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Wstep

Pragne podkresli¢ historyczng warto$¢ dokumentu, opracowanego przez grono ekspertéw
z wielu dziedzin (pediatréw, filozoféw, prawnikow, teologdw i etykow), powolanych przez
Polskie Towarzystwo Pediatryczne. Ogromne watpliwosci, wahania moralne i etyczne,
jakim podlegaja lekarze pediatrzy opiekujacy sie dzie¢mi nieuleczalnie chorymi, by¢ moze
zostang umniejszone dzieki dokumentowi, w ktérym w sposéb wszechstronny starano
sie naswietli¢, nie tylko sytuacje prawna, ale i podpowiedzie¢ lekarzowi praktykowi, jak
zachowac sie w pewnych dramatycznych sytuacjach.

Wigkszo$¢ lekarzy koniczacych studia medyczne uprawia swoj zawdd z postawionym
sobie nadrzednym celem ,,utrzymania Zycia pacjenta w kazdym przypadku i za wszelka
cene”. Zwlaszcza w pediatrii uznanie prawa dziecka do godnej $mierci i zaprzestania le-
czenia, jest niezwykle trudne. Formulowane obecnie stwierdzenie, ze lekarz w sytuacji bez
szans powinien wycofac si¢ z terapii przedluzajacej zycie i cierpienie dziecka — czgsto nie
jest w pelni zrozumiane i stosowane. Uporczywo$¢ terapeutyczna, ktora uniemozliwia wg
zasad etyki ,,przyjecie $mierci” oraz ma wplyw na jej naturalny przebieg, jest przekrocze-
niem moralnym i prawnym. Ponadto podkresla sie obecnie, Ze przetrzymywanie dziecka
w szpitalu, zamiast w lepszych dla jego psychiki warunkach domowych, stosowanie leczenia
dokladajacego cierpienia i przedluzajacego agonie, w §wietle obecnie stanowionego prawa
jest wykroczeniem.

Jako lekarz-praktyk, czesto spotykajac sie z zagadnieniami poruszanymi w tym cen-
nym dokumencie, wyrazam ogromne uznanie pomystodawcom i realizatorom, Zespotowi
Ekspert6éw za publikacje tego opracowania.

Prof. dr hab. n. med. Maria Korzon






|. Preambuta

Ochrona godnoéci, dobra, autonomii i praw dziecka nieuleczalnie lub $miertelnie chorego
stanowi istotny problem etyczny wspolczesnej pediatrii. Stosowanie uporczywego leczenia,
podtrzymujacego zycie w tej grupie chorych, powoduje skutki jatrogenne w postaci cierpie-
nia dzieci, na ktére skladajg sie: bdl, lek, brak poczucia bezpieczenstwa, brak intymnosci,
izolacja w szpitalu, pozbawienie informacji, udziatu w decyzjach i innych praw, w tym prawa
do wyboru opieki paliatywnej i godnej $mierci.

Pragniemy zwrdci¢ uwage wspoltczesnego lekarza na koncepcje praw dziecka dr. Ja-
nusza Korczaka, ktéra bez watpienia stanowi jedno z najwazniejszych osiagnie¢ polskiej
pediatrii. Postuluje on cztery zasadnicze prawa dziecka: ,(1) prawo dziecka do $mierci,
(2) prawo dziecka do dnia dzisiejszego, (3) prawo dziecka, by byto tym, czym jest, oraz
(4) prawo dziecka do wypowiadania swych mysli, czynnego udzialu w naszych o nim
rozwazaniach i wyrokach™.

Prawa do Zycia nie mozna rozpatrywa¢ w oderwaniu od prawa do $mierci w przypad-
kach nieuleczalnych choréb u dzieci. Uprawianie medycyny - w uznaniu jedynie prawa
do zycia i réownoczesnym sprzeciwie wobec $mierci - ogranicza jg do dziatan majacych
na celu wydtuzanie Zycia za kazda cene i w kazdym przypadku. To jednostronne podejscie
moze prowadzi¢ do dziatan jatrogennych, eksperymentéw medycznych i uporczywej terapii.

Brytyjskie towarzystwo pediatryczne (Royal College of Paediatrics and Child Health)?
wérdd sytuacji klinicznych wymienia tzw. sytuacje ,,bez szans”, ktdra uprawnia do wyco-
fania lub zaniechania terapii podtrzymujacej zycie. Niepotrzebnie przedtuzane leczenie
w tych warunkach staje si¢ daremne, ucigzliwe i sprzeczne z najlepszym interesem pacjenta.
Dlatego lekarz nie ma moralnego ani prawnego obowiazku, aby je prowadzi¢. Co wigcej,
jesli taka daremna terapia jest kontynuowana $wiadomie, moze stanowi¢ pogwalcenie lub
»hieludzkie i ponizajace traktowanie” w rozumieniu Europejskiej Konwencji o Ochronie
Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci.

Magisterium Ko$ciota Katolickiego stwierdza, ze ,,Zycie ziemskie jest dobrem podstawo-
wym, ale nie absolutnym. Z tego powodu nalezy okresli¢ granice obowigzku podtrzymywa-
nia zycia ludzkiego. Rozréznienie miedzy srodkami ‘proporcjonalnymi’, ktérych nigdy nie
mozna odrzuci¢, by nie uprzedza¢ i powodowa¢ $mierci, a Srodkami ‘nieproporcjonalnymi’,
ktére mozna i, aby nie wpada¢ w uporczywos$¢ terapeutyczna, powinno si¢ odrzucié, jest

! Korczak J. Jak kocha¢ dziecko. Prawo dziecka do szacunku. Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, Warszawa 2002.

2 Royal College of Paediatrics and Child Health. Zaniechanie i wycofanie sie z leczenia przedtuzajacego zy-
cie u dzieci. Zarys praktyki medycznej. Pediatria Polska 1999; 8: 821-837. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/
BIBLIOTEKA/Zaniechanie_leczenia_p_z.pdf
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Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci

decydujacym kryterium etycznym w okre$leniu tych granic™. Uporczywos¢ terapeutyczna,

ktéra polega na stosowaniu srodkow szczegdlnie wyniszczajacych i ucigzliwych dla chorego,
skazujac go na sztucznie przedtuzang agonie, jest sprzeczna z godnoscia umierajacego i za-
daniem moralnym przyjecia §mierci oraz pozwolenia na jej naturalny przebieg®.

Komitet Ekspertéw Swiatowej Organizacji Zdrowia formutuje tzw. zasade wzglednosci:
»Zycie nie jest absolutnym dobrem, za$ $mier¢ absolutnym zlem. Nadchodzi taki moment - w réz-
nym czasie dla réznych pacjentéw — gdy oparte na technice dazenie do podtrzymywania zycia
wchodzi w konflikt z wyzszymi wartosciami osobowymi czlowieka. W takich okolicznosciach
powinno ono ustgpi¢ miejsca innym formom opieki”. Zasada wzglednosci zostaje uzupetniona
zasada proporcji, ktéra méwi, ze ,,podtrzymujace zycie postepowanie jest przeciwwskazane, gdy
powoduje cierpienie przewyzszajace plynace z niego korzysci. Jest wiec uzasadnione, z punktu
widzenia etyki, zaprzestanie dzialan podtrzymujacych zycie, gdy powoduja one dolegliwosci
lub cierpienia nieporéwnywalnie wieksze w stosunku do osiggalnych korzysci™.

Koncepcja praw dziecka dr. Janusza Korczaka zostala wspdlczesnie rozwinieta w ,,Karcie
praw dziecka $miertelnie chorego w domu” ogloszonej przez Rzecznika Praw Obywatelskich®:

1

Kazde $miertelnie chore dziecko, bez wzgledu na schorzenie podstawowe i stan psychofizyczny,
ma prawo do godnosci, szacunku oraz intymnosci w warunkach domowych.

2

Chore dziecko zachowuje prawo do nauki w domu w wymiarze dostosowanym do jego stanu.

3

Dzieciom $miertelnie chorym przystuguje aktywna i calo$ciowa opieka hospicjum domowego,
zapewniajaca adekwatne do potrzeb leczenie paliatywne nakierowane na poprawe jakosci zycia.

4

Dzieci te powinny by¢ chronione przed bélem, cierpieniem oraz zbednymi zabiegami leczni-
czymi i badaniami.

5

Opieka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gléwnie na barkach rodzicéw, ktérzy winni
by¢ traktowani przez personel medyczny po partnersku. Rodzice majg prawo do otrzymywania
pelnych informacji i do podejmowania wszelkich decyzji zgodnych z najlepszym interesem ich
dziecka.

3 Papieska Rada ,Cor Unum”: Alcune questioni etiche relative ai malati gravi e ai morenti (27 lipca 1981). Za:
Karta Pracownikéw Stuzby Zdrowia. Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia. Watykan 1995; s. 100.

4 Encyklika ,Evangelium Vitae” http://www.opoka.org.pl/biblioteka/W/WP/jan_pawel_ii/encykliki/evan-
gelium_1.html

5 Raport Komisji Ekspertéw Swiatowej Organizacji Zdrowia: Leczenie bélu w chorobach nowotworowych i
opieka paliatywna. WHO. Genewa 1990.

¢ Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu. Rzecznik Praw Obywatelskich, 2007. http://www.rpo.
gov.pl/pliki/1196341986.pdf
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|. Preambuta

6

Kazde chore dziecko ma prawo do informacji i do udzialu w podejmowaniu decyzji dotyczacych
sprawowanej nad nim opieki, zgodnie ze swoim wiekiem i pojmowaniem.

7

Personel hospicjum domowego powinien posiada¢ okreslone kwalifikacje zawodowe, aby
zapewni¢ w pelnym wymiarze zaspokajanie potrzeb fizycznych, emocjonalnych, socjalnych
i duchowych dziecka i jego rodziny.

8

Rodzice powinni mie¢ mozliwos$¢ uzyskania konsultacji z pediatra, bedacym specjalista w za-
kresie schorzenia dotyczacego ich dziecka.

9

Rodzice maja prawo do podjecia sSwiadomej decyzji o umieszczeniu dziecka na oddziale szpi-
talnym dostosowanym do potrzeb smiertelnie chorych dzieci.

10

Calarodzina dziecka ma prawo do wsparcia w okresie zaloby tak dtugo, jak okaze sie to potrzebne.

Uwazamy, ze zasada poszanowania praw dziecka nieuleczalnie lub §miertelnie chorego,
powinna zosta¢ wprowadzona do wspoélczesnej praktyki lekarskiej. Aby tak si¢ stalo, nie-
zbedna jest zaréwno refleksja etyczna, jak rowniez jej praktyczne zastosowanie, ktdre polega
na umiejetnosci podejmowania decyzji klinicznych, dotyczacych zaréwno wtaczania i konty-
nuowania, jak réwniez zaniechania i wycofywania sie z dostepnych terapii przedtuzajacych
zycie. Umiejetno$¢ podejmowania trudnych decyzji klinicznych jest obowiazkiem, od ktérego
lekarz nie moze si¢ uchylac.

