia si¢ ostonki wldkien nerwowych. Brak mieliny
w krétkim czasie prowadzi do trwalego uszkodzenia ukladu nerwowego. Wsréd innych objawow
wymienia si¢: wysoka goraczke bez wyraznej przyczyny, nieprawidlowa mase ciala, problemy z utrzy-
maniem gléwki, staby rozwoéj psychoruchowy, drgawki i wymioty, sztywnienie koficzyn, utrate wzroku
lub stuchu. Ma charakter wrodzony, ale diagnozuje si¢ ja dopiero w ok. 4—6 miesiaca Zycia dziecka.
Im wezesniejszy wick zachorowania, tym szybszy postep choroby. Powoduje postepujace uszkodzenie
ukladu nerwowego i zwykle prowadzi do $mierci ok. 2 roku zycia. Leczenie ma wigc na celu jedynie
ztagodzenie objawéw oraz stabilizacje zycia dziecka.

#¢ Plaskomézgowie (bezzakretowosé, tac. agyria) — wada wrodzona wynikajaca z zaburzonej migracji
neuroblastéw. W rezultacie dochodzi do powstania anomalii w budowie wewnetrznej struktur mézgu,
nieprawidlowego uksztaltowania zakretéw mozgu i kory mézgu. W warstwie podkorowej stwierdza
si¢ liczne zatrzymane w migracji neurony. Mézg jest maly; wystepuje matoglowie i matomézgowie
prawdziwe. Dzieci z agyriq sa op6éznione w rozwoju psychoruchowym, podatne na zakazenia i wyste-
puja u nich napady padaczkowe. Zwykle nie przezywaja drugiego roku zycia

37 Dwuletni Alfie Evans cierpial na postgpujace schorzenie neurodegeneracyjne o nieznanym do
tej pory pochodzeniu, ktére w chwili orzekania zniszczylo mu juz prawie caly mézg. Wezesniej miat
ataki padaczki oraz epizody spowolnienia akcji serca, a ostatecznie znalazl si¢ w glebokiej $piaczce,
niezdolny do odbierania bodZcow. Zatracit zdolno$é przetykania; wymagal odzywiania i nawadniania
przez sonde oraz wspomagania respiratorem, przy braku nadziei na jakakolwiek poprawe. Opieku-
jacy si¢ nim lekarze stwierdzili, ze mozliwosci leczenia zostaly wyczerpane. Rodzice nie zgadzali si¢
z decyzja szpitala w Liverpoolu o zaprzestaniu sztucznego podtrzymywania funkcji zyciowych Alfiego
i zadali, aby zostal prosto stamtad przetransportowany droga lotnicza do Wtoch, gdzie zwiazana
z Watykanem klinika Bambino Gesu w Rzymie zglosita gotowo$¢ opieki przez czas nieokreslony.
Zdaniem lekarzy ze szpitala w Liverpoolu dalsze proby leczenia stanowityby jednak terapie daremna,
nieludzka i niebedaca w najlepszym interesie dziecka. Sad opiekuiczy po zapoznaniu si¢ z historia
choroby i licznymi opiniami specjalistow orzeczeniem z 20.2.2018 roku zadecydowal o odlaczeniu
Alfiego od respiratora. (Alder Hey Hospital v. Evans, [2018] EWHC 308 (Fam), 20.2.2018 roku, www.
judiciary.uk » wp-content > uploads > 2018/02 » aldet-hey-v-evans.pdf [dostep: 22.1.2023 t.]. Powolujac
si¢ m.in. na rekomendacje Royal College of Paediatrics uznal, Zze utrzymywanie wspomaganego oddy-
chania nie lezy w najlepszym interesie dziecka i ze wzgledu na okolicznosci sprawy takie leczenie nie
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W 2006 roku brytyjski sad rodzinny rozpoznawal sprawe dziew-

czynki cierpiacej na wrodzona dystrofi¢ miotoniczna®®

. Oprocz uszko-
dzenia migs$ni szkieletowych w przebiegu tej choroby wystepuja objawy ze
strony innych ukladéw i narzadow: oczu, serca czy gruczolow wydzielania
wewnetrznego. Pigcioipéimiesieczna K zostata uznana za osobg, ktora
prawdopodobnie nie przezyje roku. Konsultant neonatolog umiejscowil
jej stan gdzie§ pomiedzy sytuacjami ,,bez szans” i ,,bez celu”, opisanymi
w wytycznych Krélewskiego Kolegium Pediatrii i Neonatologii. Lecze-
nie mozna bylo zatem uzna¢ za daremne i uciazliwe lub w inny sposéb
sprzeczne z najlepszym interesem dziecka, poniewaz (na przyktad) ,,dziecko
moze rozwinac lub juz mie¢ taki stopien nieodwracalnego uposledze-
nia, ze nierozsadne byloby oczekiwanie od niego, ze je zniesie”. Sadowe
zezwolenie stanowilo, ze personel medyczny mogl usunacé linie dozylna
zapewniajaca calkowite odzywianie pozajelitowe (TPN) 1 rozpoczac opieke
paliatywna. Nikt si¢ temu nie sprzeciwial. Orzekajacy w sprawie s¢dzia
Potter doszed! do wniosku, zZe ,,bytoby to nie tylko mitosierdziem, ale tez
lezy w najlepszym interesie K, aby zaprzesta¢ podawania TPN, gdy jest
jeszcze stabilna klinicznie, aby mogta umrze¢ w spokoju i w stosunkowo
krétkim czasie”*”.

bedzie zgodne z prawem. Apelacja rodzicéw zostala jednoglosnie oddalona. (Court of Appeal, Civil
Division, 2018/PL/10809 [2018] EWCA 984 (Civ) 25.4.2018 roku, [PDF] Evans -v- Alder Hey judg-
ment — Courts and Tribunals Judiciary www.judiciary.uk > wp-content» uploads » 2018/05 > evans-v-al-
der-...), a Sad Najwyzszy odmoéwil przyjecia drugiej. Uznal, Ze w najlepiej pojetym interesie Alfiego
nie pozostaje ani kontynuacja terapii w szpitalu w Liverpoolu, ani uciazliwa podréz w tym samym celu
do Wtoch, ktéra nie daje zadnej nadziei na poprawe, a moglaby wywotaé dodatkowe cierpienie w trak-
cie transportu. (In the matter of Alfie Evans No 2, 20.4.2018 roku, https:/ /www.supremecourt.uk/docs/
in-the-matter-of-alfie-evans-court-order.pdf). Aparatura podtrzymujaca oddychanie zostata odlaczo-
na 23 kwietnia 2018 roku. Trzy dni pdzniej ojciec Alfiego oglosil, ze dziecko oddycha samodzielnie
(N. Hammond-Browning, When Doctors and Parents Don't Agree. The story of Charlie Gard, ,,Journal of
Bioethical Inquiry” 2017, nr14(4), s. 463). Alfie Evans zmarl 28 kwietnia 2018 roku.

% Dystrofia miotoniczna (DM) to zaburzenie nerwowo-mig$niowe powodujace stopniowy zanik
migéni. Jest choroba o podlozu genetycznym i ma charakter dziedziczny, przy czym z pokolenia na
pokolenie jej objawy ulegaja nasileniu.

B9 Re K (a child)(withdrawal of treatment) [2006] EWHC 1007, https:/ /www.casemine.com/judgement/
uk/5a8ff7¢260d03e7f57¢eb1dal, [dostep: 2.11.2023 t.], za: R. Huxtable, Law at the limits of life: children,
welfare and best interests. . ., s. 48.
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W tym samym roku zostala rozstrzygnicta sprawa 18-miesiecznego M,
ktéry urodzil sie z cigzka postacia rdzeniowego zaniku migsni, objawiaja-
cego si¢ m.in. ostabieniem migéni szkieletowych, niedowladem ruchowym,
zaburzeniami odzywiania oraz niewydolnoscia oddechowa**. Choroba
byla postepujaca, zwyrodnieniowa i miata okazac si¢ $miertelna®"', choé
nie mozna bylo przewidzie¢, czy Smier¢ nastapi szybko 1 nagle, czy w ciagu
najblizszych kilku lat. Szpital staral si¢ o pozwolenie na wycofanie wenty-
lacji podtrzymujacej zycie M, za$ rodzice wyrazali sprzeciw. Funkcjono-
wanie poznawcze i cierpienie M byly trudne do oceny, ale wedtug sléw
sedziego Holmana lekarze uwazali, ze ,,jakos$¢ zycia M jest obecnie tak
niska, a obciazenia zyciowe sa tak duze, Zze byloby «okrutne» kontynu-
owanie sztucznego utrzymywania go przy zyciu”**. W opinii sedziego,
M cieszyl si¢ jednak pewnymi korzyS$ciami; mial ,,poznanie odpowied-
nie do wieku i nadal ma dla niego wartos¢ relacja z rodzing, ktéra wciaz
si¢ wzmacnia; nadal czerpie on inne przyjemnosci z dotyku, wzroku
1 dzwigku”. Cho¢ nie poddaje si¢ to ,,matematycznej” kwantyfikacji,
korzysci przewazajgq nad ,,calym rutynowym dyskomfortem, niepoko-
jem i bolem, ktére opisuja lekarze”. Ta proporcja moze si¢ zmienié, gdy
M bedzie zblizaé si¢ do nieuniknionego w tym stanie schyltku zycia*®.
W zwigzku z tym, chociaz s¢dzia odmoéwil zgody na wycofanie wentyla-
cji, zgodzil si¢, by inne §rodki ratujace zycie (takie jak resuscytacja kraze-
niowo-oddechowa [CPR]) nie musialy by¢ wdrazane, chyba zeby lekarze
uznali to za stosowne w danym momencie. Podejmujac decyzje, sedzia

#0 Rdzeniowy zanik mig$ni (SMA) réwniez nalezy do choréb nerwowo-migs$niowych i jest dziedzi-
czony genetycznie. Polega na ostabieniu migsni 1ich stopniowym zanikaniu. Proces spowodowany jest
przez obumieranie neuronéw ruchowych, ktére odpowiadaja za prace migsni, a znajduja si¢ w przed-
nich rogach rdzenia kregowego. Najwigksze zagrozenia w przebiegu SMA stanowia: ostabienie mig$ni
oddechowych oraz gardla i przelyku, ostabienie migsni tutowia i postepujace skrzywienie kregostupa.

1 Obecnie mozliwe jest w bardzo wezesnym wieku wdrozenie leczenia z szansami na sukces.

2 An NHS Trust v MB [2006) EWHC 507 § 10, https://wwwgoogle.com/utl?est-
c=s&q=&rct=j&sa=U&url=https://www.cambridge.org/core/services/aop-cambridge-co-
re/content/view/8210F46BCF1ESBEG5CDE28A2ES8C8D20E /S0956618X08001300a.pdf/
nhs-trust-v-a-a-child.pdf&ved=2ahUKEwirjo3guaaCAxUhCRATHXJSAXxEQFnoECAkQAg&us-
¢=AOvVaw0Xkdq1bLtnCdt43SQXWxb], [dostep: 3.11.2023 r.].

3 Tbidem § 101, 102.
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Holman zwrécit uwage na poglady ojca M, praktykujacego muzulma-
nina, ktéry uwazal, ze ,,Judzie nie powinni wybiera¢” oraz ze ,,Judzie nie
powinni decydowaé o tym, czy inna osoba powinna zy¢ czy umrzec”.
Sedzia stwierdzil jednak (z calym szacunkiem), Ze bylo to ,,nieistotne”
dla ,,obiektywnego wywazenia” intereséw M**.

W Polsce znana jest sprawa dziecka z choroba Krabbego, ktore przy-
szto na $wiat 25 wrzesnia 2008 roku. Stan faktyczny zostal zaczerp-
niety z wyroku w procesie o odszkodowanie na niestaranne wykonanie
badan prenatalnych®”. Chlopiec imieniem D. urodzit si¢ z rozszcze-
pem wargi gornej, wyrostka zebodolowego szczeki oraz podniebienia
twardego 1 migckkiego. Wkrotce rozpoznano u niego takze obustronny
niedostuch. Po pé!l roku trafil do szpitala z powodu utraty taknienia,
wzmozonego napigcia mig§niowego, przykurczu koficzyn gérnych oraz
wyprostowanych spastycznie koniczyn dolnych. Podczas kolejnego pobytu
w szpitalu, w wieku 7 miesigcy, rozpoznano u niego chorob¢ Krabbego,
spastyczny niedowlad czterokonczynowy, regresje rozwoju psychorucho-
wego, padaczke objawowa, obustronne zapalenie ucha srodkowego oraz
refluks zoladkowo-przelykowy. Zalecono karmienie sonda oraz objecie
opieka hospicjum, a takze Poradni Schorzen Metabolicznych. Dwa 1 p6l
miesigca pozniej D byl ponownie hospitalizowany i leczono go opera-
cyjnie z powodu refluksu. Choroba Krabbego taczy si¢ z duzym cierpie-
niem, a bol jest fagodzony silnymi lekami. Dziecko zmarto po czterech
miesigcach od operacji. Do §mierci wymagalo statej opieki i zywienia
z uzyciem sondy dojelitowej. Oboje rodzice zyli ze $wiadomoscia, ze po
kilku miesiacach cierpienia ich syn umrze, bo z pierwszym ich dzieckiem
stato si¢ to samo. Wyglada na to, ze w sprawie sposobu opieki zdali si¢
na decyzje lekarzy.