Pragniemy zwréci¢ uwage, ze decyzja o zaniechaniu lub wycofaniu si¢ z uporczywej
terapii jest niezbedna, aby chore dziecko uzyskalo dostep do opieki paliatywnej, majacej
na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego zycia oraz ochrone przed uporczywa
terapig i dzialaniami jatrogennymi.

Przekazujemy niniejszy dokument do rak Kolegéw Lekarzy z nadzieja, Ze bedzie po-
mocny w podejmowaniu optymalnych decyzji.

13






I. Wytyczne

Na podstawie obowigzujacego stanu prawnego i w oparciu o przedstawione zasady etyczne,

przedstawiamy nastepujace zasady postepowania:
1. Niepodejmowanie lub zaprzestanie stosowania terapii podtrzymujacej Zycie moze
mie¢ miejsce u dzieci nieuleczalnie chorych w nastepujacych sytuacjach klinicznych:

$mierci moézgu stwierdzonej przez komisje’,

rozpoznania choroby o jednoznacznie ztym rokowaniu i nieodwracalnym
charakterze, takze w badaniu prenatalnym, przy braku mozliwosci podjecia
skutecznego leczenia — potwierdzonego przez konsylium specjalistow?,

w przypadku, kiedy leczenie to stanowi przyczyne nieuzasadnionego cier-
pienia dziecka, przy braku szans na uzyskanie poprawy klinicznej - po-
twierdzonego przez konsylium specjalistow.

2. W kazdym przypadku spetniajagcym kryteria wymienione w punkcie 1, zesp6t
medyczny opiekujacy si¢ chorym powinien obowigzkowo oméwic¢ zasadnoéé
kontynuacji aktualnie prowadzonego leczenia lub jego zmiany.

3. Decyzja o dalszym postepowaniu powinna by¢ jawna dla calego zespolu medycz-
nego, chorego oraz jego rodzicéw. W przypadku ostatecznego podjecia decyzji
nalezy jednoznacznie ustali¢ zasady jej przestrzegania w sytuacji, kiedy dorazne
dzialania podejmuje lekarz dyzurny oddziatu, w ktérym pozostaje pacjent. Podstawa
wdrozenia tych zasad powinna by¢ dokumentacja medyczna.

4. Lekarze podejmujacy decyzje o niepodejmowaniu lub zaprzestaniu stosowania terapii
podtrzymujacej zycie powinni (oprécz rokowania klinicznego), wzia¢ pod uwage:

godno$¢ pacjenta,

zakres zaleznosci dziecka od aparatury lub stalej dozylnej farmakoterapii
(w tym zywienia parenteralnego),

zakres zaleznosci dziecka od dziatan opiekujacej si¢ nim na state rodziny
oraz personelu medycznego,

koniecznoé¢ udzialu rodzicéw i dzieci w procesie podejmowania decyzji
oraz ich opinie¢ w tej sprawie,

mozliwo$¢ zapewnienia opieki paliatywne;.

7 Obwieszczenie ministra zdrowia z dnia 17 lipca 2007 w sprawie kryteriéw i sposobu stwierdzania trwatego
nieodwracalnego ustania czynnosci mézgu. Monitor Polski z 2007 r. nr 46 poz. 547.

8 Ustawa zdnia 5 grudnia 1996 r.o zawodach lekarza i lekarza dentysty, art. 37: ,W razie watpliwosci diagno-
stycznych lub terapeutycznych lekarz z wtasnej inicjatywy badz na wniosek pacjenta lub jego przedstawiciela
ustawowego, jezeli uzna to za uzasadnione w swietle wymagan wiedzy medycznej, powinien zasiegna¢ opinii
wiasciwego lekarza specjalisty lub zorganizowac konsylium lekarskie”.
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. W przypadku braku jednomyslnosci miedzy zespotem medycznym a rodzing

pacjenta, nalezy dazy¢ do uzgodnienia decyzji.

. W przypadku braku mozliwo$ci uzgodnienia decyzji, nalezy uzyska¢ druga opinie

niezaleznego zespolu specjalistow.

W przypadku ostatecznego podjecia decyzji przez lekarza prowadzacego, nalezy
jednoznacznie ustali¢ zasady jej przestrzegania w sytuacji, kiedy chory lub jego
rodzina zmienig zdanie i wycofajg akceptacje zaproponowanego postepowania.

. W przypadku decyzji o niepodejmowaniu lub zaprzestaniu stosowania terapii

podtrzymujacej zycie, lekarze i rodzice powinni uwzgledni¢ mozliwo$¢ opieki
paliatywnej, ktéra w tej sytuacji stanowi warto$ciowa kontynuacje wezeéniejszych
form leczenia.

Zalecamy powolywanie w szpitalach komitetow etyki klinicznej, ktérych zadaniem
bytaby pomoc lekarzom, pacjentom i rodzinom w zakresie podejmowania decyzji
o niepodejmowaniu lub zaprzestaniu stosowania terapii podtrzymujacej zycie.



||| Metoda

Zarzad Gloéwny Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego 13 listopada 2008 roku podjat
uchwale’, w ktorej postuluje utworzenie grupy ekspertéw ds. opracowania zalecen dla lekarzy
pediatréw odnosnie do zaniechania i wycofania sie z uporczywego leczenia, podtrzymuja-
cego zycie u dzieci. Grupa ekspertéw ukonstytuowala si¢ na swoim pierwszym posiedzeniu
22 maja 2009 roku. Postanowiono wowczas, ze do opracowania Wytycznych uzyta zostanie
metoda'® zalecana przez miedzynarodowy zespot badaczy i autoréw wytycznych, tzw.
instrument AGREE (tab. 1)*2.

Uwagi ogdlne

Wytyczne praktyki klinicznej (ang. clinical practice guidelines), to zbidr stwierdzen (zalecen),
sformutowanych w sposéb usystematyzowany, ktore maja pomagaé lekarzom (a takze in-
nym pracownikom opieki zdrowotnej) w podejmowaniu optymalnych decyzji w opiece nad
pacjentami w okreslonych okolicznos$ciach i w tym kierunku zmienia¢ codzienng praktyke.

Okreélenie ,wytyczne” nalezy odrézni¢ od terminu ,,standardy”. ,Wytyczne” to zale-
cenia, ktdre stanowig jeden z wielu czynnikéw uwzglednianych w procesie podejmowania
decyzji klinicznych. Natomiast ,,standardy” majg charakter obligatoryjny, np. wykonanie
proby krzyzowej przed przetoczeniem krwi.

Podstawa zalecen jest prze$wiadczenie, ze przestrzeganie okreslonego postepowa-
nia przyniesie pacjentowi wiecej korzysci niz szkody, w poréwnaniu z postepowaniem
alternatywnym.

° Uchwata ZG PTP nr 28 z dnia 13 listopada 2008 r.

1 Rozdziat opracowano na podstawie: Jaeschke R, Gajewski P, Brozek J, Mrukowicz J, Bata M, Le$niak W:
Wytyczne praktyki klinicznej, w: Podstawy EBM, red. Piotr Gajewski, Roman Jaeschke, Jan Brozek, Medycyna
Praktyczna, Krakéw 2008; 143-158.

" Appraisal of Guidelines Research and Evaluation http://www.agreecollaboration.org/

2 Cluzeau F.: Jako$¢ wytycznych praktyki klinicznej - Projekt AGREE. Medycyna Praktyczna 2003; 3: 46-52.
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Tabela 1. Instrument AGREE - kryteria oceny jakosci wytycznych praktyki klinicznej

Zakresii cel

1. Ogdlny cel (lub cele) wytycznych jest (sg) precyzyjnie opisany (opisane).

2. Pytanie (pytania) kliniczne objete wytycznymi jest (sg) precyzyjnie opisane.

3. Populacja pacjentéw, do ktérej wytyczne sie odnosza, jest precyzyjnie opisana.

Udziat uzytkownikéw

4. W sktad zespotu opracowujacego wytyczne wchodza przedstawiciele wszystkich grup zawodowych,
ktorych one dotycza.

5. Uwzgledniono punkt widzenia i preferencje pacjentéw.

6. Uzytkownicy wytycznych sa jasno okresleni.

7. Wytyczne zostaty wyprébowane przez przysztych uzytkownikow.

Poprawnos¢ metodyki

8. Wyszukiwanie danych przeprowadzono w sposéb systematyczny.

9. Kryteria doboru danych sg jasno opisane.

10. Metody formutowania zalecen sg jasno opisane.

11. Przy formutowaniu zalecen uwzgledniono korzysci zdrowotne, skutki uboczne i zagrozenia.

12. Zalecenia zostaty wyraZznie powigzane z danymi, na podstawie ktérych je sformutowano.

13. Przed publikacja wytyczne zostaty zrecenzowane przez zewnetrznych ekspertéw.

14. Podano procedure aktualizacji wytycznych.

Przejrzystosc i format

15. Zalecenia sg konkretne i jednoznaczne.

16. Rdézne mozliwosci postepowania w danej sytuacji sg jasno przedstawione.

17. Gtéwne zalecenia sa fatwe do zidentyfikowania.

18. Wytyczne sg uzupetnione narzedziami ufatwiajacymi ich stosowanie.

Uzytecznos¢

19. Omoéwiono potencjalne bariery organizacyjne w stosowaniu zalecen.

20. Uwzgledniono potencjalne skutki ekonomiczne postepowania zgodnego z zaleceniami.

21. Wytyczne zawieraja kryteria stuzace do monitorowania lub kontroli jakosci.

Niezaleznosc¢ redakcyjna

22. Instytucje finansujace proces powstawania nie miaty wptywu na brzmienie zalecen.

23. Wytyczne zawieraja deklaracje autoréw, dotyczace potencjalnego konfliktu interesow.
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Ad 1. Cele

Za ogolne cele Wytycznych przyjeto ochrone dzieci, rodzicéw i personelu medycznego
przed negatywnymi skutkami uporczywej terapii, edukacje lekarzy, edukacje spoteczng oraz
zwiekszenie wiedzy na temat opieki paliatywnej nad dzie¢mi.

Ad 2. Pytania kliniczne

Sprecyzowano problemy i pytania kliniczne, objete Wytycznymi:

a) Prawa dzieci, rodzicow ilekarzy w sytuacji nieuleczalnej choroby zagrazajacej zyciu
(prawo do informacji, podejmowania decyzji, odmowy leczenia, godnej $mierci,
klauzula sumienia, itd.).

b) Odpowiedzialnos¢ lekarza (prawna, zawodowa) w przypadkach podejmowania
decyzji o wycofywaniu sie z terapii podtrzymujacej zycie.

¢) Definicje podstawowych pojeé: faza terminalna, stan terminalny, uporczywa
terapia, odstapienie od uporczywej terapii, eutanazja bierna, opieka paliatywna,
leczenie przedtuzajace zycie, opieka podstawowa, niepodejmowanie resuscytacji,
sedacja, terminalna sedacja, eksperyment medyczny, blad w sztuce lekarskiej,
pojecia prawne.

d) Czylekarz moze uchyla¢ si¢ od obowigzku przekazywania rodzicom/opiekunom
i choremu dziecku niepomyslnych informacji?

e) Czylekarz moze uchyla¢ si¢ od podejmowania decyzji o zaprzestaniu uporczywe;j
terapii (np. niepodejmowania resuscytacji)?

f)  Czy lekarz musi ulega¢ presji rodzicéw (ew. pacjenta), ktorzy zadaja uporczywe;j
terapii?

g) Czy w ramach diagnostyki prenatalnej lekarze i rodzice moga podejmowac de-
cyzje o ograniczeniu leczenia (np. niepodejmowania resuscytacji)? Czy decyzje te
powinny by¢ respektowane przez lekarzy po urodzeniu dziecka?

h) Jak postepowac wobec braku zgodno$ci, co do optymalnej decyzji miedzy zespotem
leczacym a rodzicami (ew. dzieckiem)? Kiedy lekarze powinni zwraca¢ si¢ do sadu?

i) Jak postepowal w sytuacji braku zgodnos$ci w zespole leczagcym?

j)  Czy istnieja rozbieznosci miedzy etyka lekarska a etyka katolicka (np. kwestia
respiratora, sztucznego zywienia) lub innymi etykami reprezentowanymi w Polsce?

Ad 3. Populacja pacjentow

Zdefiniowano populacje pacjentéw jako ,nieuleczalnie chore dzieci”. Wprowadzono termin
»hieuleczalna choroba prowadzaca do przedwczesnej §mierci” (ang. life-limiting condition),
jako odpowiadajacy pojeciu ,stan terminalny” w pediatrii. W szczegotowej czesci doku-
mentu pominieto zagadnienia dotyczace niedojrzatych noworodkéw z powodu informacji,
ze dokument dotyczacy tej specyficznej grupy dzieci jest opracowywany przez inny zesp6t.

13 Zespét ds. Rekomendacji Etycznych w Perinatologii. Rekomendacje dotyczace postepowania z matka oraz
noworodkiem na granicy mozliwosci przezycia z uwzglednieniem aspektéw etycznych.
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Ad 4. Reprezentatywnos¢ zespotu opracowujacego Wytyczne

W sktad zespotu powotano 13 specjalistéw reprezentujacych nastepujace dziedziny: anestezjologia
iintensywna terapia, bioetyka, chirurgia dziecieca, chemioterapia nowotworéw, etyka, filozofia,
filozofia historii, hematologia, immunologia kliniczna, kardiologia, medycyna paliatywna,
nefrologia, neonatologia, onkologia dziecieca, pediatria, prawo karne poréwnawcze, prawo
medyczne, prawo w odniesieniu do 0séb niepetnosprawnych, psychologia, teologia moralna,
transplantologia kliniczna, transplantacja szpiku oraz zdrowie publiczne. W gronie tym znalazto
si¢ troje cztonkéw Zarzadu Gléwnego Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego™.

Ad 5. Punkt widzenia i preferencje pacjentow

W Polsce nie przeprowadzono dotychczas badan, majacych na celu okreslenie opinii nieuleczalnie
chorych dzieci i ich rodzin na temat stosowania wobec nich uporczywego leczenia podtrzymu-
jacego zycie. Mozna jednak twierdzi¢, na podstawie do$wiadczenia hospicjow, ze nie wszystkie
nieuleczalnie chore dzieci (a takze ich rodzice) chcg, aby we wszystkich sytuacjach zagrozenia
zycia leczenie takie wobec nich stosowano.

Ad 6. Uzytkownicy Wytycznych

Uzytkownikéw wytycznych okreslono nastepujaco: ,lekarze podejmujacy decyzje dotyczace
terapii przedluzajacych zycie u dzieci oraz inni pracownicy ochrony zdrowia bioracy udziat
w procesie leczenia nieuleczalnie chorych dzieci”. Dokument jest takze adresowany do rodzin
bioracych udzial w podejmowaniu ww. decyzji.

Ad 7. Wyprobowanie wytycznych przez przysztych uzytkownikow

Pierwsza wersja Wytycznych zostala przekazana 20 lekarzom specjalistom pracujagcym na wy-
branych oddziatach, gdzie leczone sg dzieci nieuleczalnie chore. Lekarze oceniali poszczegdlne
rozdziaty Wytycznych pod wzgledem ich zrozumialo$ci oraz przydatnosci w pracy kliniczne;.
Zespot opracowujacy Wytyczne zapoznal sie z ankietami oraz szczegotowymi uwagami lekarzy
i na tej podstawie, dokonat odpowiednich korekt.

Ad 8. Wyszukiwanie danych

Wyszukiwanie danych dotyczyto nastepujacych obszaréw:
a) inne, opublikowane wcze$niej zalecenia'>'®;

4 Uchwata ZG PTP nr 16 z dnia 12 marca 2009 .

1> Royal College of Paediatrics and Child Health. Zaniechanie i wycofanie sie z leczenia przedtuzajacego
zycie u dzieci. Zarys praktyki medycznej. Pediatria Polska 1999; 8: 821-837. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/
BIBLIOTEKA/Zaniechanie_leczenia_p_z.pdf

16 British Medical Association. Withholding and Withdrawing Life-prolonging Medical Treatment. Guidance
for decision making. BMJ Books 1999.
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b)

o

d)
e)

f)

dane epidemiologiczne pozwalajace okresli¢ grupe dzieci, ktérych mogg doty-
czy¢ decyzje o wycofywaniu lub zaniechaniu leczenia podtrzymujacego zycie;
dane epidemiologiczne dotyczace postaw lekarzy wobec takich kwestii jak
uporczywa terapia, opieka paliatywna, powstrzymanie si¢ od resuscytacji lub
ograniczenie innych form terapii;

dane epidemiologiczne dotyczace praktyki lekarskiej powstrzymania si¢ od re-
suscytacji w Polsce";

przypadki kliniczne rozpatrywane przez Komitet Etyki Klinicznej Instytutu
»2Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka™;

przepisy prawne (w tym réwniez Konwencje i Rekomendacje RE, orzeczenia
Trybunalu Konstytucyjnego, rozporzadzenia ministra zdrowia, Konwencja
o Prawach Dziecka oraz zapisy Kodeksu Etyki Lekarskiej).

Ad 9. Kryteria doboru danych

Zespot opracowujacy Wytyczne przyjal nastepujace kryteria:

a)

b)

o

Proponowane postepowanie nie moze by¢ sprzeczne z etyka lekarska i obowia-
Zujacym prawem.

W sytuacjach, gdy przepisy prawne sg niejasne, zostang podane warianty poste-
powania mieszczgce sie w szerokim spektrum miedzy metodami oferowanymi
w szpitalach specjalistycznych a domowg opieka paliatywna.

Dane epidemiologiczne muszg pochodzi¢ z publikacji w wydawnictwach nauko-
wych lub zostaly opracowane w formie ekspertyzy na zlecenie Zespotu.

Ad 10. Metody formutowania zalecen

Zostala opracowana ramowa struktura dokumentu z podzialem na rozdziaty. Projekty
rozdzialéw zostaly przygotowane przez cztonkéw Zespotu. Kazdy rozdzial zostat prze-
stany do wiadomosci wszystkich czlonkéw Zespolu. Wszystkie uwagi oraz propozycje
zmian i uzupelnien zostaly uwzglednione w dyskusji oraz szczegdétowej redakcji tekstu,
podczas dziewigciu posiedzen Zespotu. Zapisy budzace kontrowersje byty przyjmowane
lub odrzucane w drodze glosowania zwykla wiekszo$cia gloséw przez cztonkéw Zespotu,
obecnych na posiedzeniu. Kazde posiedzenie Zespotu bylo protokétowane. Po zakonczeniu
prac redakcyjnych, Zespol przekazal opracowany dokument oraz protokdty posiedzen
Zarzadowi Gtéwnemu Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego.

Ad 11. Korzysci, skutki uboczne i zagrozenia

Korzysci:

a)

Ochrona dziecka przed uporczywa terapia

7 Dangel T, Musialik-Swietlinska E, Brozek G, Swietlinski J: Praktyka powstrzymania sie od resuscytacji u
dzieci w Polsce. Standardy Medyczne/Pediatria 2009; 7 (6): 1044-1051. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/
BIBLIOTEKA/XVII_praktyka_powstrzymywania.pdf
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b) Ochrona personelu medycznego przed negatywnymi skutkami stosowania
uporczywej terapii

¢) Dostep do opieki paliatywnej

d) Zmniejszenie kosztéw leczenia

e) Powolywanie komitetow etyki klinicznej

f) Edukacjalekarzy

Skutki uboczne i zagrozenia (wbrew intencjom autoréw):
a) Brak akceptacji Wytycznych przez czgé¢ srodowiska medycznego
b) Ryzyko blednej interpretacji obowiazujacych przepiséw prawa
¢) Zmniejszenie poczucia odpowiedzialnosci lekarza za podejmowane decyzje
d) Krytyka, ze implementacja Wytycznych moze by¢ odebrana jako propagowanie
eutanazji biernej

Ad 12. Powiazanie zalecen z danymi

Wytyczne zostaly powiazane z obowigzujacymi przepisami prawa, etyka lekarska i aktualng
wiedzg medyczna.

Ad 13. Recenzja zewnetrznych ekspertow

Przed publikacja Wytyczne zostaly zrecenzowane przez trzech ekspertéw wybranych przez
Zarzad Gléwny Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego. Zespo6l opracowujacy Wytyczne
zapoznal si¢ z recenzjami i na tej podstawie dokonat odpowiednich korekt.

Ad 14. Procedura aktualizacji wytycznych

Aktualizacja Wytycznych bedzie konieczna wraz z nowelizacjg przepiséw prawnych lub
istotnych zmian w Kodeksie Etyki Lekarskiej. Zarzad Gléwny Polskiego Towarzystwa Pe-
diatrycznego zleci to zadanie Zespolowi, ktéry opracowal Wytyczne lub, w razie braku takiej
mozliwo$ci, powola zespot w nowym skifadzie.

Ad 15-18. Przejrzystosc i format

Tekst dokumentu zostat poddany procesowi redakcyjnemu w celu nadania mu optymalnego
- z punktu widzenia uzytkownika - formatu.

Ad 19-21. Uzytecznosc

Zostaly oméwione potencjalne bariery organizacyjne w stosowaniu zalecen. Moga one
wynika¢ z zespolowego charakteru pracy lub zaklocen przeplywu informacji (np. na temat
zlego rokowania) miedzy lekarzami, rodzicami i pacjentem.
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Uwzglednione zostaly potencjalne skutki ekonomiczne postepowania zgodnego z za-
leceniami. Odstapienie od uporczywej, kosztownej terapii w okreslonych przypadkach,
bedzie powodowal bardziej sprawiedliwy podzial ograniczonych §rodkéw. Domowa
opieka paliatywna jest znacznie tansza od leczenia w szpitalu, ponadto w duzym stopniu
finansowana ze zrédel pozarzadowych.

Zarzad Gléwny Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego bedzie monitorowa¢ proces
rozpowszechniania i uzytecznos¢ Wytycznych, np. umozliwiajac dyskusje na ten temat
na swoich zjazdach.