W styczniu 2022 roku weekendowy dodatek do ,,Gazety Wybor-
czej” — ,,Wysokie Obcasy” — opublikowal wywiad z matka pi¢cioipotletniej

4 Tbidem § 49.

5 Sad Apelacyjny w Bialymstoku, wyrok z 24 kwietnia 2013 roku, I ACa 787/12 (Portal Orzeczeni
Sadéw Powszechnych). Roszczenie rodzicow zostato oddalone ze wzgledu na niezawiniony charakter
btedu diagnostycznego.
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dziewczynki urodzonej z plaskomézgowiem®. Zaraz po narodzinach
dziecko trafito na OIOM z powodu bezdechu, bradykardii i atakéw pa-
daczki. Zgodnie z relacja matki, Marianka potrafita mie¢ nawet kilkaset
napadéw padaczki w ciagu doby. Stan dziecka stale si¢ pogarszal, bo kazdy
napad powodowal nieodwracalna zmian¢ w mézgu: zanikaly kolejne jego
funkcje. Marianka nie mowita, od jakiego$ czasu samodzielnie nie poty-
kala, nie wyprézniala si¢ i codziennie wymagalta lewatywy. Kazdy atak
padaczkowy ja wyniszczal, a jedyna metoda poprawy komfortu zycia bylo
powstrzymywanie lub tagodzenie tych napadéw. Gdy nie udawalo si¢
przerwac ich zwyklymi lekami, trafiala na OIOM, gdzie byla podlaczana
pod trzy-cztery pompy z wlewem lekéw przeciwpadaczkowych i prze-
ciwdrgawkowych. Bywala tez wprowadzana w stan $pigczki farmakolo-
gicznej, zeby moézg odpoczal i wyciszyl si¢. Otrzymywala ogromne dawki
narkotycznych lekéw usmierzajacych, poniewaz mézg pozbawiony bruzd
nie wysylal odpowiednich sygnaléw i lek raz dziatal, a raz nie. Dziecko
wymagalo calodobowej ciaglej opieki. Caly czas zdarzaly si¢ albo ataki
padaczki, albo napady szatu, albo krwawienia z jamy brzusznej badZ ustnej,
albo zaparcia. ,,Marianka wykanczata si¢ na moich rekach w katuszach” —
relacjonowata matka i deklarowala, ze nie ma rzeczy, ktorej by nie zrobita,
zeby oszczedzi¢ jej bolu i cierpienia, przez ktore corka codziennie prze-
chodzita. Twierdzita przy tym, Zze nie otrzymala rzetelnej informacji na
temat jej stanu, w szczegolnosci nikt z personelu medycznego nie uswia-
domit jej, ze choroba jest nieuleczalna. Nie otrzymala réwniez odpowied-
niego instruktazu w sprawie szczegolnej opieki, w tym zaktadania sondy
nosowo-zoladkowej o dtugosci metra. Jednoczesnie opisywala, jak jedna
z lekarek sugerowala zabranie dziewczynki do domu, ,,bo nic z niej nie
bedzie, pozyje dwa tygodnie, moze dwa miesigce”. Prawde, ze Marianka
moze w kazdej chwili odej$¢, matka ,,trawita” (wedlug jej wlasnych stow)
przez cztery lata. Chciala ratowa¢ dziecko za wszelkg ceng. Dopiero po
tym czasie, widzac jak Marianka straszliwie meczy si¢ podczas kolejnego

26 Wzystko dla mojej corki — 3 Monika Skibq rozmawia Magda Piekarska, z cyklu ,,Czulos¢ i wolno§é”,
,»Wysokie Obcasy” z 29.1.2022, s. 6-9.

PRrZEGLAD PRAWA MEDYCZNEGO, NR 4/2023 (13)



Dziect TEZ MAJA PRAWO DO UMIERANIA W SPOKOJU I GODNOSCI. .. 115

pobytu na OIOMie, zrozumiala, jak méwi, ze nie moze trzymac jej przy
sobie proszac, by ,,oddychala dla mamy”. Gdy Marianka czula si¢ dobrze,
usmiechala si¢, okazywala rado$¢, komunikujac si¢ z matkq dzwickami.
Reagowala na jej glos 1 na glosy innych ludzi, cieszyla si¢ z odwiedzin,
lubita spacery. Miata jednak za sobg 22 hospitalizacje, 12 przypadkéw
zapalenia pluc 1 utracita odruch kaszlu.

Relacja prasowa miala wyraznie na celu zwrécenie uwagi na problem
niewystarczajacej zinstytucjonalizowanej opieki nad osobami niepelno-
sprawnymi i pozostawienie matek takich dzieci de facto samym sobie. Z kolei
matka okazywata dume z tego, jak jej dziecko ,,dzielnie walczy”, mimo ze
straszliwie cierpi, nazywala corke mala wojowniczka i deklarowala, Zze nie
odda jej pod opieke hospicjum. Nie przejawiala natomiast (z calym sza-
cunkiem dla jej poswigcenia) refleksji, jaki jest sens tego cierpienia w cho-
robie nieuchronnie prowadzacej do $mierci.

Takie przypadki medyczne sq najtrudniejsze do oceny, poniewaz bilans
jakosci zycia w tym stanie: po jednej stronie — drobnych przyjemnosci
1 sensualnych doswiadczen oraz ogromnego cierpienia po drugiej, nie
poddaje si¢ — jak to ujat sedzia Holman w sprawie M — ,,matematycznej
kwantyfikacji”. Gdyby Marianka, zamiast by¢ zdana tylko na matke, prze-
bywala rowniez stale pod odpowiednia fachowa opieka, zespot medyczny
moglby prowadzic stala obserwacje jej stanu i na tej podstawie oraz zgod-
nie ze swa najlepsza wiedza podejmowac decyzje kliniczne o zaprzestaniu
intensywnej opieki medycznej w chwili, gdy sprowadzi si¢ ona do wydlu-
zania procesu umierania. Marianka byla w coraz gorszym stanie (umarla
tuz przed zamknieciem numeru gazety), cierpiala prawie przez caly czas,
ale tez czerpala z zycia pewng rados$¢. Jej przypadek jest zatem podobny
1 wymaga zblizonej oceny, co wczesniej opisana sprawa chlopca M z rdze-
niowym zanikiem mig$ni.

5. Bezczaszkowie, bezmoézgowie, przepukliny mézgowe 1 rdzeniowe
sa wadami cewy nerwowej. Niemniej przepuklina mézgowo- rdzeniowa
co do zasady nie stanowi wady letalnej i moze by¢ korygowana operacyj-
nie w pierwszych dobach Zycia, z tym Ze niemal zawsze wiaze si¢ to i tak
z wigksza lub mniejszq niepelnosprawnoscia.
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Przepuklina oponowo-rdzeniowa stanowi jedng z postaci rozsz-
czepu kregostupa (spina bifida)*’. W okolo 75% przypadkow wadzie tej
towarzyszy wodogltowie wrodzone. W konsekwencji dochodzi do zaburze-
nia przewodnictwa nerwowego do réznych czesci ciala. Rozszczep tor-
bielowy (¢ystica) polega na pojawieniu si¢ torbieli przypominajacej pecherz
pokryty cienka warstwa skory. Przy przepuklinie oponowo-rdzeniowe;j
(myelomeningocele) cysta, oprocz tkanek i plynu mézgowo-rdzeniowego,
zawiera takze nerwy i cze$¢ rdzenia kregowego, ktory jest uszkodzony lub
nieprawidtowo rozwiniety. Stopien niepetnosprawnosci zalezy od miejsca
wystepowania i stopnia uszkodzenia, wystepuje paraliz i utrata czucia poni-
zej poziomu cysty oraz problemy z pecherzem moczowym i kontrola zwie-
raczy. Pacjent wymaga zabiegu zamkniecia kanatu kregowego i zalozenia
zastawki do komor moézgu, jesli krazenie plynu mézgowo-rdzeniowego
jest zaburzone 1 pojawia si¢ wzmozone ci$nienie §rodczaszkowe.

Dylematem medycznym moze by¢ przeprowadzenie inwazyjnego
zabiegu przy stabym rokowaniu badz jego zaniechanie i ograniczenie si¢ do
zaopatrzenia rany. Za przyklad stuzy stawna sprawa Baby Jane Doe (1983).
Dziewczynka (ktorej rodzice nie wyrazili zgody na ujawnienie persona-
liow) przyszta na §wiat 11 pazdziernika 1983 roku w Port Jefferson w sta-
nie Nowy Jork. Zdiagnozowano u niej przepukling oponowo-rdzeniows,
a ponadto wodoglowie i malomoézgowie. Lekarze zalecili natychmiastows
operacje, majaca na celu odbarczenie czaszki 1 mézgu z nadmiaru plynu

#7 Rozszezep kregostupa (spina bifida) to wada rozwojowa kregostupa powstajaca juz w 3. tygo-
dniu Zycia plodowego i polegajaca na niedomknieciu kanatu kregowego, ktéry wobec tego pozo-
staje otwarty. Tylne czesci lukéw kregowych nie domykaja si¢ i nie zabezpieczaja rdzenia kregowego
od strony plecéw, a w konsekwencji nie dochodzi do zamknigcia rynienki nerwowej i utworzenia
cewy nerwowej. Stamtad moze wydostac si¢ rdzefi kregowy z oponami mézgowym (przepuklina
oponowo-rdzeniowa) lub same opony (przepuklina oponowa). Moze pojawia¢ si¢ na catej dtugosci
kregostupa. Mozliwy jest tez rozszczep ukryty (spina bifda oculta), o ktérym pacjent dowiaduje sie
w wieku dorostym, gdyz jest on na tyle ograniczony i bezobjawowy, Ze nie wplywa na funkcjonowanie
organizmu. Rozszczep utajony rzadko wiaze si¢ z niepelnosprawnoscia fizyczna czy psychiczna.
Jest dosy¢ czesto spotykany, moze wyglada¢ jak zaglebienie, przebarwienie skéry, moze mie¢ postaé
kepki wloséw. Na podstawie: M. Chrzeszezyk, Rogszezep kregostupa — na cgym polega spina bifida? Jak
wygladaja leczenie i rebabilitagia os6b 3 rozszezepem kregostupa?, 25.10.2020, https:/ /www.doz.pl/czytelnia/
a15505-Rozszczep_kregoslupa__na_czym_polega_spina_bifida_Jak_wygladaja_leczenie_i_rehabili-
tacja_osob_z_rozszczepem_kregoslupa, [dostep: 4.11.2023 r.].
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oraz zamkniecie przepukliny. Powiedzieli jej rodzicom, ze bez operacji
dziecko umrze, za$ po niej bedzie zy¢ od 2 do 20 lat, sparalizowane, przy-
kute do 16zka, nietrzymajace moczu i tak niepelnosprawne, ze nieroz-
poznajace bliskich. Po dlugich konsultacjach 1 wysluchaniu sprzecznych
opinii lekarskich, rodzice nie wyrazili zgody na operacje, zamiast tego
decydujac si¢ tylko na antybiotyki i opatrunki w celu zapobiezenia infekcji.
Lekarze nie oponowali. Informacja o tym przypadku zostata jednak pouf-
nie przekazana adwokatowi nazwiskiem Lawrence Washburn, bedacemu
oredownikiem ,,prawa do zycia”. Ten wniost do sadu o wydanie nakazu
wykonania operacji. Podczas pierwszej rozprawy dr George Newman,
neurochirurg ze Szpitala Uniwersyteckiego w Stony Brook i lekarz prowa-
dzacy zeznal, ze niemowle mialo jedynie ,,0ograniczona zdolno$¢ odczu-
wania komfortu”, za$ przede wszystkim — ,,zdolnos¢ odczuwania bolu.”
,»Przeprowadzenie tej operacji” — powiedzial — ,,zwigkszyloby calkowity
bél, jakiego doswiadczatoby dziecko”**. Sedzia Tanenbaum orzekl jed-
nak, ze niemowle wymaga jej natychmiast dla zachowania zycia 1 ze jego
prawo do zycia wymaga ochrony. Rodzice ztozyli apelacj¢. Sad Apelacyjny
uchylil decyzje sedziego Tanenbauma juz nastepnego dnia, uznawszy, ze
decyzja rodzicéw byla zgodna z dobrem dziecka i dlatego interwencja
sadowa nie miata podstaw. Ustalono, ze ,,bezposrednie niebezpieczenstwo
$mierci” jednak nie grozilo, a zalecane wszczepienie zastawki 1 zamknie-
cie kregostupa niostyby ze sobg ryzyko, miedzy innymi utraty ,,tej stabej
funkcji, ktéra spelniajg jeszcze nogi dziewczynki”**. Siedem dni pézniej
Sad Najwyzszy stanu Nowy Jork orzekl, ze sedzia Tanenbaum dopuscil
si¢ naduzycia przede wszystkim przez zlamanie zasady dyskrecji; adwo-
kat Washburn nie mial bowiem legitymujacych go w sprawie powigzan

z dzieckiem, jego rodzicami, rodzing ani osobami leczacymi chorobe®'.

8 M. Chambers, Baby Doe: hard cases for parents and conrts, New York Times”, Jan. 8, 1984, https://
www.nytimes.com/1984/01/08/nyregion/baby-doe-hard-case-for-patents-and-courts.html, [dostep
5.11.2023 t.].