Ad 22-23. Niezaleznosc redakcyjna

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, finansujaca na prosbe Zarzadu Gléwnego
Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego wydanie Wytycznych, nie miata wptywu na ich
brzmienie. Cztonkowie zespolu opracowujacego Wytyczne nie pobierali wynagrodzen
za wykonang prace. Wydanie zalecen nie zawiera reklam.

Dokument ,,Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie
u dzieci — wytyczne dla lekarzy” zostal zaakceptowany jednoglo$nie przez Zarzad Gléwny
Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego na posiedzeniu w dniu 10 lutego 2011 roku'.

'8 Uchwata ZG PTP nr 8 zdnia 10 lutego 2011 r.
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V. Dane epidemiologiczne

Epidemiologia dostarcza danych, pozwalajacych okresli¢ grupe dzieci, ktérych moga dotyczyé
decyzje o wycofywaniu lub zaniechaniu leczenia podtrzymujacego zycie. Badania epide-
miologiczne moga tez by¢ pomocne w okresleniu postaw lekarzy wobec takich kwestii, jak
uporczywa terapia, opieka paliatywna, powstrzymanie sie od resuscytacji lub ograniczenie
innych form terapii.

1. Analiza zgonow

Roczna liczba zgonéw dzieci w Polsce w latach 2004-2009 wynosita ok. 4000. Wigkszo$¢
zgonow (58%) dotyczyla dzieci w pierwszym roku zycia. Szczegdtowe dane przedstawiono

w tabeli 2.

Tab. 2. Zgony niemowlat i starszych dzieci w Polsce w latach 2004-2009. Dane GUS

Liczba Odsetek Liczba Odsetek Liczba Odsetek
2004 2423 57,5% 1793 42,5% 4216 100%
2005 2340 57,4% 1740 42,6% 4080 100%
2006 2238 56,1% 1752 43,9% 3990 100%
2007 2322 58,2% 1670 41,8% 3992 100%
2008 2338 58,7% 1580 40,3% 3918 100%
2009 2327 60,7% 1508 39,3% 3835 100%
2004-2009 13988 58,2% 10043 41,8% 24031 100%

Najwiecej dzieci umieralo z powodu stanéw rozpoczynajacych sie w okresie okotoporodo-
wym (31%), wad rozwojowych wrodzonych, znieksztalcen i aberracji chromosomowych
(22%) oraz zewnetrznych przyczyn (21%). Nowotwory stanowily dopiero czwartg przyczyne
zgondéw (7%). Szczegotowe dane, dotyczace przyczyn zgondw dzieci w latach 2004-2007,

przedstawiono w tabeli 3.
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Tab. 3. Zgony u dzieci (0-17 lat) wg przyczyn w Polsce w latach 2004-2008, Dane GUS

Rozpoznanie | ICD-10 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2004-2008

1. Niektdre stany rozpoczynajace

. . P00-P96 | 1260 | 1176 | 1250 | 1219 | 1262 | 6167 | 31%
sie w okresie okotoporodowym

2. Wady rozwojowe wrodzone,
znieksztatcenia i aberracje Q00-Q99 | 953 | 941 835 | 922 | 870 | 4521 22%
chromosomowe

3. Zewnetrzne przyczyny
zachorowania i zgonu

Nowotwory C00-D48 | 299 | 238 | 313 | 255 | 239 1344 7%

Objawy, cechy chorobowe oraz
nieprawidtowe wyniki badan
klinicznych i laboratoryjnych ROO-R99 | 173 | 170 | 155 | 183 | 145 826 4%
jednostek chorobowych gdzie
indziej niesklasyfikowane

V01-Y98 | 920 | 889 | 814 | 846 | 823 4292 21%

6. Choroby uktadu nerwowego G00-G99 | 174 | 190 | 157 | 149 | 143 813 4%
7. Choroby ukfadu oddechowego J00-J99 134 | 134 | 139 | 132 | 140 679 3%
8. Choroby uktadu krazenia 100-199 113 | 125 | 106 | 114 | 101 559 3%
9. Niektore choroby zakazne

. R A00-B99 94 93 116 80 88 471 2%
i pasozytnicze

10. Zaburzenia wydzielania
wewnetrznego, stanu
odzywienia i przemiany
metabolicznej

11. Choroby uktadu trawiennego K00-K93 20 31 24 21 20 116

12. Choroby krwi i narzadow
krwiotworczych oraz niektére
choroby przebiegajace D50-D89 | 11 26 18 13 17 85
z udziatem mechanizméw
autoimmunologicznych

E00-E90 49 59 52 41 57 258 1%

13. Choroby uktadu moczowo- NOO-N99 | 11 7 9 12 10 49

ptciowego
14. Choroby uktadu kostno-
stawowego, miesniowego MO00-M99 3 1 0 5 2 11
i tkanki tacznej
15. Chorok?y skpry i tkanki L00-L99 0 0 2 0 0 )
podskdrnej
16. ‘Zaburzenu? psych|czne. F00-F99 1 0 0 0 0 1
i zaburzenia zachowania
17. Choroby oka i przydatkéw oka HO00-H59 1 0 0 0 0 1
18. Choroby ucha i wyrostka H60-HO5 0 0 0 0 0 0
sutkowatego
19. Cigza, pordd i potég 000-099 0 0 0 0 0 0
20. Urazy, zatrucia i inne okre$lone
skutki dziatania czynnikéw S00-T98 0 0 0 0 0 0
zewnetrznych
21. Czynniki wptywajace na stan
zdrowia i kontakt ze stuzba Z00-Z299 0 0 0 0 0 0
zdrowia
Razem 4216 | 4080 | 3990 | 3992 | 3917 | 20195 | 100%
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IV. Dane epidemiologiczne

Wigkszos¢ zgondéw dzieci z przewleklymi chorobami miata miejsce w szpitalu (tab. 4).
Zjawisko to nie dotyczylo zaledwie kilku schorzen: dzieciecego porazenia mdzgowego,
padaczki i niektérych choréb metabolicznych. Z duzym prawdopodobienistwem mozna
przyjaé, ze wobec wielu dzieci, ktérych zgon nastgpit w szpitalu, stosowane byly metody,
majace na celu wydluzanie zycia. Mozliwosci stosowania tych metod w warunkach domo-
wych sg ograniczone. Mozna zatem przypuszczaé, ze dzieci umierajace w domu, $wiadomie
chronione byty przed uporczywa terapia, albo zgon nastapil niespodziewanie, uniemozliwiajac
przewiezienie dziecka do szpitala.

Tab. 4. Miejsce i liczba zgondw dzieci (0-17 lat) zpowodu wybranych przyczyn w Polsce w roku 2008, Dane GUS
Zgony

w innym
miejscu

Zgony Zgony
w szpitalu | wdomu

Rozpoznanie/umiejscowienie ICD-10

Nowotwory ztosliwe C00-D09 154 69 2

Zaburzenia przemian sfingolipidéw i inne zaburzenia
spichrzania lipidéw

E75 4 9 1

Inne sfingolipidozy
Choroba Krabbego, metachromatyczna leukodystrofia, E75.2 2 5 0
choroba Niemann-Picka

Lipofuscynoza neuronalna (ceroidolipofuscynoza,
choroba Battena)

Mukopolisacharydozy E76.0-E76.3 2 2 0

Zwtoknienie wielotorbielowate (mukowiscydoza,
cystic fibrosis)

E75.4 1 1 1

E84 9 0 0

Zanik mie$ni pochodzenia rdzeniowego, typ

| (Werdniga-Hoffmana) G120 3 2 0

Inne okreslone choroby zwyrodnieniowe
uktadu nerwowego G31.8 2 0 0
Podostra martwiejgca encefalopatia (Leigha)

Choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego,

nieokreslone G319 0 ! !
Padaczka G40 4 8 2
Dystrofia miesniowa (Duchenne’a) G71.0 4 3

Miopatie wrodzone G71.2 1 0 0
Dzieciece porazenie mézgowe G80 20 28 11
Wodogtowie GI1 6 1
Uszkodzenie mézgu z niedotlenienia

(niesklasyﬁkowang gdzie indziej) G931 2 0 !
Encefalopatia, nieokreslona G93.4 3 1 0
Kardiomiopatie 142 18 2 0
Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa J96.1 5 2 0
Niewydolnos$¢ watroby niesklasyfikowana gdzie indziej K72 1 0 0
Schytkowa niewydolnos¢ nerek N18.0 4 1 0
Porodowe urazy osrodkowego uktadu nerwowego P10-P11 7 0 0
Zamartwica urodzeniowa P21 70 1 0
Dysplazja oskrzelowo-ptucna rozpoczynajaca si

wyolfres{e okoioporodcr:wym PocNAAEesR P27.1 12 ! 0
Wrodzona toksoplazmoza P37.1 3 0
Niedokrwienie mézgu noworodka P91.0 2 0 0
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Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci

Tab. 4. cd.
Zgon Zgon Zgony
Rozpoznanie/umiejscowienie ICD-10 9 . 4 gony |\, innym
w szpitalu | wdomu . .
miejscu

Wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego Q01-Q07 68 18 8
Wrodzone wady rozwojowe serca i duzych naczyn Q20-Q25 313 28 6
Wrodzone wady rozwojowe krtani Q31 4 0 0
Wrodzone wady rozwojowe tchawicy i oskrzeli Q32 0 0
Niedorozwdj nerki, obustronny Q60.4 1 0 0
Wielotorbielowatos¢ nerek, typu dzieciecego Q61.1 5 0 0
Achondroplazja (chondrodystrofia ptodowa) Q77.4 2 0 0
Kostnienie r?le.doskona{e (tamliwos¢ kosci wrodzona, Q78.0 4 0 0
osteogenesis imperfecta)
Wrgdzona wada rozwojowa ukfadu miesniowo- 079.9 ) 1 0
szkieletowego, nieokreslona
Nerw!akow{oknlakowatosc nieztosliwa (choroba von Q85.0 0 1 0
Recklinghausena)
Zespoty wrodzonych wad rozwojowych zwigzane
gtéwnie z niskim wzrostem (np. Noonana, Smith-Lemli- Q87.1 1 1 0
Opitza)
Inne z.espo’r){ qudzonych vyad rozwojowych 0875 3 1 0
ze zmianami szkieletowymi
Inne okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych Q87.8 6 2 0
niesklasyfikowane gdzie indziej (np. Zellwegera) :
Mngg!e wr.oFIzone wady rozwojowe niesklasyfikowane 089.7 131 3 1
gdzie indziej
Zespot Downa (trisomia 21) Q90.0-Q90.9 4 0 0
Zespot Edwardsa (trisomia 18) Q91.0-Q91.3 35 11 0
Zespot Pataua (trisomia 13) Q91.4-Q91.7 18 1 0
Inne trisomie Q92 3 0 0
Mor)o'soml.evl delecje autosomow niesklasyfikowane Qo3 5 0 0
gdzie indziej
Razem 944 204 34

2. Domowa opieka paliatywna®

Polska jest prawdopodobnie krajem posiadajacym najlepiej rozwiniety system hospicjow
domowych dla dzieci (ryc. 1). W 2009 roku rejony tych hospicjéw obejmowaty obszar za-
mieszkaly przez 93% populacji kraju.

Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjow oraz wskaznika okreslajacego liczbe
leczonych dzieci na milion mieszkanicéw w poszczeg6lnych wojewddztwach, przedstawio-
no w tabeli 4. Wskaznik ten byt najwyzszy w wojewodztwie podkarpackim, a najnizszy
w wojewodztwie lubuskim. Dane te wskazujg na nieréwnomierng dostepnos$¢ tego typu
$wiadczen w zaleznosci od miejsca zamieszkania.

'° Dangel T, Murawska M, Marciniak W: Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce (2009). Medycyna
Paliatywna 2010; 3: 136-153. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/2009_raport_XI_www.pdf
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IV. Dane epidemiologiczne

Liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe wzrastala w okresie 1999-2009 od 171 do
896 (ryc. 2). Proces ten $wiadczy o dokonujacej sie w Polsce zmianie podejscia etycznego
i terapeutycznego wobec tej grupy chorych. Zaniechanie lub wycofanie sie z uporczywe-
go leczenia podtrzymujacego zycie stanowi bowiem bardzo istotny i niezbedny element
kwalifikacji do opieki paliatywne;j.

Do hospicjéw domowych kierowane byly gléwnie dzieci z chorobami uktadu nerwowego,
wadami rozwojowymi wrodzonymi, znieksztatceniami i aberracjami chromosomowymi
oraz nowotworami (tab. 6, ryc. 3).

I:' Powiaty i miasta, w ktérych w 2009 .
dzieci korzystaty zdomowej opieki paliatywne;j
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Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci

Tab. 5. Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjow oraz liczby pacjentéw pediatrycznych na milion
mieszkancéw w wojewoédztwach w 2009 r.

i o ; ogofte o pacjento w .
RS wojewodztwie lisichacl
1. Podkarpackie 2100389 | 2078371 99% 95 45,2 45,7
2. Warminsko-mazurskie 1427671 1427671 | 100% 53 37,1 37,1
3. Matopolskie 3292805 3292805 | 100% 120 36,4 36,4
4. Zachodnio-pomorskie 1693284 1693284 | 100% 60 35,4 35,4
5. Kujawsko-pomorskie 2068809 1375328 66% 73 35,3 53,1
6. Lubelskie 2159800 | 2005646 | 93% 66 30,6 32,9
7. Pomorskie 2224942 1744787 78% 67 30,1 384
8. Podlaskie 1190828 1037387 87% 35 294 33,7
9. todzkie 2545493 | 2545493 | 100% 61 24,0 24,0
10. Opolskie 1031922 1031922 | 100% 23 22,3 22,3
11. Wielkopolskie 3403174 | 3062579 | 90% 64 18,8 20,9
12. Swietokrzyskie 1271213 1271213 | 100% 21 16,5 16,5
13. Mazowieckie 5213855 4874325 93% 77 14,8 15,8
14. Dolnoslaskie 2876641 2876641 | 100% 33 11,5 11,5
15. Slaskie 4642942 | 4642942 | 100% 42 9,0 9,0
16. Lubuskie 1009621 490364 49% 6 5,9 12,2
POLSKA 38153389 | 35450758 | 93% 896 23,5 25,3

Tabela 6. Dzieci leczone przez hospicja domowe w latach 2005-2009 wg gtéwnych grup rozpoznan (ICD-10)

Rozpoznanie | ICD-10 | 2005 2008’ 2009
Nowotwory C11-D38 | 100 (22%) 134 (23%) 130 (20%) 103 (18%) 137 (16%)
Choroby metaboliczne E70-E88 38 (8%) 62 (11%) 70 (11%) 58 (10%) 71 (8%)
Choroby uktadu GO5-GO8 | 185 (42%) | 217(38%) | 251(38%) |210(36%) | 338 (40%)
nerwowego
Stany rozpoczynajace
sie w okresie P10-P93 16 (4%) 15 (3%) 29 (4%) 23 (4%) 43 (5%)
okotoporodowym

Wady rozwojowe rodzone,
znieksztafcenia i aberracje | Q00-Q99 | 83 (19%) 110 (20%) 128 (20%) 158 (27%) 232 (27%)
chromosomowe

Inne 20 (5%) 30 (5%) 48 (7%) 32 (5%) 31 (4%)

Razem 442 (100%) | 568 (100%) | 656 (100%) | 584 (100%) | 852 (100%)

' Dane o rozpoznaniach z 25 hospicjéw (brak danych z 9 hospicjéw)
2 Dane o rozpoznaniach z 32 hospicjéw (brak danych z 4 hospicjow)

Na rycinie 4 przedstawiono dystrybucje wieku 900 dzieci i mlodych dorostych leczonych
przez 32 hospicja domowe w 2009 roku. Zaznacza si¢ wyrazna przewaga liczby najmtod-
szych pacjentéw, urodzonych w latach 2006-2009, w poréwnaniu ze starszymi rocznikami.
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IV. Dane epidemiologiczne

Rycina 2. Liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe w Polsce w latach 1999-2009
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Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci

3. Nowotwory ztosliwe

W okresie 1999-2008 zarejestrowano 9518 zachorowania i 3008 zgonéw z powodu nowo-
tworéw ztosliwych u dzieci; wskaznik zgony/zachorowania wyniést 0,32 (tab. 7). Wskaznik
zgony/zachorowania réznil sie w zaleznosci od rozpoznania w zakresie 0,06 (nowotwory
oka) - 0,64 (biataczka szpikowa) (tab. 8).

Tab. 7. Zachorowania, zgony i wskaznik zgony/zachorowania na nowotwory ztosliwe (C00-D09) u dzieci (0-17
lat) w Polsce w latach 1999-2008. Dane Krajowego Rejestru Nowotworéw

Zachorowania

Wskaznik zgony/

liczba wspdtczynnik liczba wspétczynnik zachorowania
surowy surowy
1999 1125% 11,5 388 4,0 0,34
2000 979% 10,3 327 35 0,33
2001 997 10,9 385 4,2 0,39
2002 913 104 354 4,0 0,39
2003 978 11,5 284 33 0,29
2004 946 11,5 285 35 0,30
2005 972 12,2 226 2,8 0,23
2006 880 11,3 296 3,8 0,34
2007 818 10,8 238 31 0,29
2008 910 12,3 225 3,0 0,25
1999-2008 9518 11,2 3008 3,6 0,32

* W latach 1999 i 2000 Krajowy Rejestr Nowotworéw nie otrzymat danych dotyczacych zachorowan na
nowotwory ztosliwe u dzieci w wieku 0-14 lat z wojewddztwa kujawsko-pomorskiego.

W latach 1999-2008 odsetek zgonéw dzieci w szpitalu z powodu nowotworéw ztosliwych
wynosil 74,4%, a zgonéw w domu 24,6% (tab. 9). W latach 2005-2008 nastapil niewielki, ale
widoczny wzrost odsetka zgondéw w domu.

Istotne rdznice wystepowaty w zaleznosci od rodzaju nowotworu oraz wojewddztwa.
Najwyzszy wskaznik zgonéw w szpitalu dotyczyt biataczki szpikowej (92,3% zgonow w
szpitalu, 7,7% zgondéw w domu), a najnizszy nowotworéw ztosliwych kosci i chrzastki
stawowej (49,8% zgonéw w szpitalu, 49,1% zgonéw w domu) (tab. 10). Wskaznik ten miat
najwyzsza warto$¢ w wojewodztwie malopolskim (84,6% zgonow w szpitalu, 14,1% zgonow
w domu), za$ najnizsza w wojewodztwie mazowieckim (60,2% zgondw w szpitalu, 39,6%
zgondéw w domu) (tab. 11).

W okresie wezesniejszym, w latach 1985-1999 wskazniki te byly w Polsce bardzo po-
dobne: odsetek zgonéw dzieci z powodu nowotwordw zlosliwych w szpitalu wynosit 77%,
a zgondw w domu 23%. Na tej podstawie mozna twierdzi¢, ze rozwoj hospicjow domowych
dla dzieci, ktéry dokonat si¢ w Polsce po 1994 roku, przyczynit si¢ tylko w nieznacznym
stopniu do zmiany praktyki onkologéw i hematologéw wobec dzieci umierajacych na no-
wotwory w zakresie wycofywania si¢ z metod stosowanych w szpitalu na rzecz domowej
opieki paliatywne;j.

% Dangel T, Szamotulska K, Wojciechowska U: Zapotrzebowanie na opieke paliatywng nad dzie¢miw Polsce
- analiza epidemiologiczna. Pediatria Polska 2000; 9: 695-707.
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Tab. 8. Zachorowania, zgony i wskaznik zgony/zachorowania na wybrane choroby nowotworowe u dzieci
(0-17 lat) w Polsce w okresie 2001-2008 (8 lat). Dane Krajowego Rejestru Nowotworéw

0ZpO D ) z “ go
DUEIIS liczba WEIEL liczba WEIPIEL ~d o
surowy surowy
Nowotwory centrainego C70-C72 | 1427 2,19 713 1,09 0,50
ukfadu nerwowego
Nowotwdr ztosliwy mozgu C71 1323 2,03 641 0,98 0,48
Nowotwory ztodliwe tkanki
limfatycznej, krwiotworczej | C81-C96 3179 4,88 835 1,28 0,26
i tkanek pokrewnych
Chtoniaki razem C82-C85 476 0,73 134 0,21 0,28
Biataczki razem C91-C95 2019 3,10 665 1,02 0,33
Biataczka limfatyczna (@)} 1558 2,39 379 0,58 0,24
Biataczka szpikowa C92 382 0,59 244 0,37 0,64
Nowotwdr zlosliwy koScl | g, cq | 483 0,74 156 0,24 0,32
i chrzastki stawowej
Nowotwdr ztosliwy nerki
za wyjatkiem miedniczki c64 397 0,61 68 0,10 0,17
nerkowej
Nowotwor ztosliwy 74 128 0,20 67 0,10 0,52
nadnerczy
Nowotwor ztosliwy tkanki
facznej i innych tkanek Cc49 353 0,54 106 0,16 0,30
miekkich
Nowotwor ztosliwy
przestrzeni zaotrzewnowej c48 61 0,09 28 0,04 0,46
i otrzewnej
Nowotwory jadra c69 147 0,23 13 0,02 0,09
Nowotwory oka c62 153 0,23 9 0,01 0,06
Nowotwory jajnika C56 110 0,17 15 0,02 0,14

Tab. 9. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu nowotwordw ztosliwych (C00-D09) w Polsce w latach
1999-2008. Dane GUS

liczba % liczba % liczba %
1999 302 77,8 84 21,6 2 0,5
2000 258 78,9 68 20,8 1 03
2001 319 82,9 65 16,9 1 0,3
2002 267 75,4 86 243 1 0,3
2003 212 74,6 72 25,4 0 0,0
2004 214 751 63 22,1 8 2,9
2005 147 65,0 73 32,3 6 2,7
2006 206 69,6 88 29,7 2 0,7
2007 160 67,2 71 29,8 7 2,9
2008 154 68,4 69 30,7 2 0,9
1999-2008 2239 74,4 739 24,6 30 1,0

33
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Badanie postaw lekarzy i pielegniarek z polskich oddzialéw onkologii i hematologii dziecigcej
wobec dzieci w terminalnej fazie choroby nowotworowej, przeprowadzone w latach 1996-
1997, wykazalo tendencje do stosowania metod majacych na celu przedtuzanie zycia (ryc. 5)*-
Tendencja ta wystepowala z podobnym nasileniem u lekarzy i pielegniarek. Dane dotyczace
odsetka zgonéw w szpitalu w poszczegdlnych wojewddztwach (tab. 10), moga posrednio wska-
zywad, ze nasilenie tej tendencji jest zréznicowane w poszczegolnych osrodkach onkologii
i hematologii dziecigcej. Oznaczaloby to brak jednolitych kryteriéw pozwalajacych zakon-
czy¢ leczenie onkologiczne w szpitalu u dzieci w terminalnej fazie choroby nowotworowej.

W latach 1999-2008 liczba zgonéw dzieci z powodu nowotwordw w szpitalu zmniej-
szala sie, natomiast liczba zgonéw w domu utrzymywala sie¢ na stalym poziomie (ryc.
6). Liczba dzieci z nowotworami leczonych przez hospicja domowe byta stala w okresie
1999-2005. Dopiero w 2006 roku odnotowano zauwazalny wzrost (o 30%) liczby dzieci
z nowotworami, leczonych przez hospicja domowe. Poréwnanie zgonéw w domu z liczbg
pacjentéw hospicjow domowych wskazuje, Ze pewna ich cz¢§¢ umierata jednak w szpitalu
oraz, ze hospicja wykazywaly takze dzieci, ktére byly w trakcie leczenia onkologicznego
inie zmarly (hospicja w Rzeszowie, Niepolomicach i Brzozowie wykazaty lacznie 30 dzieci
w trakcie leczenia onkologicznego w 2009 roku).

Tab. 10. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu wybranych choréb nowotworowych w Polsce w okresie
1999-2008 (10 lat), Dane GUS

liczba % liczba % liczba %
Nowotwory centralnego uktadu C70-C72 667 688 287 206 16 16
nerwowego
Nowotwdr ztosliwy mézgu c71 608 69,2 254 28,9 16 1,8
Nowotwory ztosliwe tkanki
limfatycznej, krwiotworczej i tkanek C81-C96 | 1104 89,7 124 10,1 3 0,2
pokrewnych
Chtoniaki razem (C82-C85 179 86,5 26 12,6 2 1,0
Biataczki razem C91-95 872 90,8 87 9,1 1 0,1
Biataczka limfatyczna C91 500 90,6 52 9,4 0 0,0
Biataczka szpikowa C92 323 92,3 27 7,7 0 0,0
Nowotwgr ztodliwy kosci i chrzastki C40-CAT 133 49,8 131 49,1 3 11
stawowej
Nowotwr ziosliwy nerki . Co4 60 | 652 | 29 | 315 3 33
za wyjatkiem miedniczki nerkowej
Nowotwor ztosliwy nadnerczy Cc74 61 68,5 26 29,2 2 2,2
Nowotwor z{osll\A{y tk.ankl tacznej Ca9 110 724 39 257 3 20
i innych tkanek miekkich
Nowotwér Z’{OS.|I.Wy przestr.zenl cas 30 811 7 18,9 0 0,0
zaotrzewnowej i otrzewnej
Nowotwory jajnika C56 18 66,7 8 29,6 1 3,7
Nowotwory oka C62 24 70,6 10 29,4 0 0,0
Nowotwory jadra C69 9 52,9 8 47,1 0 0,0

2 Dangel T: Postawy lekarzy i pielegniarek wobec dzieci w terminalnej fazie choroby nowotworowej. W:
Dangel T (red). Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce. Warszawa, Wydawnictwo Naukowe Scholar
2001; 58-102.
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Tab. 11. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu nowotworéw ztosliwych (C00-D09) w wojewddztwach
w okresie 1999-2008 (10 lat). Kolejnos¢ wojewddztw wg odsetka zgonow w szpitalu. Dane GUS

liczba % liczba % liczba %
Matopolskie 204 84,6 34 14,1 3 1,2
Swietokrzyskie 69 84,1 13 15,9 0 0,0
Zachodniopomorskie 117 82,4 24 16,9 1 0,7
Wielkopolskie 258 81,9 56 17,8 1 0,3
Kujawsko-pomorskie 156 80,0 38 19,5 1 0,5
Podkarpackie 124 79,0 32 20,4 1 0,6
Pomorskie 122 77,2 29 184 7 4,4
Lubuskie 50 75,8 15 22,7 1 1,5
Slqskie 238 72,8 79 24,2 10 3,1
Dolnoslaskie 152 72,7 57 27,3 0 0,0
tédzkie 155 724 57 26,6 2 09
Podlaskie 87 71,9 34 28,1 0 0,0
Warminsko-mazurskie 80 71,4 32 28,6 0 0,0
Opolskie 58 69,0 25 29,8 1 1,2
Lubelskie 138 68,7 62 30,8 1 0,5
Mazowieckie 231 60,2 152 39,6 1 03

Rycina 5. Tendencja do stosowania metod przedtuzajacy:

nowotworowej u dzieci przez polskich lekarzy i pielegniarki (n=122) w latach 1996-1997
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Rycina 6. Liczba dzieci z nowotworami w hospicjach domowych oraz liczba zgonéw w szpitalu

iwdomu w Polsce w latach 1999-2008
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4. Leczenie podtrzymujace zycie

Goc i wsp. (z osrodka w Katowicach) opublikowali wyniki intensywnej terapii stosowanej
u 20 noworodkéw, ktére urodzily sie z letalnym zespolem Edwardsa (trisomia 18)* Tylko w 8
przypadkach diagnoze ustalono prenatalnie. W 16 przypadkach wykonano cigcie cesarskie.
Czternascie noworodkéw poddano resuscytacji po porodzie. U 9 przeprowadzono operacje chi-
rurgiczne. Czternascie noworodkéw zmarlo na oddziale intensywnej terapii przed ukonczeniem
pierwszego miesigca zycia (§rednie przezycie — 20 dni); autorzy nie podajg, czy zmarty w tym
okresie te same dzieci, ktdre poddano resuscytacji. Szescioro dzieci zostalo wypisanych z oddzialu
intensywnej terapii (Srednio po 66 dniach); ich dalsze losy nie sa znane. Autorzy sformutowali
nastepujace wnioski: (1) brak diagnozy prenatalnej powoduje niepotrzebne ciecie cesarskie;
(2) niezaleznie od agresywnego leczenia wiekszo$¢ noworodkéw z wymieniong wadg umiera;
(3) szybkie oznaczenie kariotypu (FISH) pozwala unikna¢ zabiegéw inwazyjnych i chirurgicznych.

5. Powstrzymanie sie od resuscytacji

Jedna z form zaniechania uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie jest powstrzymanie
si¢ od resuscytacji (ang. do-not-resuscitate - DNR). Na podstawie badania 309 oddzialow
neonatologii i intensywnej terapii przeprowadzonego w Polsce w 2008 roku*, stwierdzono,
ze decyzje DNR podejmowane bylty na 146 oddziatach (48%). Najcze$ciej na oddziatach in-
tensywnej terapii (100%) i oddziatach neonatologicznych III stopnia referencyjnosci (82%),
rzadziej na oddziatach neonatologicznych II stopnia referencyjnosci (54%), a najrzadziej
na oddziatach neonatologicznych I stopnia referencyjnosci (29%).

22 Goc B et al.: Trisomy 18 in neonates: prenatal diagnosis, clinical features, therapeutic dilemmas and out-
come. J Appl Genet 2006; 47(2): 165-170.

3 Dangel T, Musialik-Swietlinska E, Brozek G, Swietlinski J: Praktyka powstrzymania sie od resuscytacji u dzieci
w Polsce. Standardy Medyczne/Pediatria 2009; 7 (6): 1044-1051. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/
XVII_praktyka_powstrzymywania.pdf
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IV. Dane epidemiologiczne

Badane zespoty lekarzy w nastepujacy sposdb uszeregowaly zaproponowane kryteria, ktére
powinny by¢ brane pod uwage w przypadkach, gdy rozpatruje si¢ mozliwos¢ powstrzymania
sie od resuscytacji (wybierajac 5 najwazniejszych):

1. rokowanie co do mozliwoéci wyleczenia choroby (79%),

2. stanowisko rodzicéw (65%),

3. rokowanie co do mozliwo$ci uzyskania remisji (wzglednej poprawy stanu zdrowia,
mozliwoéci funkcjonowania poza szpitalem) (62%),
rokowanie co do jako$ci zycia (53%),
jednomyslnos¢ lekarzy (53%),
kariotyp (53%),
cierpienie dziecka zwigzane z leczeniem w szpitalu (38%),
mozliwoéci techniczne przedtuzania zycia (dostepny sprzet) (24%),
mozliwo$ci operacyjne (wyniki leczenia chirurgicznego) (20%),

10. stanowisko dziecka (jezeli potrafi je wyrazi¢) (16%),

11. rokowanie co do dtugosci zycia (13%),

12. koszty leczenia (2%),

13. inne (2%).

Zdaniem wigkszosci respondentéw (85%) Kodeks Etyki Lekarskiej (artykut 32) zezwala
na powstrzymanie si¢ od resuscytacji w przypadkach wyczerpania mozliwosci wyleczenia
dziecka lub realnych szans uzyskania remisji. Przeciwnego zdania bylo 9% respondentdw, a
6% nie mialo zdania. Podobnie, etyka katolicka, zdaniem wiekszo$ci respondentow (67%),
zezwala na powstrzymanie sie od resuscytacji w przypadkach wyczerpania mozliwosci
wyleczenia dziecka lub realnych szans uzyskania remisji. Przeciwnego zdania bylo 20%
respondent6w, a 13% nie mialo zdania.

Decyzje DNR najczgsciej podejmowane byly kolektywnie przez ordynatora i zespot
lekarzy oddziatu, jednak nie zawsze z udziatem rodzicéw. Podjeta wezeéniej decyzja DNR
nie zawsze byla respektowana, gdy pacjent umierat. Z 55 oddziatéw, po podjeciu decyzji
DNR, dzieci przekazywane byly pod opieke hospicjéw domowych.

Na 76 oddziatach decyzje DNR powodowaly takze ograniczenie lub zaniechanie innych,
wymienionych ponizej form terapii:

1. leczenie nerkozastepcze (dializa) (n=66, 87%),
leczenie operacyjne (np. korekcja wady serca) (n=64, 84%),
katecholaminy (n=63, 83%),
zwiekszanie parametréw wentylacji zastepczej (n=55, 72%),
intubacja (n=54, 71%),
przetaczanie preparatow krwi (n=45, 59%),
zywienie dozylne (n=33, 43%),
antybiotykoterapia (n=29, 38%),
wylaczenie respiratora (n=24, 32%),

10 zywienie drogg przewodu pokarmowego (n=11, 14%),

11. tlenoterapia (n=10, 13%),

12. inne (n=3, 4%).