9 Weber v. Stony Brook Hospital, 467 N.Y.S. 2d 685 (AD 2 Dept. 1983).

B0 W polskim prawie jest to bez znaczenia: art. 572 § 1 kodeksu postegpowania cywilnego stanowi, ze
kazdy, komu znane jest zdarzenie uzasadniajace wszczecie postgpowania z urzedu, obowiazany jest
zawiadomi¢ o nim sad opiekuniczy.
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Sad orzekl, Zze formulowane zarzuty zngcania si¢ lub zaniedbywania dziecka
nalezy ztozy¢ w stanowym Departamencie Opieki Spotecznej w celu pod-
jecia odpowiedniego dochodzenia i oddalil pozew w tej sprawie. Tymcza-
sem Federalny Departament Zdrowia i Opieki Spotecznej (HHS) otrzymat
anonimowe zgloszenie i wszczal dochodzenie w sprawie ,,dyskryminujace;
odmowy leczenia” Baby Jane Doe. Sad rozpoznajacy sprawe przeciwko
szpitalowi odmawiajacemu wydania kompletnej dokumentacji medycznej
przypadku orzekl, Ze szpital zaniechal wykonania operacji nie ze wzgledu
na niepelnosprawnos¢ dziecka, ale z powodu odmowy rodzicéw 1 dlatego
nie naruszyl prawa. Sad réwniez uznatl t¢ decyzje rodzicow za ,,rozsadna”
na podstawie dostgpnych ,,opcji medycznych” i podyktowana prawdziwa
troska o najlepiej pojety interes dziecka””'. Urzad wnidst apelacje podno-
szac, ze w pewnych okolicznosciach szpital ma obowigzek odwotac si¢ do
sadu od decyzji rodzicéw. Sad Apelacyjny uznat jednak, ze ustawa Rebabi-
litation Act, na ktora powolywal si¢ HHS, nie dawata mu Zzadnych upraw-
nien do ingerencji w ,,decyzje dotyczace leczenia noworodkéw dotknietych
wadami” i wniosek HHS o kontynuowanie dochodzenia poprzez uzyskanie
dostepu do dokumentacji medycznej Baby Jane Doe zostat oddalony jako
pozbawiony podstawy formalnej*?.

Sprawa odbita si¢ szerokim echem i byla komentowana m.in. z punktu
widzenia granic uprawnient rodzicielskich do decydowania o jakosci zycia
dziecka®”.

W Polsce podobna sprawa miata miejsce w 2012 roku. Madzia Sta-
biak urodzila si¢ z zespotem niedorozwoju lewej czesdci serca (HLHS),

BY United States v. University Hospital, State U. of New York at Stony Brook, 575 E. Supp. 607 (E.DN.Y. 1983).

»2 G.]. Annas, JD, MPH, The Case of Baby Jane Doe: Child Abuse or Unlawful Federal Intervention?,
»American Journal of Public Health”, 1984, vol. 74, No 7, s. 727-728, https://www.google.
com/utl?esrc=s&q=&rct=j&sa=U&url=https://ajph.aphapublications.org/doi/pdf/10.2105/
AJPH.74.7.727&ved=2ahUKEwii8c6pya2 CAxUfBhAIHctUBUoQFnoECAkQAg&usg=AOvVaw-
0BObm_39_gfjYezWgkPyc,_ [dostep: 5.11.2023 r.].

53 Zob. K. Kert, Reporting the Case of Baby Jane Doe, ,,The Hastings Center Report” 1984, Vol. 14,
No. 4, s. 7-9; https:/ /wwwijstor.org/stable/3561158; D.]. Horan, B.]. Balch, Infant Doe and Baby Jane
Doe: Medical Treatment of the Handicapped Newborn, ,,The Linacre Quarterly” 1985, Vol. 52, No 1, s.45—

72, https://epublications.marquette.edu/cgi/viewcontent.cgirarticle=3336&context=Inq, [dostep:
6.11.2023 1.].
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spowodowanym zwezeniem zastawki aortalnej. Niezoperowana wada
prowadzi do rychlej §mierci. Przezycie w takim stanie jest mozliwe
tylko dzigki paliatywnemu zabiegowi zaraz po urodzeniu oraz trzem lub
czterem wysoce inwazyjnym operacjom kardiochirurgicznym w pierw-
szych latach zycia. Maja one skutek jedynie paliatywny: przedtuzaja
zycie, ale nie likwiduja przyczyny choroby. U Madzi wada byta dodat-
kowo powiktana przez wykryte nieco pézniej zwezenie otworu owal-
nego w sercu, ktore jeszcze pogarszalo i tak malo pomyslne rokowanie.
Pierwsza wada zostala zdiagnozowana w 22. tygodniu ciazy, ale prze-
rwania ciazy odmoéwiono, poniewaz jakoby polskie prawo przewidy-

2% Po narodzinach

walo, ze wolno tego dokona¢ tylko do 22. tygodnia
dziewczynki rodzice nie wyrazili zgody na operacje, chcac oszczedzic
dziecku cierpien i ,,uporczywej” terapii. Lekarze ze szpitala polozni-
czego im. Ksi¢zny Anny Mazowieckiej w Warszawie byli w tej sprawie
podzieleni, cho¢ przewazala wsréd nich dezaprobata, natomiast nie-
oczekiwanego poparcia udzielit Komitet Etyczny szpitala pediatrycz-
nego Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Dzigki jego pozytywne;
opinii rodzice mogli zabra¢ dziecko do domu i otoczy¢ je pieczq wlasng
oraz fachowg opiekq hospicjum domowego. Madzia przezyta 38 dni,
po czym umarla spokojnie i bez cierpien. Komentujaca ten przypadek
prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel, kardiolog dziecigcy, relacjonowala,
ze w USA niektére osrodki proponuja opieke paliatywna, nazywang
comfort care, polegajaca na niewdrazaniu prostinu (leku umozliwiajacego
przezycie dziecka do operacji) 1 tagodzeniu nieprzyjemnych objawow
we wszystkich przypadkach tej ztozonej wady serca. Opisuje to doktad-
nie dziennikarka Amy Kuebelbeck w ksiazce pt. Waiting with Gabriel —
a story of cherishing a baby’s brief life. Autorka — matka Gabriela z HLHS

»4 Jest to nieprawda. Ustawa operowala wowczas krytetium: zanim pléd osiagnie zdolnosé do sa-
modzielnego zycia poza organizmem matki. Tymczasem realne szanse na przezycie pojawiaja si¢ od
24 tygodnia ciazy, bo dopiero w tym okresie zycia plodowego nastepuje poczatek rozwoju anato-
micznego oraz funkcjonalnego podstawowych organéw zyciowych. Mozna dowiedzie¢ si¢ o tym
m.in. z medycznych standardéw opieki nad noworodkami urodzonymi w warunkach skrajnego weze-
$niactwa. Zob. M. Rutkowska, Noworodek skrajnie niedojrzaty miedzy gyciem a smierciq. Granice medycgne
interwengfi, ,,Etyka” 2014, nr 49, s. 55.
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rozpoznanym w 20. tygodniu ciazy, opisuje tam swojq droge do powzig-
cia decyzji o niepodejmowaniu leczenia u synka. Jest ona podobna do
tej, ktora stala si¢ udziatem rodzicéw Madzi. Jednak Amy nie udato si¢
zabra¢ Gabriela do domu®”.

Zbigniew Szawarski opisuje natomiast przypadek nazwany Baby Houle
Case. Robert Houle przyszed! na swiat 9 lutego 1974 roku. Mial uszko-
dzong calg lewa potowe ciata: zdeformowana lewa re¢ke, byt pozbawiony
lewego oka, praktycznie calego lewego ucha, a niektore kregi nie byly
zrosnigte**. Ponadto cierpial na przetoke tchawiczno-przetykowa, przez
co nie mogt by¢ karmiony doustnie. Wdychane powietrze, zamiast prze-
chodzi¢ do ptuc, dostawalo si¢ do zoladka, za$ tres¢ Zzotadkowa byla
zarzucana do pluc. Po pierwszym dniu zycia stan dziecka istotnie si¢
pogorszyl. Niewydolnos$¢ krazenia spowodowala niedotlenienie mézgu
i podejrzewano, ze w nastepstwie doszto do rozleglych jego uszkodzed®’.
Pogorszyly si¢ odruchy i wywiazalo zapalenie pluc. Jednak gléwne i bez-
posrednie zagrozenie zycia, przetoke tchawiczno-przelykowa, mozna
bylo zoperowac stosunkowo latwo. Rodzice nie wyrazili na to zgody ze
wzgledu na towarzyszace powiklania oraz gtebokie deformacje. Odmien-
nego zdania bylo kilkoro lekarzy ze szpitala Maine Medical Center i tak
sprawa trafita do sadu. Sedzia Sadu Najwyzszego Stanu Maine, David
S. Muir, orzekl, ze od momentu urodzenia istnieje osoba ludzka upraw-
niona do pelnej ochrony ze strony prawa, a najbardziej fundamental-
nym prawem kazdej istoty ludzkiej jest prawo do zZycia. Dziecko zmarto

255

Dyskusja: O ragionalne decyzje w opiece neonatalne. Przypadek kliniczny: Madzia S fabiak, ,Diametros” 15.9.

[PDF] Przypadek kliniczny: Madzia Stabiak — Hospicjum Perinatalne perinatalne.pl > pliki > Artykul »
1056_przypadek-kliniczny-madzia-s... https://www.google.com/utlPesrc=s&q=&rct=j&sa=U&ut-
I=https:/ /perinatalne.pl/pliki/ Artykul/1056_przypadek-kliniczny-madzia-slabiak.pdf&ved=2ahU-
KEwid7rbtp7CCAxXi]BAIHQwTAkwQFnoECA0QAg&usg=AOvVaw2hDCAvkXBI7cqaKnufi-
JoU, [dostep: 6.11.2023 r.].

56 Opis jest niezbyt dokladny, ale moze odpowiada¢ objawom przepukliny oponowo-rdzeniowej

otwartej (Meminogomyelocele apertum), gdzie widoczny jest ubytek powlok, rozszczep kilku kregdw oraz
wynicowany i rozszczepiony rdzen kregowy. E. Matuszczak, W. Debek, A. Hermanowicz, M. Oksiuta,
E. Dzienis-Koronkiewicz, Metody usprawniania i rehabilitagi dzieci urodzonych z prepukling oponowo-rdzenio-
wq, ,Neurologia” 2012, Vol. 21, nr 43, s. 59.

»7 Pézniej okazato sig, ze dziecko miato ukryta wade serca i niedorozwdj pluc.
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w szpitalu 24 lutego 1974 roku w wyniku zarzadzonej przez sad pilne;j
operacji*®.

Aktywno$¢ lekarzy i1 sadu skoncentrowala si¢ jak widac nie na (przy-
puszczalnej) wadzie cewy nerwowej, lecz na bezposredniej przyczynie
zagrazajacej zyciu. W calosciowej ocenie przypadku nalezaloby jednak
wzia¢ pod uwage sume wszystkich uszkodzen, ktora prima facie moglaby
$wiadczy¢ o stanie letalnym, w ktérym uporczywe odzywianie przediuza
tylko agoni¢. Widmo $mierci z wygtodzenia wciaz jednak budzi pierwotne
leki, a juz zwlaszcza ,,skazanie” na niq przez niekarmienie albo przez nie-
wykonanie operacji udroznienia przewodu pokarmowego.

I1. Postgpowanie medyczne

Na opieke medyczng nad dzieckiem urodzonym z wada letalng mogg sktadac sie:

—  biezace czynnodci lekarskie 1 pielegnacyjne;— reanimacja i podtrzymy-
wanie funkcji zyciowych oraz czynnosci narzadéw: sztuczna wentyla-
cja, dializy, wspomaganie krazenia 1 in.;

— zabiegi operacyjne korygujace dysfunkcje lub uposledzenie narzadow:
operacje kardiologiczne, zamknigcie przepukliny oponowo-rdzenio-
wej, udroznienie dwunastnicy albo zaro$nigtego przetyku. W przy-
padku wad letalnych zabiegi te maja charakter wylacznie paliatywny,
ale pozytywnie wplywajq na komfort zycia w $miertelnej chorobie;—
medyczne odzywianie i nawadnianie — wymagajace osobnego omo-
wienia ze wzgledu na swoéj sporny status.

W tym miejscu mozna podac (za Szawarskim i wraz z pochodzacym
oden komentarzem) zalozenia przyjete w wydanym w 1982 roku przez
katolicki Linacre Center raporcie Euthanasia and Clinical Practice: Trends,
Principles and Alternatives™, gdzie zostaly wyréznione trzy rodzaje sytuacii

#8 Por. R. A. McCormick, To Save or to Let Die. The Dilemma of Modern Medicine, ,Journal of American
Medical Association”, 1974, nr 229, s.172-176; za: Z. Szawarski, Moralne problemy..., s. 67.

9 Euthanasia and Clinical Practice: Trends, Principles and Alternatives. The Report of a Working Party, The Li-
nacre Centre, London 1982, s. 63 i nast.
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i na ich potrzeby sformutowane dyrektywy postepowania w stosunku do
takich dzieci. Nastapito to bez odwolywania si¢ do pojecia ,,nadzwyczaj-

nych srodkéw terapeutycznych”>

ani do wlasciwej dla doktryny katolic-
kiej zasady podwojnego skutku.

1) Gdy choroba lub wada jest $miertelna i nie istnieje zadna skuteczna
metoda terapeutyczna. Wowczas nalezy ograniczy¢ si¢ do ,,opieki standar-
dowej”, podajac srodki fagodzace cierpienie i stosujac leczenie objawowe.
Nie nalezy przeprowadza¢ zadnych powazniejszych zabiegdw operacyj-
nych, ktére przedtuzylyby zycie dziecka tylko o kilka dni. Jesli przykta-
dowo okaze sig, ze oprocz powaznej aberracji chromosomowej, wskutek
ktorej dziecko nie przezyje kilku najblizszych dni, cierpi ono ponadto na
niedroznos$¢ przelyku, to nalezy zaniecha¢ operacyjnego udroznienia. Nie
ma bowiem sensu operowac, jezeli w zaden sposéb nie przedluzy ona
dziecku zycia.

Zdaniem Szawarskiego autorzy raportu przypuszczalnie zakwaliftkowa-
liby jednak do takiej operacji Baby Houle. Byloby to bowiem leczenie obja-
wowe, tagodzace niepotrzebne cierpienia, ktére nalezatoby wdrozy¢ bez
wzgledu na to, czy dziecko znajduje si¢ czy nie w stanie beznadziejnym?'.