Wigkszos¢ respondentdw (n=201, 65%) byta zdania, ze decyzja o powstrzymaniu si¢ od
resuscytacji moze by¢ podjeta przed urodzeniem dziecka na podstawie badan prenatalnych
(USG, kariotyp) w przypadkach letalnych wad i aberracji chromosomowych (np. trisomia
13, 18). Przeciwnego zdania bylo 78 (25%) respondentdéw, a 30 (10%) nie mialo zdania.

I
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6. Podsumowanie

Tendencja do stosowania uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie wobec dzieci z le-
talnymi wadami (trisomia 18) oraz nowotworami, a takze bardzo wysoki odsetek zgonéw
w szpitalu, dotyczacy zaréwno tych jak réwniez innych schorzen, pozwalajg na przypuszczenie,
ze ten sposdb postepowania stosowany jest powszechnie w polskiej pediatrii.

Przytoczone powyzej dane pozwalaja na twierdzenie z cala pewnoscia, ze w Polsce
istnieje populacja chorych dzieci, ktére moga odnies$¢ korzys¢, wskutek decyzji dotycza-
cych zaniechania i wycofania si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie. Korzy$é
ta polega na uniknieciu cierpienia zwigzanego z pobytem, leczeniem i umieraniem w szpi-
talu. Badania przeprowadzone w Polsce wykazaly wysoki poziom zadowolenia rodzicéw
nieuleczalnie chorych dzieci, ktére — po wypisaniu ze szpitala do domu - zostaly objete
opieka paliatywna?’.

Decyzje dotyczace zaniechania i wycofania sie z uporczywego leczenia podtrzymuja-
cego zycie podejmowane sg przez lekarzy w wielu, chociaz nie we wszystkich osrodkach.
Wzrastajaca liczba dzieci, leczonych przez hospicja domowe, moze posrednio $wiadczyé
o stopniowej ewolucji postaw lekarzy w kierunku rezygnacji z uporczywej terapii, na rzecz
opieki paliatywnej.

2 Dangel T et al.: An evaluation of a home palliative care program for children. Ambulatory Child Health
2000; 6: 101-114.
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V. Podstawowe pojecia

1. Faza terminalna vs stan terminalny

Faza terminalna (ang. terminal phase) to koncowa faza zycia nieuleczalnie chorego pacjenta,
gdy w sposdb nie budzacy watpliwosci mozna przewidzieé, ze $mieré nastapi w ciagu naj-
blizszych dni. Lekarz moze jg rozpoznaé na podstawie okreslonych objawéw:

«  bardzo nasilone oslabienie,

o chory nie opuszcza tdzka,

o przedluzajace sie okresy sennosci,

o dezorientacja w czasie ze znacznym skréceniem czasu koncentracji,

«  narastajacy brak zainteresowania jedzeniem i piciem,

o trudno$¢ w potykaniu lekow?.

Stan terminalny (ang. end-stage condition®®) to nieodwracalny stan spowodowany urazem
lub choroba, ktéra spowodowata postepujace, powazne i trwale pogorszenie zdrowia; istnieje
uzasadnione medycznie przekonanie, Ze leczenie tego stanu byloby nieskuteczne?.

»Faza” to jedna z dajacych sie wyodrebni¢ czesci jakiego$ procesu, w omawianym kontek-
$cie — procesu zyciowego lub procesu chorobowego. Natomiast ,,stan” to sytuacja, w ktdrej
znajduje si¢ pacjent.

W terminologii angielskiej okreslenie ,,terminalny” odnoszone jest zatem nie tylko
do koncowej, bardzo kroétkiej fazy zycia cztowieka lub choroby (ang. phase, stage), ale
réwniez do stanu pacjenta (ang. condition), ktéry moze trwaé bardzo dlugo.

W polskim pismiennictwie podano definicje ,,fazy terminalnej”? oraz ,,okresu termi-
nalnego i stanu terminalnego”. Réznig si¢ one jednak zasadniczo od podanych powyze;j.
W zargonie lekarskim wystepuja ponadto zbitki stowne: ,,chory terminalny”, ,,pacjent
terminalnie chory” i ,,choroba terminalna”. Zastgpiono w nich polskie stowa ,,umierajacy”
i ,$miertelny” neologizmem ,terminalny”.

% Twycross R, Lichter I: The terminal phase. W: Oxford Textbook of Palliative Medicine. Red. Derek Doyle,
Geoffrey W. C. Hanks, Neil MacDonald. Oxford University Press 1998; 977-992. Ttumaczenie T. Dangel.

% End stage"” mozna ttumaczy¢ takze jako ,schytkowy”.

7 Aktualna definicja uzywana w prawie Stanu Floryda. Florida Laws: FL Statutes — Title XLIV Civil Rights Section
Chapter 765.101 Health Care Advanced Directives, Definitions (4). “End-stage condition” means an irreversible condi-
tion that is caused by injury, disease, or illness which has resulted in progressively severe and permanent deterioration,
and which, to a reasonable degree of medical probability, treatment of the condition would be ineffective. http://law.
onecle.com/florida/civil-rights/765.101.html Ttumaczenie T. Dangel.

2 Piotr Aszyk: Granice leczenia. Wydawnictwo Rhetos 2006.

# Krystyna de Walden-Gatuszko: Podstawy opieki paliatywnej. PZWL 2005.
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Poniewaz jednak w Kodeksie Etyki Lekarskiej (art. 30 i 32) uzyto terminu ,,stany terminalne”,
nalezy dazy¢ do uporzadkowania terminologii i nadania wlasciwego sensu uzywanym okresle-
niom. Niestety autorzy Kodeksu nie podali definicji ,,stanu terminalnego”. Przyjmujemy zatem,
ze nie chodzilo im o faz¢ terminalng choroby, ale trwaly, nieuleczalny stan pacjenta.

W pediatrii okreslenie ,.faza terminalna” uzywane jest w zasadzie tylko w onkologii i hema-
tologii dzieciecej. Dzieci nieuleczalnie chore, wypisywane ze szpitala do domu po zakonczeniu
leczenia onkologicznego, rzeczywiscie zyja bardzo krétko.

Podana na wstepie definicja fazy terminalnej opiera si¢ na przewidywaniu przez lekarza
dlugosci zycia pacjenta, co w praktyce pediatrycznej moze by¢ zawodne lub niewykonalne.
Dotyczy to szczegolnie hospicjow domowych, w ktdrych wiekszo$¢ pacjentéw stanowia dzieci
z chorobami uktadu nerwowego, wadami rozwojowymi wrodzonymi, znieksztalceniami
i aberracjami chromosomowymi®. Z tego wtasnie powodu nie zalecamy w pediatrii uzywania
okreslenia ,,faza terminalna”.

Nie mozemy zrezygnowac z uzywania okreslenia ,,stan terminalny” z uwagi na jego uzycie
w Kodeksie Etyki Lekarskiej. Jednak jako bardziej zrozumialego synonimu — w rozwazaniach
etycznych i podejmowaniu decyzji klinicznych w pediatrii - proponujemy stosowanie terminu
»hieuleczalna choroba prowadzaca do przedwczesnej $Smierci” (ang. life-limiting condition®).
W takim wiasnie znaczeniu uzywamy w tym dokumencie okreslenia ,,dzieci nieuleczalnie chore”.

2. Odstapienie od uporczywej terapii vs eutanazja bierna

Termin ,uporczywa terapia” nalezy do tzw. pojec nieostrych. Nie mozna go zdefiniowacd
w sposob precyzyjny, poniewaz wszystkie pojecia stuzace opisowi tego, co jest uporczywa
terapig i tego, co nig nie jest, maja charakter rozmyty. Uzywanie tego pojecia jest jednak
konieczne z przyczyn prawno-medycznych®. Dlatego proponujemy postugiwanie sie po-
nizszymi definicjami ze §wiadomoscia ich ograniczen.

Przyktad 1. Uporczywa terapia jest to stosowanie procedur medycznych, w celu podtrzy-
mywania funkeji Zyciowych nieuleczalnie chorego, ktére przedtuza jego umieranie,
wiazac sie z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godnosci pacjenta. Uporczywa
terapia nie obejmuje podstawowych zabiegéw pielegnacyjnych, fagodzenia bélu i innych
objawow oraz karmienia i nawadniania, o ile stuzg dobru pacjenta®. Zatem odstapienie
od uporczywej terapii jest to zaniechanie u nieuleczalnie chorego procedur medycznych
(innych niz podstawowe zabiegi pielegnacyjne, fagodzenie bolu, dusznosci i innych objawéw
niepozadanych oraz karmienie i nawadnianie), ktére przedtuzaja jego umieranie, wigzac
sie z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godnosci pacjenta. Intencjg lekarza nie
jest pozbawienie zycia chorego, ale przywrdcenie naturalnego procesu umierania.

3 Zobacz: rozdziat 1V, (tab. 6, ryc. 3).

31 A guide to the development of children’s palliative care services. The Association for Children with
Life-threatening or Terminal Conditions and their Families & The Royal College of Paediatrics and Child Health.
Second Edition, 2003. Life-limiting conditions are those for which there is no reasonable hope of cure and from
which children or young adults will die. Some conditions cause progressive deterioration, rendering the child or
young person increasingly dependent on parents or carers.

32 Wichrowski M: Analiza logiczna pojecia ,terapia uporczywa”. W: Dangel T. (red). Opieka paliatywna nad
dzie¢mi. Tom XVI1/2009; 5. 53-57 http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/XVII_analiza_logiczna.pdf

3 Definicja Uporczywej Terapii. Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycznych Konca Zycia.
Medycyna Paliatywna w Praktyce 2008; 2 (3): 77-78.
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Przyktad 2. Uporczywa terapia to dzialanie, ktorego celem jest utrzymanie przy zyciu nieule-
czalnie chorego przy pomocy nadzwyczajnych lub zwyczajnych® srodkéw leczniczych, ale
wbrew jego najlepiej pojetym interesom, wbrew przekonaniom pacjenta, wbrew godnosci
istoty ludzkiej, wbrew naturze. Natomiast odstapienie od uporczywej terapii to rezygnacja
ze stosowania nadzwyczajnych srodkéw leczniczych u pacjenta z nieuleczalng choroba
prowadzaca do przedwczesnej $mierci, gdy dalsze leczenie jej nie powstrzyma i na ogot
przyczyni sie do wzrostu cierpien lub przedtuzy beznadziejny stan wegetacji®.

Eutanazja bierna jest to zaniechanie procedur medycznych lub podstawowych zabiegdw pie-
legnacyjnych, karmienia i nawadniania - z intencja pozbawienia Zycia nieuleczalnie chorego.

Gléwnym elementem réznicujacym odstgpienie od uporczywej terapii od eutanazji biernej
jest intencja lekarza. Intencja jest wyjsciowym i stalym motywem $wiadomego dzialania
lekarza w okre$lonym celu. Zachodzi radykalna réznica miedzy ,zadaniem Smierci” i ,,zgo-
dzeniem sig na Smiec”; w pierwszym przypadku jest to akt zabdjczy wobec zycia, w drugim
nastepuje przyjecie go do korica®.