2) Gdy noworodek dotkniety wada znajduje si¢ w stanie bezposred-
niego zagrozenia zycia, ale istniejg odpowiednie $rodki terapeutyczne, by
zagrozenie (trwale) uchyli¢ — np. niedrozno$¢ dwunastnicy przy (niele-
talnym) zespole Downa — jak w przypadku John Hopkins Case. Operacja
udroznienia dwunastnicy jest wtedy wskazana, bo bez niej dziecko umrze,
a dzigki operacji moze mimo zespotu Downa wiesé szczesliwe zycie®.

3) Noworodek z wada wrodzona nie znajduje si¢ w stanie bezposred-
nio zagrazajacym zyciu, ale wada powoduje powazna niepetnosprawnosc.
Przyktadem moze by¢ przepuklina oponowo-rdzeniowa. Zasady postepo-
wania zalezg od tego, jak gleboki 1 jak powazny jest uraz oraz stan ogdlny

0 Cokolwick by ono znaczylo, a juz éwczesne do$wiadczenia pokazaly, ze jest zbyt mygliste

i wieloznaczne, by uznac je za operatywne. Zob. m.in. Wyrok Sadu Najwyzszego Stanu New Jersey
2z 31.3.1976 roku, In re Quinlan, 70 NJ.10,; 355 A.2d 647, [w:] 1976 N.J. LEXIS 181, 79 A.L.R. 3d 205.
1 7., Szawarski, Moralne problemy..., s. 72.

262 Tbidem.
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pacjenta. Jesli przewiduje sig, ze dziecko umrze w ciggu najblizszych dni,
bo cierpi jednoczesnie na wodoglowie, krwawienie wewnatrzczaszkowe
i wadg serca, to nalezy powstrzymac si¢ od interwencji operacyjnych i ogra-
niczy¢ si¢ do opieki standardowej oraz do usmierzania cierpienia. Jesli
przewiduje sig, ze $mierc nastapi w ciagu kilkunastu dni, nalezy réwniez
powstrzymac si¢ od operacji, zeby unikna¢ infekcji 1 innych powiktan
pooperacyjnych. Lepiej pozostawi¢ ran¢ otwarta, tylko pod odpowied-
nim sterylnym przykryciem. Jesli natomiast dziecko porusza nézkami — co
oznacza brak porazen — i istnieja duze szanse udanej operaciji, to zabieg
nalezy przeprowadzi¢. Gdy jednak porazenie jest obecne i istniejg podstawy
do przypuszczenia, ze zadna operacja nie spowoduje uruchomienia nog,
mozna ograniczy¢ si¢ tylko do zabezpieczenia rany. Niezaleznie od pod-
jetej decyzji, dziecko ma takie samo prawo do opieki lekarskiej jak kazde
inne. Ewentualna operacja nie tyle ratuje zycie, co poprawia jego komfort
1 umozliwia prawidlowe funkcjonowanie.

Reasumujac: jezeli zamierzone postgpowanie jest bez szans sukcesu,
a tylko przysporzy dodatkowych cierpien — nalezy go zaniechac. Jesli ist-
nieje duze prawdopodobienstwo powodzenia — powinno si¢ zaryzykowac
1 zabieg wykonad. Trzeba zatem wzia¢ pod uwage 3 czynniki: a) przewi-
dywane dzi¢ki operacji ztagodzenie cierpien pacjenta 1 polepszenie jego
ogoblnego stanu; b) prawdopodobienstwo udanej operacji; ¢) uciazliwosc
dla pacjenta samego zabiegu®®.

Linacre Center Report podsuwa pragmatyczne rozwigzania w kwestii
interwencji zabiegowych, pozostawia natomiast nierozwiazang kwesti¢
wskazan do operacji usprawniajacych przy stabym rokowaniu oraz istot-
nych probleméw, ktére musialy rozwazac sady w przywolywanych weze-
$niej sprawach: wdrazania intensywnej opieki medycznej w sytuacji kryzysu
krazeniowego, stosowania sztucznej wentylacji oraz medycznie wspomaga-
nego odzywiania. Skadinad wiadomo, ze zwlaszcza zywienie i pojenie jest,
niezaleznie od uzywanych sposobow, traktowane przez doktryne katolicka
jako niewzruszalny kanon opieki okreslanej mianem podstawowe;.

25 Tbidem, s. 72—73.
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Jesli dziecko obciazone wada letalng urodzi si¢ zywe, wymaga opieki
paliatywnej. Konieczna jest stala oslona przeciwbdlowa, a jego egzysten-
cja jest w istocie przedluzonym umieraniem i przedluzaniem cierpienia.
Dlatego méwi si¢ w tym kontekscie o leczeniu ,,uporczywym”**. Cigzko
chore dziecko zazwyczaj trafia pod opieke paliatywna w hospicjum perina-
talnym. Instytucja ta zapewnia nie tylko wsparcie rodzicom, ale tez chroni
pacjenta przed skutkami uporczywej terapii.

Zdecydowana wigkszo$¢ noworodkow z wada letalng umiera w szpi-
talu. Przewaznie odstepuje si¢ od ich leczenia, uznajac podjecie go za
terapi¢ ,,uporczyws’. Lekarze czesto odstepuja od hospitalizacji oraz
tzw. terapii uporczywej, tltumaczac to naruszeniem godnosci pacjenta.
Jesli zdecyduja si¢ na leczenie, polega ono na podawaniu srodkow usmie-
rzajacych bdl i podlaczeniu noworodka do mechanicznej wentylacji.
Pytanie jednak, na czym polega to odstapienie od leczenia. Jako przy-
ktad sposobu post¢powania w takich okoliczno$ciach stuzy nast¢pujacy
kazus medyczny.

264 W nowszej literaturze medycznej odchodzi sie od postugiwania sie pojeciem terapii uporczywej
] Y ] fes ) ywej,

uwazajac je za niecadekwatne 1 rekomenduje si¢ zastapienie go terminem ,terapia daremna”, jako nie-
przynoszaca pacjentowi zamierzonych korzysci leczniczych (Zob. A. Kiibler, J. Siewiera, G. Durek,
K. Kusza, M. Piechota, Z. Szkulmowski, Wytyezne postgpowania wobec brakn skutecznosci podtrgymymwania
Junkgji narzadw (terapii daremnej) na oddziatach intensywnej terapii n pacjentow pogbawionych moliwosci swia-
domego skladania oswiadezern woli, ,Anestezjologia Intensywna Terapia” 2014, nr 4, t. 46, s. 229-234).
W rozwazaniach nad daremnoscia terapeutyczng zwraca si¢ tez uwage, ze w ujeciu stownikowym
uporczywos$¢ terapeutyczna oznacza leczenie ,,utrzymujace sig, ciagle powtarzajace si¢”, a zatem ak-
centowany jest tu raczej wymiar ciaglosci, statosci i powtarzalnosci, a nie cel podejmowanych dziatan.
(Zob. M. Swiderska, Aspekty prawne terapii daremnej w okresie kosica $ycia, ,Biatostockie Studia Prawnicze”
2023, nr 3, s. 81 i tam cytowane pismiennictwo). Niemniej uporczywos¢ jest terminem uzytecznym dla
okreslenia pewnego rodzaju terapii daremnej: zaciektego podtrzymywania gasnacego zycia wszelkimi
sposobami, byle tylko odwlec chwile $mierci. Dzigki nowoczesnej aparaturze wspomagajacej funkcje
zyciowe mozliwe jest utrzymywanie stanu zycia organizmu przez cale lata, nawet pomimo ci¢zkich
i nieodwracalnych uszkodzei mézgu oraz reszty ciala, ktére w zwyklym toku zdarzen juz dawno
spowodowalyby §mier¢.
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1. Przepuklina moézgowa zdiagnozowana prenatalnie®®

W przypadku rozszczepu czaszki (cranium bifida) ,,dochodzi do nie-
prawidlowego zamknigcia czaszki 1 ubytku kostnego, za$ rozwijajaca si¢
cysta (przepuklina mézgowa) zawiera tkanki 1 ptyn mézgowo-rdzeniowy,
a nawet cze$¢ mozgu. Dzieci z cigzka postacia tej wady zwykle rodza si¢
martwe lub umieraja zaraz po urodzeniu®.

Dwudziestoletnia pacjentka trafita pod opieke Instytutu Matki 1 Dzie-
cka w Warszawie w 35. tygodniu cigzy (w 2016 roku, a w kazdym razie
nie pozniej — przyp. aut.) w celu doktadnej diagnostyki i rekomendaciji co
do dalszego postgpowania. Rezonans magnetyczny moézgu ptodu oraz
USG calego ptodu wraz z doktadna oceng moézgu nie pozwolily posta-
wi€ ostatecznego rozpoznania ani zdecydowac co do dalszych rokowan,
niemniej zostala dostrzezona przepuklina mézgowa. Wynik takich badan
zalezy w duzej mierze od ulozenia plodu w macicy i mimo dochowania
wszelkiej starannosci nie zawsze jest miarodajny. Na podstawie dostepnych
danych uzgodniono z przyszia matka rozwiazanie ciazy przez cesarskie
cigcie, zastosowanie reanimacji noworodka, jesli bedzie potrzebna, i dal-
sza diagnostyke po urodzeniu. W chwili narodzin dziewczynka zostala
oceniona na 1 punkt w skali Apgar (dziesigciopunktowej — przyp. aut.).
Po poglebionej diagnostyce obrazowej udato si¢ stwierdzi¢ ci¢zka postac
przepukliny mézgowej. Ze wzgledu na niepomyslne rokowanie dziecko
zostato za zgoda rodzicéw objete opieka paliatywna. Polega to na utrzy-
maniu procedur podstawowych i1 niepodejmowaniu dodatkowych, ktére
uwaza si¢ za uporczywa terapi¢. Uporczywa jest ona wowczas, gdy lecze-
nie prowadzi si¢ za wszelka ceng, bez brania pod uwage naturalnego
przebiegu nieuleczalnej choroby i ma na celu maksymalne przediuzenie

%5 Na podstawic (E. Borek, Postgpowanie 3 noworodkami, ktdre majq Smiertelne wady wrodzone, ,,Medical
Tribune” 2016, nr 5, https:/podyplomie.pl/medical-tribune/22048,postepowanie-z-noworodkami-
ktore-maja-smiertelne-wady-wrodzone, [dostep: 5.11.2023 r.]).

266

M. Chrzeszezyk, Rogszezep kregostupa — na cgym polega spina bifida? Jak wygladajq leczenie i rebabi-
litaga 0s6b 3 rozszezepem kregostnpa?, 25.10.2020, https:/ /www.doz.pl/czytelnia/a15505-Rozszczep_
kregoslupa__na_czym_polega_spina_bifida_Jak_wygladaja_leczenie_i_rehabilitacja_osob_z_rozsz-
czepem_kregoslupa, [dostep: 4.11.2023 1.].
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zycia. Z kolei opieka paliatywna jest podejsciem catosciowym, a nie tylko
medycznym. >’

Dziewczynka poczatkowo zostala zaintubowana, ale po postawieniu
ostatecznej diagnozy 1 decyzji o rozpoczeciu opieki paliatywnej zostala
ekstubowana, bo wspdlnie uznano, ze przy takiej przepuklinie mézgo-
wej 1 znanych rokowaniach intubacja bylaby sztucznym utrzymywaniem
przy zyciu, a wigc leczeniem ,,uporczywym”.*® Pozostawione zostato
tylko wspomaganie oddechowe. — ,,Nie zaprzestaje si¢ leczenia, a jedynie
ogranicza jego zakres 1 wyklucza dzialania nadmierne. U tego dziecka —
jak u wszystkich noworodkéw z choroba letalng — wdrozono podsta-
wowe zywienie parenteralne” — wyjasnita prof. Magdalena Rutkowska,
zastepca kierownika Kliniki Neonatologii i Intensywnej Terapii Nowo-
rodka z Instytutu Matki i Dziecka. (Zywienie patrenteralne, czyli poza-
jelitowe polega na dozylnym podawaniu substancji odzywczych o $cisle
okreslonym sktadzie u tych chorych, u ktérych zywienie droga przewodu
pokarmowego: doustne, dozoladkowe, dojelitowe jest niewystarczajace
lub przeciwwskazane — przyp. aut.). — ,,Zawsze stosujemy rowniez leki
przeciwbolowe i sedacyjne, a w miare potrzeby antybiotyki. Kazda decy-
zja musi by¢ podejmowana indywidualnie” — ttumaczy prof. Rutkowska.
Zaprzestaje si¢ natomiast podawania lekéw krazeniowych, krwiopochod-
nych, nie prowadzi si¢ resuscytacji oddechowej, leczenia nerkozastepczego
ani operacji chirurgicznych. Profesor Rutkowska przestrzega jednak, ze do
tej ostatniej zasady nie mozna podchodzi¢ ortodoksyjnie. Czasem dziecko
ma zaros$nicty przelyk i wiele towarzyszacych wad. Wtedy podejmuje
si¢ chirurgiczne udroznienie przelyku, Zeby mozna je bylo odda¢ pod
opieke domowego hospicjum paliatywnego, gdzie bedzie karmione not-
malna droga. — ,,Zawsze postegpowanie z chorym noworodkiem omawiamy
z rodzicami dziecka. Tak bylo i w tym przypadku” — méwi prof. Rutkow-
ska. Rodzice wiedzieli od poczatku, ze ich cérka przyjdzie na §wiat z wada,

%7 Sposob trelacjonowania #porezywossi terapeutycznej pochodzi oryginalnie ze studium przypadku za-
wartego w powotanym artykule: Postgpowanie 3 noworodkami, ktire majq smiertelne wady wrodzone, refero-
wanego stowami prof. Magdaleny Rutkowskiej.

268 W relacji kazusu na tamach ,,Pulsu” konsekwencje uzywany jest termin ,,uporczywosc”.
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wrodzona. Mieli nadziej¢, ze bedzie mozliwe podjecie takich dzialan chi-
rurgicznych, ktére przedluza jej zycie w najmniej uszkodzonym stanie.
Okazalo si¢ jednak, ze zte rokowania sa nie tylko co do rozwoju, ale i co
do przezycia.

Dziewczynka byta utrzymywana przy zyciu tak dtugo, jak dtugo potrze-
bowali tego rodzice — czyli dwa dni. Chcieli jg ochrzcié, pokaza¢ dziadkom
1 pozegnac si¢ z nig ,,godnie”.

,»Anestezjolog wahat si¢ co do ekstubaciji i pytal, czy to przypadkiem
nie jest juz eutanazja” — méwi lekarka. — ,Ludzie maja prawo do watpli-
woscl. Podjecie tak trudnej decyzji jest fatwiejsze, gdy podejmuje ja wiele
0s6b, a nie jedna. Stale musimy sobie zadawaé pytanie, czy proponowane
przez nas leczenie nie ma juz znamion uporczywej terapii. Zmors jest, ze
nie potrafimy dyskutowaé na argumenty, tylko na emocje, a w sytuacjach
takich jak opisana zawsze sq emocje. Trzeba si¢ ich wystrzega¢. Mamy
standard post¢gpowania paliatywnego, ale nie dzialamy automatycznie.
Spotykamy si¢ czesto, zmieniamy zdanie i obserwujac pacjenta, podejmu-
jemy konieczne decyzje. Bardzo pomocne sa tu pielegniarki, ktére maja,
najblizszy kontakt z dzieckiem. Czgesto to one zwracaja nam uwage, ze to,
co robimy, ma juz znamiona uporczywej terapii, bo zastosowane metody
pomocy nie sa wspotmierne do efektu, jakiego mozna oczekiwaé”. Opis
przypadku ma istotny walor wyjasniajacy, pewne kwestie pozostaja jed-
nak niedopowiedziane. Chodzi w szczegdlnosci o podtrzymywanie zycia
dziecka ,,tak dtugo jak potrzebowali tego rodzice”, oceng, z czyjego punktu
widzenia rozpatrywany jest ,,codny” sposéb pozegnania oraz o rutynowe
wdrazanie zywienia parenteralnego u kazdego noworodka urodzonego
z wada letalna.

Zadna 7 tych kwestii nie miala natomiast znaczenia w glo$nej i szeroko
komentowanej sprawie wczes$niejszej o dwa lata, a dotyczacej chlopca uro-
dzonego ze zdiagnozowanymi w okresie ptodowym ewidentnymi wadami
letalnymi.
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2. ,Noworodek Chazana” urodzony z bezczaszkowiem

Chlopczyk urodzit si¢ w czerwcu 2014 roku, w 35. tygodniu ciazy, przez
cesarskie ciecie wykonane planowo z powodu wodoglowia i licznych wad
wrodzonych. Prenatalnie w badaniu USG stwierdzono: megacefali¢, wodo-
glowie, wady twarzoczaszki, przepukling mézgowa 1 podejrzenie agenezji
(niewyksztalcenia) ciala modzelowatego. Po ich zdiagnozowaniu rodzice
zwrocili si¢ o przerwanie ciazy (z przyczyn embriopatologicznych, co bylo
podowczas dopuszczalne). Skorzystanie z tego prawa uniemozliwil im
owczesny dyrektor szpitala ginekologiczno-potozniczego pod wezwaniem
Swictej Rodziny w Warszawie, Bogdan Chazan®®.

Dziecko okazalo si¢ bezczaszkowcem z przepukling moézgow
Po urodzeniu byto wydolne krazeniowo i oddechowo. W badaniu przed-
miotowym stwierdzono liczne wady glowy i twarzoczaszki: masywne wodo-

270
4.

glowie, ubytek kosci pokrywy czaszki, widoczne 3 torbielowate przestrzenie
plynowe w okolicy ciemienia tylnego na powierzchni czaszki (przepuklina
mozgowa), ubytek (rozszczep) twarzoczaszki, nosa oraz wytrzeszcz pra-
wej galki oczne;j.

W badaniu USG przezciemigczkowym stwierdzono masywne wodo-
glowie ze zredukowanym plaszczem mozgu oraz znieksztalceniem lewej
komory, polaczone z torbielg lewej okolicy czotowej. Prawa pétkula mézgu
byla, zamiast ko$¢mi, przykryta bloniastymi tkankami 1 zro$nigta z nimi,
stanowiac $ciang rozleglego zbiornika plynowego z cz¢§ciami mézgu
zachowanymi tylko fragmentarycznie. Stwierdzono tez przekatny rozszczep

29 Zob. m.in. Skdztwo w sprawie odmowy aborgi pryez prof. Chazana nmorzone, ,Newsweek Polska”
4.5.2015, https:/ /www.newsweek.pl/polska/sledztwo-w-sprawie-odmowy-abotcji-przez-prof-chaza-
na-umorzone/mx589bh, [dostep: 7.11.2023 ..

270

Bezczaszkowie towarzyszy anencefalii — czyli bezmézgowiu czesciowemu lub catkowitemu, ktére
charakteryzuje si¢ brakiem lub szczatkowym rozwojem mézgowia. Dzieci dotknigte bezmébzgo-
wiem calkowitym rodza si¢ zazwyczaj martwe. Nie maja pokrywy kostnej, a zamiast niej mozna za-
uwazy¢ zywoczerwony worek tacznotkankowy. Dzieci z bezmoézgowiem cz¢s$ciowym zyjq zazwy-
czaj od kilku, kilkunastu godzin do kilku dni. Rodz si¢ niewidome, gltuche, posiadaja liczne wady galtki
ocznej. Bezmézgowie cze$ciowe moze charakteryzowac si¢ zachowaniem struktur tylnego mézgowia.
Dziecko moze mieé¢ podwyzszone napigcie migsni, a takze silnie wyrazone odruchy chwytne. Jego
motoryka jest odruchowa i spontaniczna.
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kosci twarzy, niezro$ni¢te podniebienie, rozlegly ubytek skory i wytrzeszcz
oczu bez powiek oraz ziejaca dziur¢ w miejscu nosa®’.

Konsultujacy chirurg wskazal mozliwo$¢ paliatywnego leczenia chirut-
gicznego w razie narastania ci$nienia wewnatrzczaszkowego. Po konsulta-
cji ze specjalistami z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci zadecydowano
o kontynuacji leczenia w warunkach szpitalnych oraz o wlaczeniu morfiny
jako leczenia przeciwbdlowego. Ze wzgledu na cigzkosé wad wrodzonych
oraz skrajnie zle rokowanie podjeto decyzje o ograniczeniu dzialan dia-
gnostycznych i leczniczych do opieki paliatywnej. W ramach opieki oprocz
inkubatora i dozylnego podawania ptynéw wdrozono zywienie dojelitowe
(enteralne) przez zglebnik dozotadkowy. Miejsce ubytku kosci pokrywy
czaszki zabezpieczono jalowymi gazikami.

Stan dziecka poczatkowo byl stabilny. Od szo6stej doby zycia wystapita
stopniowo poglebiajaca si¢ niewydolnos$¢ oddechowo-krazeniowa: liczne
spadki saturacji z bradykardig. W dziewiatej dobie zycia pogorszyta si¢ wydol-
no$¢ oddechowa oraz tolerancja zywienia enteralnego, nastapito zatrzymanie
krazenia i zgon. Doszlo do niego w mechanizmie niewydolnosci krazenio-
wo-oddechowej pochodzenia osrodkowego w przebiegu ropnego zapalenia
opon moézgowo-rdzeniowych i moézgu, przy obcigzeniu zespolem istot-
nych, mnogich wad rozwojowych w postaci: megacefalii i zaburzen budowy
mozgoczaszki, znacznego wodoglowia z rozmigkaniem tkanki mézgowej,
mikrogyrii (drobnozakretowos¢ kory mézgowej) prawej potkuli, przepuklin
moézgowych, agenezji ciata modzelowatego, a takze wadami w budowie tka-
nek migkkich i ko§éca twarzoczaszki. Wynik badania histopatologicznego
podawal m.in.: w moézgu — rozlegle ropne zapalenie opony migkkiej, stabe
ukrwienie i cechy rozmickania tkanki nerwowo-glejowej; co do mézdzku —
ropne zapalenie opony migkkiej, cechy zaniku kory i substanciji biatej.

Dziecko skonalo w meczarniach, ktérych wedtug relacji rodzicéw nie
tlumita morfina. Agonia trwala w sumie 9 dni, a przedtuzylo ja odzywia-
nie dojelitowe.

1 Opis przypadku wedlug protokotu sekeji zwlok udostepnionego za zgoda prokuratury. Relacja
rodzicéw: https://serwisy.gazetaprawna.pl/zdrowie/artykuly/878315,rodzice-dziecka-ktorym-prof-
-chazan-odmowil-aborcji-po-urodzeniu-lekarze-bali-nam-sie-je-pokazac.html, [dostep: 22.1.2023 r.].
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W 1V wydaniu Zasad etyki medyezne (1994) Beauchamp i Childress
przywolywali poglad C. Everetta Koopa, Surgeon General USA, ktory
w 1982 roku uznawal przyzwalanie na $mier¢ dzieci urodzonych z cigzkimi
wadami przez odstawienie odzywiania za rodzaj dzieciobdjstwa w wyniku
,,zaglodzenia na $mier¢”*””. Podobne zapatrywanie obecne jest w polskich
wytycznych z 2011 roku. Zaniechanie i wycofanie sie 3 uporcgywego leczenia podtry-
mujqcego Zycie u dziect. Wytyezne dla lekargy: dzieci z dysfagia (utrata zdolnosci
przetykania — przyp. aut.) w przebiegu choréb neurologicznych powinny
by¢ zywione dozoladkowo przez gastrostomi¢. Zaniechanie tej metody
uwazane jest tam za prowadzace do ,,wyniszczenia i §mierci glodowe;j”
i dlatego nie powinno by¢ akceptowane w ramach etyki lekarskiej*”. Row-
nie dobrze mozna jednak twierdzi¢ co$ przeciwnego: chory, ktorego prze-
stano sztucznie odzywiaé 1 nawadniaé, umiera wskutek postepéw choroby
lub urazu powodujacego niezdolno$¢ do normalnego jedzenia i picia®™.
Brak odruchu przetykania §wiadczy o uszkodzeniu mézgu i przy ciezkich
wadach wrodzonych nie rokuje poprawy.

Najnowsze Wytyezne postepowania wobec braku skutecznosci podtrgymywa-
nia _funkei nargqdow (terapii daremnej) na oddziatach anestezjologii i intensywney
terapii dziecigce”” proklamuja, ze obowigzkiem lekarza leczacego dziecko
z zaawansowang nieuleczalna choroba przewlekls jest okresowa ocena
bilansu korzy$ci i strat, ktore wynikaja dla pacjenta z prowadzonego
leczenia. Bardzo wazne jest, aby zespot leczacy dziatal, kierujac si¢ naj-
lepszym interesem dziecka, uwzgledniajac aktualng wiedz¢ medyczna,
mozliwosci terapeutyczne i biorac pod uwage opini¢ innych specjalistow.

22 T. L. Beauchamp, J. F. Childress, Zasady etyki medyezne, wyd. IV, thum. W. Jacorzynski, Warszawa
1996, s. 216.

23 T. Dangel (red. nauk.), Zaniechanie i wycofanie si¢ 3 uporczywego lecyenia podirzymujacego $ycie u dieci. Wy-
tyezne dla lekarzy, wyd. Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Warszawa 2011, s. 117.

#% D.C. Thomasma, G. C. Graber, Euthanasia: Toward an Ethical Social Policy, New York 1991, s. 67;
D. Callahan, Killing and Allowing to Die: Why It Is a Mistake to Derive an “Is” from an “Ought”, ,,The Roots
of Bioethics: Health, Progress, Technology, Death”, Oxford University Press 2012, s. 122.

5 Anestezjologia Intensywna Terapia,, 2021; nr 53, s. 369—-375. (Nalezy cytowaé anglojezyczna wet-
sjer Al Bartkowska-Sniatkowska, E. Byrska-Maciejasz, M. Cettler, et al., Guidelines regarding ineffective
maintenance of organ functions (futile therapy) in paediatric intensive care nnits, ,,Anaesthesiol Intensive Ther”
2021; nr 53, 5, 5.369-375, DOI: https://doi.org/10.5114/2it.2021.111451).
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Z kolei przedstawiciel ustawowy powinien by¢ reprezentantem interesow
swojego dziecka, jednak czesto, nie bedac w stanie pogodzic si¢ z rozsta-
niem, moze mniej lub bardziej §wiadomie dazy¢ do utrzymania go przy
zyciu za wszelka cene, przyczyniajac si¢ do jego cierpienia. Dlatego lekarz
ma za zadanie zacheca¢ najblizszych pacjenta, by starali si¢ zrozumieé¢
polozenie dziecka i przyjac jego punkt widzenia, a nie wlasny.

Te same Wytyezne. .. zawieraja wykaz procedur, ktére wymagaja kon-
tynuowania jako opieka paliatywna. Sq to: karmienie droga przewodu
pokarmowego (rowniez przez sonde zotadkowa, PEG — jedli jest tolero-
wane), nawadnianie oraz podaz dozylna glukozy. Natomiast na liste proce-
dur terapeutycznych, ktére nie zostana podjete (niepodjecie) lub zostana,
zaprzestane (odstapienie) na OAITD: skladaja si¢: resuscytacja krazenio-
wo-oddechowa, mechaniczne wspomaganie oddychania, farmakologiczne
1 elektryczne wspomaganie uktadu krazenia, antybiotykoterapia, zywienie
parenteralne, przetaczanie preparatéw krwi, zabieg chirurgiczny i inne
inwazyjne procedury (co nie dotyczy zabiegéw poprawiajacych komfort
pacjenta), mechaniczne wspomaganie ukladu krazenia, pozaustrojowe
wspomaganie funkcji oddychania, np. ECMO, terapia nerkozastepcza
i pozaustrojowe wspomaganie funkeji watroby*’.

Jak wida¢, Wytyezne. .. nakazuja wykonywanie operacji paliatywnych
poprawiajacych komfort zycia (albo umierania), pozwalajg nie stosowac
sztucznej wentylacji, ale wymagaja kontynuowania zywienia, dopoki funk-
cjonuje przewod pokarmowy.

3. Status zywienia i pojenia przy wadzie letalnej

Medyczne zywienie i nawadnianie moze wyrzadzac krzywde na dwa sposoby:

1) samo w sobie powodowa¢ dodatkowe cierpienie: wywolywaé obrzeki,

ktore utrudniaja m.in. oddychanie i daja odczucie duszenia si¢ oraz
dolegliwosci ze strony uktadu pokarmowego;

276 Tbidem, s. 373.
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2) przedtuzac zycie w nieusmierzalnym cierpieniu sprawianym przez
symptomy wady letalnej.

Pytanie zatem, jakie znaczenie przy medycznie wspomaganym odzy-
wianiu ma sposéb jego podawania w stanie i tak schylkowym. Na dobra
sprawe nie ma roznicy, czy specjalne preparaty odzywcze aplikuje si¢ doje-
litowo, czy pozajelitowo. Tylko tyle, Ze Zywienie parenteralne omija uktad
trawienny. Rozréznienie jest czysto konwencjonalne, by nie rzec — arbi-
tralne, bo prawdziwe znaczenie ma CEL takiego odzywiania. Jest watpliwe,
czy nawet doroslemu pacjentowi z zachowana §wiadomoscia moze ono
poprawi¢ komfort ostatniego okresu zycia, np. z choroba nowotworowa.
Tacy pacjenci jesli za czyms jeszcze wtedy tesknia, to za smakiem positku
podanego zwykla droga. Uwolnienie nawet na krétko od sondy Zywienio-
wej odbieraja jako wybawienie®”’, wigc moga ja traktowaé co najwyzej jako
trudny do zniesienia instrument przedltuzania zycia dla zrealizowania sobie
wlasciwych zamierzen. Dziecko za$, bardziej niz dorosly z zachowana
kompetencja umystowa, potrzebuje poczucia jakiejkolwiek przyjemnosci
z zycia, odpowiedniej dla swojego poziomu rozwoju. Gdy za$ cierpienie
i dolegliwosci przewazaja na tyle, ze sktadaja si¢ na ,,brzemie nie do udzwi-
gniecia”?”®, ktérego nie kompensuje rozmiar odczuwanej z zycia przyjem-
nosci, medyczne sposoby zywienia przestajg stuzy¢ czemukolwiek oprocz
biologicznego trwania. Mozna zatem postawi¢ pytanie, jakim, 1 przede
wszystkim czyim, warto§ciom stuzy zaciekle podtrzymywanie gasnacego

27 Relacja fizjoterapeuty podczas VI Zjazdu Polskiego Towarzystwa Medycyny Paliatywnej, Biaty-
stok, 2—4.9.2021 roku, sesja Figjoterapia w opiece paliatywnej: od kontroli objawéw do poprawy jakosci Zycia.
78 Portsmonth NHS Trust v. Wyatt & Ors, [2004] EWHC 2247 (Fam) z 7.10.2004 roku (zw. Wyatt No 1)
Sedzia Hedley stwierdzil, ze w sytuacji Chatlotte niemogacej podejmowaé decyzji — chcac uszanowaé
Swigtos¢ jej zycia i prawo do godnosci — nalezy odwotac si¢ do zasady najlepiej pojetego interesu (best
interests). Zgodnie z formulowana w innych orzeczeniach ,,koncepcja niezno$nego brzemienia zycia
naktadanego na to dziecko” (concept of intorelable to that child) sad moze uznaé zaprzestanie leczenia
podtrzymujacego zycie za zgodne z prawem jesli oceni, Ze kontynuacja terapii tak obniza jakos$¢ zycia
dziecka, ze staje si¢ dla niego niemozliwe do udZwigniecia (intolerable). Natomiast wyrazenie ,,na to
dziecko” (fo that child) podkresla, ze test odnosi si¢ do dziecka, a nie do strony podejmujacej decyzje
(pkt 24). Nastepnie rozwazyl czynniki wazne dla oceny najlepiej pojetego interesu Charlotte Wyatt.
Jego zdaniem ujecie best interests osoby zagrozonej blisko$cia kofica powinno uwzgledniac zapewnienie
jej ,,dobrej §mierci”. 9 (Szerzej zob. M. Boratytiska, Prawne i etyezne zagadnienia zaprzestania terapii darem-
nej u dzieci, ,Biatostockie Studia Prawnicze” 2023, nr 3 s. 140-145).
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zycia wszelkimi sposobami i przedtuzanie go na sit¢. Zasady etyki lekar-
skiej dopuszczaja zaniechanie leczenia w przypadkach zwanych potocznie
beznadziejnymi. Tylko przywiazanie do pryncypiow tzw. opieki podstawo-
wej oraz instynktowny sprzeciw wobec przyzwolenia na §mierc z wyglo-
dzenia i odwodnienia przez zaprzestanie podawania pokarmu i plynow
utrudniaja postawienie znaku réwnosci pomiedzy tymi dwoma rodzajami
zaniechan. Jest w tym, moim zdaniem, rodzaj schizofrenii aksjologicznej,
zeby wycofywac terapeutyczne dzialania daremne, ale pozwala¢ na prze-
dluzanie cierpien przez wdrozenie sondy gastrycznej.

Uwaza si¢ wprawdzie, ze sztuczne odzywianie zbyt rézni si¢ od
innych §rodkow stosowanych w medycynie, by dato si¢ ustali¢ norme
moralna, ktéra moglaby stanowi¢ wspoélng podstawe do oceny. Wobec
tego wolno zrezygnowac ze stosowania pewnych §rodkéw medycznych,
ale nie wolno zrezygnowac z podawania pokarmu i ptynéw. Nakarmienie
glodnego to jeden z ,,najprostszych gestow swiadczacych o trosce” oraz
,-doskonaly symbol tego, ze ludzkie zycie zawsze wpisane jest w zycie
catego spoleczenistwa i wspolnoty”?”. Za przyczyne zgonu nie liczy sig
wtedy $§miertelna choroba, na pewnym etapie pozbawiajaca chorego zdol-
nosci przyjmowania pokarmu i plynéw, lecz zaniechanie lekarzy, ktorzy ich
nie dostarczaja. Takie konstatacje wystepuja jako watek w dyskusji nad bra-
kiem réznicy miedzy zabiciem a przyzwoleniem na $§mieré®. Przywolane
tezy byly na przestrzeni lat wszechstronnie analizowane, ale niewzruszone
pryncypia maja to do siebie, ze sa, mozna powiedzieé, wiecznie zielone.
Nie zmieniaja odcienia, nie ewoluuja, tylko co jaki$ czas wykwitajg w tym
samym ksztalcie: to, co wyglosit C. Everett Kopp w 1982 roku, znalazto
si¢ w polskich Wytyeznych. .. pediatrycznych z 2011 roku. Warto przy tym

29 Zob. D. Callahan, On Feeding the Dying, ,,Hastings Center Report” 1983, nr 13, s. 22; R. A. Carson,
The Symbolic Significance of Giving to Eat and Drink, [w] ). Lynn (ed.), By No Extraordinary Means, Indiana
University Press 1986, s. 85, 87; T. L. Beauchamp, J. . Childress, Principles of Biomedical Ethics (1994), s. 217.

20 Zob. Polemicznie: D. Callahan, Killing and Allowing to Die, idem, The Troubled Dream of Life. In Search
of a Peaceful Death, Georgetown University Press, Washington, D.C. 2000, s. 76-83; Killing and Allowing
to Die: Why It Is a Mistake to Derive an “Is” from an “Ought”, idem: ,, The Roots of Bioethics: Health,

Progress, Technology, Death”; Oxford University Press 2012, s. 116-123, 122. Zob. Tez: T. L. Be-
auchamp, J. F. Childress, ,,Principles of Biomedical Ethics”, (VI® ed.) s. 160-162.
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wiedzie¢, ze 6w Glowny Chirurg USA nie byt w Zadnym razie osoba neu-
tralng $wiatopogladowo, tylko aktywnym zwolennikiem ,,ruchu na rzecz
ochrony zycia”.

Symbolika opiekunicza zywienia nie stanowi argumentu samego w sobie:
mozna ja uznac za stuszna, tylko o ile opieka odbywa si¢ z korzyscig dla
pacjenta. Gdy stan kliniczny nie rokuje poprawy, takie zewnetrzne zasila-
nie moze przeszkadza¢ w spokojnym umieraniu i z tego powodu wolno
zasadnie rozwazac nie tylko jego daremnos¢, ale 1 uporczywos¢. Spor
jest w istocie nierozwigzywalny, bo stanowisko ujmujace kazde odzywia-
nie w kategoriach obowiazkowej opieki podstawowej zostalo przyjete pod
wplywem doktryny katolickiej 1 wynika z odgérnie przyjetego zalozenia,
wiec nie poddaje si¢ racjonalnej perswazji. Przyjecie jednego z zapatrywan
zalezy w gruncie rzeczy od konwencji spolecznej: czy taki inwazyjny spo-
sob zywienia powinien by¢ traktowany na rowni z leczeniem 1 oceniany
stosownie do celowosci terapeutycznej, czy uznawany za niewzruszalna
zasade opiekuncza. Ocena stusznosci utrzymywania zywienia wymaga
odpowiedzi na pytanie, czy na danym etapie leczenia przynosi to pacjen-
towi realng i odczuwalng korzys$¢. Jesli za$ Zywienie 1 nawadnianie realizuje
tylko odgornie przyjeta zasade — jest z punktu widzenia dobra pacjenta
zbedne, 1 to stanowi gléwny argument na rzecz legalnego zaprzestania.
Gdy kontynuacja takiej opieki nie przedstawia dla podopiecznego zadnej
korzysci, jej wartos¢ staje si¢ czysto abstrakcyjna. Troska o karmienie osoby,
ktorej nie jest to do niczego potrzebne, odrywa si¢ od intereséw karmio-
nego, przestaje mu stuzy¢ i staje si¢ pustym frazesem. Dziala w istocie na
korzys¢ oséb trzecich: dostarcza opiekunom wzmocnienia pozytywnego
1 satysfakcji moralnej, Ze ,,robia, co do nich nalezy”.

Przyjete implicite zatozenie, by zywnosc 1 woda byly czlowiekowi
potrzebne zawsze, nie wytrzymuje konfrontacji z brakiem odczuwalnej
korzysci w zaspokojeniu takiej potrzeby, a takze z brakiem pozytywnego
wplywu na jako$¢ zycia w tym stanie. Jakkolwiek zaprzestanie odzywiania
prowadzi do $mierci z wyglodzenia i pragnienia, skutek ten jest normal-
nym nastepstwem letalnej choroby albo urazu. Wspomagane zywienie
wprawdzie go powstrzymuje, ale tylko w sposéb dorazny, poniewaz nie
daje nadziei na uzyskanie trwalej poprawy, wiec z tego punktu widzenia

PRZEGLAD PrAWA MEDYCZNEGO, NR 4/2023 (13)



Dziect TEZ MAJA PRAWO DO UMIERANIA W SPOKOJU I GODNOSCI. .. 135

jest bezcelowe. Niezdolno§¢ do samodzielnego przyswajania pokarmu,
spowodowana brakiem odruchu przetykania albo niedroznym przewo-
dem pokarmowym, uchyla obowigzek karmienia po stronie opiekunéw
nieposiadajacych kwalifikacji, by stosowaé sposoby wymagajace wiedzy
medycznej. Dysponowanie odpowiednia wiedza, umiejetnosciami i $rod-
kami nie przesadza automatycznie o istnieniu takiego obowiazku zawsze
po stronie lekarzy. Decydujace powinny by¢ wzgledy celowosci rozumiane;
dwojako: jako terapeutyczna — czyli dla poprawy badz zachowania zdro-
wia, albo jako zaspokojenie indywidualnych potrzeb z odczuwana przez
pacjenta korzyscia. Karmienie nie jest celowe samo w sobie. Nie ma w tym
nic niezwyklego, by celowos¢ zywienia postrzega¢ w kategoriach indywi-
dualnej przydatnosci podobnie jak celowo$é leczenia. Zywienie nieprzy-
datne wolno uzna¢ za daremne niezaleznie od tego, czy w konkretnym
przypadku zostanie mu nadany status procedury medycznej, czy symbolu
opiekunczosci 1 humanitaryzmu. Rezygnacja z zywienia, ktore nie przy-
nosi pacjentowi zadnej odczuwalnej korzysci, powinna by¢ zatem uznana
za moralnie 1 prawnie dozwolona. Tym bardziej gdy Zywienie przysparza
cierpien badz wydtuza ich odczuwanie.

W odréznieniu od doroslego, pacjent dziecigcy wydaje si¢ by¢ na
poczatku drogi zycia, ktérej nie powinno si¢ co do zasady zamykaé. Przy
wadzie letalnej droga jest jednak slepa, krotka 1 bywa, ze tak ciernista, iz
nikogo nie powinno si¢ na nia skazywac. Mozna uzna¢ za nichumanitarne
pozwalanie, by dziecko odczulo pelni¢ cierpienia, wigc lepiej te cierpie-
nia zakonczy¢ zanim na dobre si¢ zaczna. Przy wadzie letalnej moze wigc
nie wystarczy¢ zaniechanie terapii daremnej, zwlaszcza ze daremna jest tu
prawie kazda. Wszechstronnie rozwazy¢ trzeba nawet celowos$¢ chirurgii
paliatywnej. Robert Baby Houle umarl w wyniku takiej wlasnie operacji,
ktora summa sumarnm tylko pomnozyta cierpienie. Dokladniejsza ocena jego
stanu powinna byla przemowi¢ raczej za poniechaniem zabiegu. Parafrazu-
jac zeznanie lekarza prowadzacego Baby Jane Doe: bo to tylko bl 1 jeszcze
wigcej bolu. W zwiazku z tym nalezaloby nie tylko powstrzymac si¢ od
srodkow zacieklych, przeszkadzajacych we w miare spokojnym odejsciu, ale
dac priorytet usmierzaniu i niepomnazaniu cierpienia. Nie tylko nie prze-
dtuzac go, ale 1 dazy¢ do humanitarnego skrécenia. O dzieciach z wadami
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letalnymi wiadomo, ze wkrétce umra, ale przedtem zdaza si¢ pomeczyc.
W pewnych okoliczno$ciach trzeba powaznie rozwazy¢ kwesti¢ wypisania
ze szpitala do domu, Zeby w ten sposob faktyczne decydowanie nie prze-
szto definitywnie w rece rodzicow, ktorzy wiedzeni emocjami moga utra-
ci¢ racjonalno$¢ 1 upierac si¢ przy podtrzymywaniu zycia dziecka kosztem
niepotrzebnego cierpienia. W przeciwienstwie do skrajnych wezesniakow,
dzieci z wadami letalnymi nie maja zadnych perspektyw wydobycia si¢
z tego stanu 1 nadrobienia zaleglosci. Kategorie przyzwolenia na ich $mierc
warto zrewidowac 1 przewarto$ciowaé w kierunku uzyskania tego przez
niekarmienie, bo to jest sposob najprostszy, szybki i bezbolesny, zwlaszcza
gdy ma si¢ do dyspozycji srodki w rodzaju dihydrokodeiny. Najtrudniejsza
bedzie tylko wszechstronna ocena, czy przyszed! juz wiasciwy moment.
Trzeba bedzie zadaé sobie w szczegdlnosci pytanie, czy dwa albo dziesi¢é
dni Zycia robi dla cierpienia réznice, czy nie. Rzecz jasna réznica powinna
by¢ rozpatrywana wylacznie w kategoriach dobra dziecka, a nie rodzicow
czy dalszej rodziny, ktora chcialaby je zobaczy¢ zanim umrze. Takie dzieci
powinny zy¢ tylko dla siebie, a nie dla innych, a jakos¢ zycia podlega oce-
nie wylacznie z ich punktu widzenia: elementarnych, prostych przyjem-
nosci czerpanych z zycia w takim stanie. Z calym szacunkiem dla uczu¢
rodzicow — te powinny znajdowac si¢ na dalszym planie i w zadnym razie
nie przesadzac. Zaciekla walka o przediuzenie na wszelka ceng Zycia nie-
uleczalnie chorego pacjenta nie zawsze jest chwalebna. ,,Etyka abdykacji”
wobec nalegan zdesperowanych rodzicéw przedstawia si¢ wowczas jako
rodzaj hipokryzji*™®'. Wytyezne. .. z 2021 r. powiadaja:

»Zyczenie rodzicoéw co do zakoficzenia terapii, ich zdaniem daremnej,
podobnie jak brak ich zgody na jej zaprzestanie, nie jest dla lekarza wia-
zace. W przypadku zaistnienia zatem takowej sytuacji, gdy lekarz uwaza
za zasadne kontynuacj¢ leczenia, w mysl art. 34 ust. 6 o zawodach leka-
rza i lekarza dentysty, moze wowczas dzialania medyczne podejmowac
wbrew woli przedstawiciela ustawowego, wylacznie po uzyskaniu zgody

B K. Szewczyk, Should parents have the right to make life-and-deadth decisions concerning critically ill infants? (in

Polish), ,,Diametros” 2012, nr 34, cz. V, https:/ /diametros.uj.edu.pl/diametros/atticle/view/504 /1136,
[dostep: 12.11.2023 1.].
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sadowej. Chcac zatem przeprowadzi¢ terapi¢ wbhrew zadaniom przedsta-
wicieli ustawowych, musi uzyskac zgode sadu, a wigc jest zobligowany do
niego wystapic”*2,

Mechanizm sadowej kontroli nad decyzjami w takich sprawach jest
dobry, o ile organ rzeczywiscie pozostaje niezawisty i niepoddany naciskom
ze strony ,,ruchu na rzecz ochrony zycia” ani innych ideologii. Cztonko-
stwo w tego rodzaju organizacji nie rzutowato wprawdzie na decyzj bry-
tyjskiego sedziego Hedleya, orzekajacego w sprawie Chatlotte Wyatt™,
ale juz zwlaszcza Baby Jane Doe Case (1983) pokazuje, ze moze by¢ inaczej:
do ,,ruchu na rzecz ochrony zycia” nalezeli i samozwanczy wnioskodawca
w sprawie, 1 sedzia orzekajacy w pierwszej instanciji. Tak samo (znany skadi-
nad) C. Everett Koop, ktory stymulowal aktywnos¢ Departamentu Zdrowia
1 Opieki Spotecznej w domaganiu si¢ dokumentaciji szpitalnej celem zwe-
ryfikowania, czy zasadnie zostala uszanowana wola negatywna rodzicow.

Konkluzje

Cigzkie wady wrodzone przebiegaja w réznym nasileniu i przynajmniej
w pewnych przypadkach trudno jest zakladac z gory zdolnos¢ badz niezdol-
nos¢ przezycia (np. przy przepuklinie mézgowej). Niemniej badanie pouro-
dzeniowe pozwala oceni¢ rokowanie. Wrodzona wada letalna nie pozwala
doktadnie przewidzie¢ tylko tego, jak dtugo potrwa umieranie i jak wielkie
beda towarzyszy¢ mu cierpienia.

Prawo do umierania w spokoju i godnos$ci ma, co oczywiste, takze
noworodek albo niemowle, bo 1 ono czuje bél, zimno czy osamotnienie.
Celowosci opieki paliatywnej nikt nie kwestionuje, nalezy jednak zastanowic

22 A, Bartkowska-Sniatkowska, E. Byrska-Macicjasz, M. Cettler, et al. Guidelines regarding ineffective ma-
intenance of organ functions (futile therapy) in paediatric intensive care units, ,,Anaesthesiol Intensive Ther”
2021, nr 53, 5, s. 370.

283

Mark Hedley byl wowczas przewodniczacym The Lawyers” Chrystian Fellowship: http://wwwilawct.
otg/index.asp?page=Mr+]Justice+Mark+Hedley. Za: K. Szewczyk, Kazus Charlotte Wyatt— gpis, Interdyscypli-
narne Centrum Bioetyki UJ, http://bazyincet.uj.edu.pl/ dzialy.php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=18&z=&k-
k=126&k=187, [dostep: 22.1.2023 t.].
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si¢ rowniez nad jej granicami. Weiaz bowiem watpliwe sa niektore czyn-
nosci medyczne przeprowadzane pod jej hastem — w tym wykonalna, ale
nie zawsze celowa chirurgia korekcyjna, sztuczna wentylacja oraz konty-
nuowanie odzywiania az do ostatka.

Przyzwalajace na $mierc zaniechanie opieki moze stanowi¢ przedmiot
zarzutu tylko wtedy, gdy da si¢ stwierdzi¢ powinnos¢ dziatania. Wskaza-
nia do paliatywnej operacji zaleza od tego, co i na jaki czas ona poprawi.
Jest wskazana, jesli ma zapewni¢ komfort zycia, a wlasciwie umierania.
Nie jest wskazana — jesli stuzy tylko ,,robieniu czegos”, co wprawdzie jest
mozliwe technicznie, ale nie przysporzy pacjentowi indywidualnej korzysci.
Dotyczy to w réwnym stopniu karmienia i pojenia — cho¢ tutaj dotykamy
nacechowanego §wiatopogladowo tabu tzw. opieki podstawowe;.

Opisane na tle prawnoporéwnawczym polskie przypadki pozwalaja
sformulowac¢ nastepujace oceny.

Objecie Madzi Stabiak opieka hospicjum domowego (w sytuacji bat-
dzo stabego rokowania inwazyjnych operacji) dato jej 38 dni dobrego zycia
i spokojne odejscie bez cierpienia.

Przypadek chlopczyka z choroba Krabbego jest trudniejszy do oceny,
bo objawy choroby wystapily nie od razu, ale od pewnego momentu bylo
wiadome, ze D zaczal umierac i refluks uniemozIliwial mu przyjmowanie
pokarmu zwykla droga, a mimo to pacjent byl operowany i do korica kar-
miony przez sonde. Pytanie — po co, skoro i tak nie mial szans, a musial
dostawac srodki przeciwbolowe. Usmierzanie bolu jest stuszne w sposéb
oczywisty, ale karmienie przedtuzylo tylko umieranie.

Sposoéb, w jaki zakonczyla zycie Marianka, nie jest znany, wiadomo
tylko, ze wczesniej meczyla si¢ ,,strasznie”, cho¢ jednoczesnie zachowy-
wala zdolnos¢ odczuwania prostych przyjemnosci. W taki sposob zylta
o trzy 1 p6t roku dluzej niz to wynika ze statystyk plaskomézgowia. Pyta-
nie, czy uporczywe przedluzanie jej zycia przez caly ten czas byto sluszne.
Heroiczne wysilki w tym kierunku byly inspirowane przez zdesperowana
matke, ktora jednak lekarze pozostawili sama sobie przede wszystkim pod
wzgledem informacyjnym.

Podtrzymywanie zycia dziewczynki z letalng przepukling mézgowa
tylko po to, zeby ja ochrzci¢ i zaprezentowa¢ dziadkom pokazuje, ze

PRZEGLAD PrAWA MEDYCZNEGO, NR 4/2023 (13)



Dziect TEZ MAJA PRAWO DO UMIERANIA W SPOKOJU I GODNOSCI. .. 139

najlepiej pojety interes dziecka nie byl w ogdle brany pod uwage. Zade-
klarowane przez rodzicow wartosci nie byly wartosciami przynaleznymi
dziecku, a ochrzci¢ da si¢ i w kilka minut. Zwlaszcza gdy wstepna diagnoza
zostala postawiona prenatalnie, mozna przygotowac wszystko zawczasu.
Pytanie tylko, czy zycie dziecka trwalo dwa dni dzi¢ki sondzie parenteral-
nej czy pomimo jej zastosowania.

Karmienie sondg zotadkowa ,,noworodka Chazana” sprawilo, ze ciet-
pial dluzej niz musial, bo jak referowali rodzice — morfina nie dzialala.
Przypuszczalnie dlatego, ze wywiazal si¢ ropny stan zapalny. Moim zda-
niem nie nalezalo czekac az to nastapi, bo smier¢ dziecka tak czy tak byla
nieuchronna i bliska. Ten zwlaszcza przypadek sklania do refleksji, czy
zawarte w Wytyeznych pediatrycznych. .. z 2011 roku zalecenie dotyczace kon-
tynuowania karmienia przy schorzeniach neurologicznych z dysfagia jest
adekwatne do stanu klinicznego bezczaszkowca. Tak ci¢zka wada letalna
oznacza, ze dziecko rodzi si¢ tylko do rychlego zgonu. Sztuczne odzywia-
nie op6znia ,,naturalng” $mieré. Gdy ta nadchodzi przy nieusmierzalnych
meczarniach, powstaje problem, jaki cel realizuje jej odwlekanie. Jeden
pryncypialny zakaz blokuje indywidualna i wszechstronna oceng takich
przypadkow i po to przypuszczalnie zostal sformulowany: zeby stuchad,
milczed 1 nie roztrzasa¢ — w imi¢ ,,ruchu na rzecz ochrony zycia”. W ten
sposob kazde ,,ale” réwnac si¢ bedzie naruszeniu nakazu. Jest on zty dla-
tego, ze arbitralny 1 bezrefleksyjny. Tak ogolnie sformutowane zalecenie nie
ma nic wspolnego z aktualna wiedza medyczna. Jest szkodliwe 1 prowadzi
do namnazania cierpien. Argument ,,bo to bedzie zaglodzenie” urasta do
rangi tabu wstrzymujacego wszelki namysl. Tymczasem karmienie na sile
ingeruje w zwykly przebieg i schylek nieuleczalnej choroby, a cierpienie
taknienia mozna ukoi¢ farmakologicznie.

Wszelkie podtrzymywanie zycia przy wadzie letalnej staje si¢ krzyw-
dzacym przeszkadzaniem w umieraniu, jezeli nie przynosi nic oprocz prze-
dluzenia nieu$§mierzalnych cierpien. Na podstawie przegladu przypadkéw
warto wigc podsumowac, kiedy wolno je uzna¢, wlacznie z medycznym
odzywianiem i nawadnianiem, za niecelowe badz szkodliwe:

1) gdy przynosi dodatkowe cierpienie podczas umierania, np. wywolujac
obrzeki, dusznosci i zaparcia;
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2) gdy nie przynosi zadnej korzysci ani poprawy w stanie klinicznym
z gatunku beznadziejnych — np. w nieodwracalnym stanie wegetatyw-
nym bedacym rezultatem urodzenia z wadami;

3) w schytkowym 1 pelnym cierpienia stanie choroby $miertelnej o dtuz-
szym przebiegu — jak u chlopca z chorobg Krabbego;

4) edy przedtuza tylko Zycie w nieu$mierzalnym cierpieniu, wydtuza
meczarnie przy braku jakichkolwiek szans na poprawe, odwlekajac i tak
nieuchronna §mier¢ — jak w przypadku bezczaszkowego ,,noworodka
Chazana”. Inaczej méwiac — ,,w okoliczno$ciach, w ktérych koniec
jest odktadany tylko na krotki czas™?*;

5) przy zerowej korzysci z pozostawania w okreslonym stanie bez nadziei
na poprawe — np. przy cigzkich i letalnych w bardzo krotkiej per-
spektywie czasowej postaciach zespotéw Edwardsa albo Patau. Przy
takiej wadzie uwaza si¢ za uzasadnione zaprzestanie przede wszystkim
sztucznej wentylacji — jak w sprawie Luke’a Winston-Jonesa;

0) przy niezno$nym cierpieniu w braku perspektyw na chocby krétko-
trwala poprawe;

7) przy jednoznacznie stwierdzonej niezdolnosci do zycia 1 perspektywie
bardzo rychlej §mierci. Niektore bliznigta syjamskie rodzily si¢ w takim
wlasdnie stanie. Przypomnijmy — Danville Twins Case w tzeczywistosci
nie spetnial tego kryterium, bo zostal blednie przyjety przez lekarzy
na samym poczatku jako letalny, ale taka kwalifikacja przy zroslactwie
jest medycznie jak najbardziej mozliwa. Takze zespot Downa moze
miec¢ postac letalng z powodu towarzyszacych ciezkich uszkodzen
somatycznych. O niezdolnosci do Zycia moze réwniez stanowi¢ suma
wielu wad — jak w przypadku Baby Houle;

8) gdy $mier¢ z wyglodzenia przy laknieniu u§mierzanym srodkami
w rodzaju dihydrokodeiny jest znosniejsza (czyli mniej dolegliwa) od
konania w meczarniach spowodowanych nieuleczalnymi wadami lub
$miertelnymi deformacjami. Dotyczy to rowniez sytuacji, zanim dziecko
zacznie odczuwac pelni¢ swojego cierpienia, zwlaszcza nieusmierzalnego.

4 Re B (a child) (medical treatment) [2008] EWHC 1996 § 18.
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W sprawie dziewczynki K z wrodzona dystrofia miotoniczna sadowe
zezwolenie stanowilo, ze personel medyczny moégl usunac lini¢ dozylng
zapewniajaca odzywianie parenteralne i rozpoczaé opieke paliatywna,
poniewaz biegly neonatolog umiejscowil stan K gdzie$§ pomiedzy sytu-
acjami ,,bez szans” i ,,bez celu”. Sedzia za$ doszedl do wniosku, ze
,,bytoby to nie tylko milosierdziem, ale tez lezy w najlepszym interesie

K, aby zaprzesta¢ podawania TPN, gdy jest jeszcze stabilna klinicznie,

aby mogla umrze¢ w spokoju i w stosunkowo krétkim czasie”;

9) gdy mozliwos¢ karmienia zalezy od operacyjnego udroznienia prze-
wodu pokarmowego, powinno si¢ zwazy¢ jej celowos¢ na tle stanu
ogolnego dziecka, zeby niepotrzebnie nie wydtuzaé jego cierpien.
Pamietajmy, ze dotyczy to wady jednoznacznie letalnej, wigc niero-
kujacej na przysztos¢, sam zas zabieg niesie ze sobg dodatkowe dole-
gliwosci 1 moze nawet nie zdazy¢ sprawi¢ ulgi. Réwniez sens innych
operacji paliatywnych — jak balonikowanie naczyn krwionosnych przy
ich krytycznym zwezeniu czy wszczepienie zastawki zmniejszajace;
wodoglowie — powinien by¢ oceniany w tych kategoriach.

Jesli nie co innego, to klauzula sumienia powinna powstrzymywac przed
zacieklq terapia 1 podtrzymywaniem zycia za wszelka cene, w szczegélnosci
za ceng przedluzania meczarni. Wystarczy nie zaklada¢ sondy zywieniowej,
a podac leki usmierzajace i znoszace uczucie gltodu.

Wréémy na koniec do kazuséw zapozyczonych od Zbigniewa Szawar-
skiego: John Hopkins Case, Baby Honle Case1 Danville Twins Case. Szawarski nie
ogranicza si¢ w swoim opracowaniu do oceny stanow $miertelnych. Duzo
miejsca poswieca zwlaszcza przepuklinie oponowo-rdzeniowej w cigz-
kiej postaci (cho¢ nie analizuje Baby Doe Case) 1 przywoluje proponowane
niegdy$ kryteria medyczne kwalifikowania do operacyjnego zamkniecia,
uzalezniajace celowos¢ operacji od prognozy klinicznej. Szawarski zasta-
nawia si¢, co dalej z takim nieoperacyjnym przypadkiem, gdy jako$¢ zycia
okazuje si¢ zbyt mizerna nawet dla malutkiego dziecka. Niemniej dezapro-
buje John Hopkins Case.

Jestu Szawarskiego obecny pewien egocentryzm, dajacy si¢ stresci¢ zda-
niem: ,,Ja bym nie chcial tak 2y¢” — czyli jak Baby Houle lab Danville Twins,
z cigzka przepukling oponowo-rdzeniowa, z gtebokimi uszkodzeniami
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mozgu, utrzymywany przemoca przy zyciu bez jakiejkolwiek realnej nadziei
na sensowne, radosne zycie, bez moézgu albo z jakas inna choroba gene-
tyczna, ktéra predzej czy pdzniej powoduje bolesna §mieré®™. (W tym
miejscu trzeba jednak dla porzadku zwréci¢ uwage, ze autor najwyrazniej
dysponowal niepetnymi danymi na temat Danville Tiwins, poniewaz byl
przekonany, ze chtopcy umarli w wyniku przymusowo wykonanej opera-
cji. Zalozyl, ze ich wada miata charakter nieuleczalny, tymczasem okazalo
si¢ co innego. Niemniej nie wszystkie blizni¢ta syjamskie rodza si¢ zdolne
do zycia, jak rowniez nie wszystkie wspélne organy da si¢ operacyjnie
podzieli¢). Zasada ,,nie ré6b drugiemu, co tobie niemilo” jest wprawdzie
zupeltnie dobrym kryterium oceny, jednak nie do konca trafionym w takich
przypadkach. Wlasciwe zadanie polega bowiem — co stusznie podkreslano
m.in. w sprawie Charlotte Wyatt — na wczuciu si¢ w polozenie tego kon-
kretnego dziecka: w okreslonym wieku i z wlasciwymi mu potrzebami,
odczuwajacego, badz nieodczuwajacego, pozytywnych emocji i przyjemno-
$ci. Dlatego ,,test osadu zastepczego” jest wyjsciowo stuszny, trzeba tylko
inaczej skonstruowac¢ model do poréwnan, dochodzac w ten sposéb do
sporzadzenia indywidualnego bilansu dobr i intereséw osoby, o ktora chodzi.

Biesaga przyprawia Szawarskiemu gombrowiczowska gebe hedonizmu,
za ktéry uznaje odwolanie si¢ do kryterium przyjemnosci. Tymczasem
chodzi o jako$¢ zycia dziecka z wada letalna, ktéra to jakos$c¢ jest oceniana
m.in. wedlug kryterium korzys$ci odczuwanej z zycia w — oglednie méwiac —
bardzo mizernej kondycji zdrowotnej. Negowanie tego obnaza u krytyka
umartwiajacy sposob myslenia, zgodnie z ktérym kryterium przyjemnosci
z zycia jest uwazane za niewlasciwe. Nie chodzi przy tym — w przeciwien-
stwie do tego, co sugeruje Biesaga —ani o przyjemnos¢, ani o komfort zycia
Zbigniewa Szawarskiego, lecz (co Szawarski wyraznie zaznaczyl) — o proste
przyjemnosci czerpane z zycia przez osobe chorg, niepelnosprawna i cier-
piaca, ktorej pozostaje do cieszenia si¢ bardzo niewiele, ale to przewaza szalg
na rzecz utrzymania przy zyciu. Dopiero negatywny bilans indywidualnych

#5 £ Szawarski, Moralne problemy. .. s. 91.

#6 Test osadu zastgpczego sprowadza si¢ do pytania: ,,Czego by sobie zyczyl ten pacjent w takiej
sytuacji?”.
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korzysci z zycia (albo bilans zerowy) przemawia, wedlug Szawarskiego, za
humanitarnym zakonczeniem takiego trwania. Istotnym czynnikiem oceny
jest skrocenie cierpien. Wracamy w ten sposob do jednego z zalozen wyj-
$ciowych Szawarskiego, ze zycie samo w sobie nie ma dla chorego warto-
$ci, o ile jakos¢ tego zycia nie jest dlan w jakikolwiek spos6b zadowalajaca.

Zaden czlowiek, a juz zwlaszcza nic nierozumiejace dziecko z glebo-
kimi uszkodzeniami, nie ma obowiazku, by znosi¢ cierpienie i dorosli nie
powinni unika¢ decyzji skracajacych je w stanach schytkowych. Cierpie-
nie przedstawia warto$¢ jedynie ze wzgledu na przyjmowany dobrowolnie
swiatopoglad. Sensu cierpienia moze poszukiwac tylko osoba odpowiednio
dojrzata i sprawna umystowo. Po stronie dziecka da si¢ odnotowac co naj-
wyzej instynkt przetrwania sprawiajacy, ze kolejna agresywna reanimacija
daje na krotko efekt pozytywny.

W naszym systemie prawnym drugim obok dobra dziecka kryterium
okreslajacym sposoéb wykonywania prawnej opieki rodzicielskiej jest,
jak wiadomo, interes spoteczny. Doslownie oznacza to, ze oba kryteria
powinny by¢ stosowane lacznie. Pojecie ,,dobra” dziecka jest niezwykle
pojemne 1 na pierwszym miejscu stawia interesy indywidualne, zas interes
spoleczny nalezy pojmowac jako pewne ograniczenie podyktowane har-
monig funkcjonowania spoleczenstwa, o ile dziatanie w imi¢ dobra kon-
kretnego dziecka mialoby stawia¢ wobec spolecznosci wymagania zbyt
wybujate. Za granica powoluje si¢ w tym kontekscie pokrewne pojecie
interesu publicznego. Zdaniem sadu nie lezala w nim m.in. agresywna
chemioterapia Colina Newmarka, trzylatka cierpiacego na zaawansowany
nowotwor, przy niewielkiej szansie powodzenia®’. Podobnie — podda-
wanie 67-letniego Josepha Saikewicza, niepelnosprawnego intelektualnie
1 o umystowosci trzyletniego dziecka, agresywnej chemioterapii biataczki
przy szansach na stosunkowo niewielkie przedtuzenie zycia, kosztem nie-
pojmowalnych dla pacjenta cierpie®”. Interes publiczny zostal powotany

#7 Newmark v. Williams/ DCPS, 588 A.2d 1108, 21 A.L.R.5th 857 (Del. Apt. 2, 1991).

8 Superintendent of Belchertown v. Saikewicz, (1977) 370 NE 2d. 417, 428; T. L. Beauchamp, J. E Chil-
dress, Zasady. .., s. 184 i 539-540; K. Szewczyk, Bioetyka, t. 1, Medycyna na granicach zycia, PWN
Warszawa 2009, s. 328-330.
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takze jako usprawiedliwienie dla decyzji o zaprzestaniu respiratoterapii
u Karen Ann Quinlan, ktéra znalazla si¢ w utrwalonym i nierokujacym
poprawy stanie wegetatywnym™”. Samo pojecie dobra dziecka wykazuje
pewne zabarwienie paternalistyczne. To moze tlumaczy¢ zaznaczajaca si¢
w doktrynie nieche¢ do utozsamienia go z najlepiej pojmowanym intere-
sem, wymagajacym wszechstronnego uwzglednienia wielu zréznicowanych
kryteridéw. W opiece nad dzie¢mi §miertelnie chorymi wydaje sig, ze bar-
dziej niz w innych sferach ich zycia interes spoleczny wymaga wzigcia pod
uwage. Przeklada si¢ to na pytanie, czy spotecznosé (panstwo) powinna
popiera¢ utrzymywanie i przedtuzanie za wszelka cen¢ Zycia osoéb bez-
radnych, czy tez akceptowa¢ humanitarne zaprzestanie opieki lekarskiej,
w tym nawet ,,opieki podstawowej”, w celu skrocenia cierpien. Pierwsze
bedzie podyktowane przywiazaniem do pryncypiéw. Drugie — wrazliwoscia,
na to, jakie korzysci odnosi chory z pozostawania przy zyciu w okreslonej
kondyciji i jakiego cierpienia moze mu ono przysporzyc.
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Abstract

The article addresses the issue of health decisions for the youngest child-
ren with fatal congenital malformations whose treatment has no chances
of success. It reviews Polish cases against the background of documen-
ted cases from the British and American area, generally of well-founded
court decisions. According to author, the universally applied criterion of
the child’s welfare should be understood as the best interests of the child,
understood as a balance of benefits, enjoyment of life, burdens, discom-
forts and suffering. On the basis of foreign judgments and with reference
to current medical knowledge the author has formulated criteria accor-
ding to which, in the opinion of the authot’s opinion, the cessation of
treatment should be decided upon, including certain palliative measures:
surgical corrections of palliative care: surgical revisions, artificial ventila-
tion and nutrition and hydration. Even feeding may under certain circu-
mstances may prove unhelpful or even harmful. The right to die in peace
and dignity should be respected in this way, among others among other
things, to spare unnecessary suffering, even when this tantamount to not
prolonging an already ending life.

Key words: welfare of the child, best interests, lethal defect, suffering,
tutile therapy, discontinuation of life support, withdrawal of treatment
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