Kazda z dwoch wymienionych intencji zaniechania (przywrocenie naturalnego pro-
cesu umierania vs pozbawienie zycia) determinuje odmienny stosunek lekarza do opieki
paliatywnej. Mozna z duzym prawdopodobienstwem twierdzi¢, ze lekarz, dokonujacy za-
niechania w celu pozbawienia pacjenta Zycia, nie bedzie zabiegal o zapewnienie mu opieki
paliatywnej, na ktora sktadajg sie m.in. podstawowe zabiegi pielegnacyjne, tagodzenie bélu,
dusznoéci i innych objawdw oraz karmienie i nawadnianie. Inaczej lekarz, dokonujacy
zaniechania w celu przywrodcenia naturalnego procesu umierania — ten bedzie poszukiwat
dla swojego pacjenta skutecznych metod opieki paliatywnej (tab. 12).

Tabela 12. Poréwnanie trzech postaw, $wiatopogladdw, intencji i sposobow postepowania wzgledem
nieuleczalnie chorych

Postepowanie Uporczywa elEte uporczywe) Eutanazja bierna
terapia terapii
Intencja brzedluzanie zycia przywrécenie ngtural.nego .pozbaW|e.n|a zycia
procesu umierania nieuleczalnie chorego
Naturalny " . "
przebieg choroby brak akceptacji akceptacja brak akceptacji
F] o
o - akceptacja nieusuwalnych
‘_; Cierpienie ‘aet‘lr((feg:\icéao aspektéw cierpienia brak akceptacji
° P J cie? ieniag spowodowanego choroba, brak cierpienia
= P akceptacji cierpienia jatrogennego
2
©
e o . . S akceptacja
\E Smier¢ brak akceptacji akceptacja naturalnej Smierci przyspieszonej émierci
_§ Dtugos¢ zycia priorytet znaczenie drugorzedne nieosiggalna
B Dobra jako$¢ zZnaczenie . L
3 2ycia drugorzedne priorytet nieosiggalna
Opieka . . "
paliatywna brak akceptacji akceptacja brak akceptacji
uporczywosc L
Typ postawy terapeutyczna hospicyjna eutanatyczna

3 Niektorzy (Marian Machinek, Jakub Pawlikowski, Jan Kaczkowski) woleliby zastapi¢ pojecie ,Srodki
zwyczajne” w tej definicji pojeciem ,$rodki nieproporcjonalne”. Zmiana ta, ich zdaniem, pozwolitaby wykluczy¢
mozliwos¢ interpretacji definicji w sensie przyzwolenia na dziatania lub zaniechania zblizone do eutanazyjnych.

3 Wichrowski M: Definicje. Eutanazja a wycofanie sie z terapii uporczywej.

3 Karta pracownikow stuzby zdrowia. Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia. Watykan 1995; s. 119.
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3. Opieka paliatywna

Opieka paliatywna jest podej$ciem poprawiajacym jakos$¢ zycia pacjentéw i ich rodzin,
ktérzy staja wobec problemu zwigzanego z zagrazajaca zyciu choroba, przez zapobieganie
i ulge w cierpieniu za pomocg wczesnego rozpoznania, oceny oraz leczenia bélu oraz
innych probleméw natury fizycznej, psychosocjalnej i duchowej. Opieka paliatywna:
o zapewnia ulge w bdlu i cierpieniu spowodowanym innymi objawamij;
« afirmuje zycie i traktuje umieranie jako normalny proces;
o nie zamierza przyspiesza¢ ani odwleka¢ $mierci;
« integruje psychologiczne i duchowe aspekty opieki nad pacjentem;
« oferuje system wsparcia, pomagajacy pacjentom zy¢ aktywnie, na ile to mozliwe,
az do $mierci;
o oferuje system wsparcia, pomagajacy rodzinie radzi¢ sobie podczas choroby
pacjenta i w okresie zatoby;
« stosuje podejscie zespolowe wobec potrzeb pacjentéw i ich rodzin, wlacznie
z poradnictwem w zalobie w razie potrzeby;
o chce podnosi¢ jakos$¢ zycia, moze takze pozytywnie wplywac na przebieg
choroby;
« moze by¢ stosowana we wczesniejszej fazie choroby w potaczeniu z innymi tera-
piami majacymi na celu wydtuzanie Zycia, jak np. chemioterapia lub radioterapia,
a takze obejmuje te badania, ktore sg potrzebne do lepszego zrozumienia i leczenia
przykrych komplikacji klinicznych. [WHO 2002%]

Opieka paliatywna dla dzieci reprezentuje specjalne, aczkolwiek blisko powigzane pole
z opiekg paliatywna dla dorostych. Definicja WHO opieki paliatywnej wlasciwej dla
dzieci jest nastepujaca, a jej zasady znajdujg zastosowanie w réznych pediatrycznych
przewleklych schorzeniach:

o Opieka paliatywna dla dzieci jest aktywna, calosciowq opieka dziecigcego ciata,
umystu i ducha, a takze obejmuje udzielanie wsparcia rodzinie.

« Rozpoczyna si¢ gdy choroba jest diagnozowana i trwa niezaleznie od tego, czy
dziecko otrzymuje, czy nie, leczenie ukierunkowane na chorobe.

o Pracownicy ochrony zdrowia muszg ocenia¢ i fagodzi¢ cierpienia dziecka natury
fizycznej, psychologicznej i spolecznej.

o Skuteczna opieka paliatywna wymaga wszechstronnego podejscia wielospe-
cjalistycznego z udzialem rodziny oraz wykorzystaniem dostepnych $rodkéw
spotecznych; moze by¢ skutecznie stosowana, nawet gdy $rodki sa ograniczone.

o Moze by¢ zapewniona w o$rodkach trzeciego stopnia referencyjnosci, osrodkach
rejonowych, a nawet w domach dzieci. [WHO 1998%]

Pediatryczna domowa opieka paliatywna polega na zapewnieniu, w miejscu zamieszkania
pacjenta, czynnej i calo$ciowej opieki dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczo-
nymi wysokim ryzykiem przedwczesnej $mierci. Ma na celu ochrone godnosci dziecka,

3 Sepulveda C, Marlin A, Yoshida T, Ullrich A: Palliative care: the World Health Organization’s global perspec-
tive. Journal of Pain and Symptom Management 2002; 24, 2: 91-96. http://www.who.int/cancer/palliative/definition/
en/ Ttumaczenie Dangel T.

3 Leczenie bdélu nowotworowego i opieka paliatywna nad dzie¢mi [polskie wydanie za zgodg WHO]. War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci, Media Rodzina 2001.
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poprawe jakosci jego zycia oraz ochrone przed uporczywa terapig i dzialaniami jatrogen-
nymi. Obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe®.

4, Podziat srodkow

W tradycji bioetycznej utrwalil si¢ podzial rodkéw medycznych na zwyczajne i nadzwy-
czajne oraz proporcjonalne i nieproporcjonalne*. Poniewaz jednak istnieje konsensus
na temat tego, ze celem uporczywej terapii jest przedtuzanie zycia, bardziej jednoznacz-
nym dla lekarza bedzie podzial srodkéw na przedluzajace zycie (ang. life-prolonging
treatment) oraz podstawowe (ang. basic care). Brytyjskie Towarzystwo Medyczne podaje
nastepujace definicje*!:

Leczenie przedluzajace Zycie odnosi si¢ do kazdej metody, ktéra posiada potencjat
odwlekania $mierci pacjenta i obejmuje: resuscytacje krazeniowo-oddechows, sztuczng
wentylacje, specjalistyczne metody leczenia poszczegélnych choréb jak np. chemiote-
rapia lub dializa, antybiotyki stosowane w infekcji potencjalnie zagrazajacej zyciu oraz
sztuczne zywienie i nawadnianie.

Opieka podstawowa oznacza procedury konieczne do zapewnienia pacjentowi komfortu.
Podanie leku lub wykonanie zabiegu wylacznie lub przede wszystkim w celu zapewnie-
nia komfortu lub ulgi w bélu lub cierpieniu wywotanym innymi objawami - to srodki
opieki podstawowej. Obejmuja one: serdeczno$¢, schronienie, leczenie bélu i innych,
powodujacych cierpienie objawéw (np. dusznosci lub wymiotéw), zabiegi higieniczne
(np. przy nietrzymaniu moczu lub stolca) oraz doustne Zywienie i pojenie.

O ile leczenie przedtuzajace zycie moze zosta¢ w okreslonych warunkach zaniechane
lub wycofane, to odpowiednia opieka podstawowa powinna by¢ zawsze zapewniona,
z wyjatkiem sytuacji; gdy pacjent aktywnie si¢ jej sprzeciwia.

Uzupetnienie do powyzszego podzialu wprowadza etyka katolicka, w postaci obo-
wigzku sztucznego Zywienia i nawadniania 0séb nieprzytomnych. Papiez Jan Pawet II
uwazal, ze ,podawanie pacjentowi [w stanie wegetatywnym] wody i pozywienia, nawet
gdy odbywa sie w sposéb sztuczny, jest zawsze naturalnym sposobem podtrzymania zycia,
a nie czynno$cig medyczng. W zasadzie zatem nalezy to uznawac za praktyke zwyczajna
i proporcjonalng do potrzeb, a tym samym za moralnie nakazang, w zaleznosci od tego,
w jakiej mierze i przez jaki czas zdaje si¢ ona stuzy¢ wlasciwym sobie celom, czyli w da-

nym przypadku odzywianiu pacjenta i fagodzeniu jego cierpien™>*.

¥ Standardy postepowania i procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej.
Projekt opracowany przez grupe ekspertéw dla Ministerstwa Zdrowia http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/
BIBLIOTEKA/pr_r_MZ_biblioteka.pdf

40 Botoz W: Rezygnacja z uporczywej terapii jako realizacja praw cztowieka umierajacego. Medycyna Paliatywna
w Praktyce 2008; 2, 3; 79-85 http://www.mpp.viamedica.pl/

4 British Medical Association. Withholding and Withdrawing Life-prolonging Medical Treatment. Guidance
for decision making. BMJ Books 1999. Ttumaczenie T. Dangel.

4 Jan Pawet II: Cztowiek chory zawsze zachowuje swojg godnos¢. Przemdwienie do uczestnikéw miedzy-
narodowego kongresu lekarzy katolickich ,Terapie podtrzymujace zycie a stany wegetatywne: postepy nauki i
dylematy etyczne”. Rzym 20.03.2004 http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/czlowiek_chory_za-
wsze_zachowuje_swoja_godnosc.pdf

4 Zobacz tez: rozdziat VII, p. 9.
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5. Pojecie btedu lekarskiego w kontekscie uporczywej terapii

Bledem w sztuce lekarskiej nazywamy takie postepowanie, ktdre jest obiektywnie sprzeczne
z powszechnie uznanymi zasadami wiedzy i praktyki medycznej. Biorac pod uwage kolejne
etapy postepowania medycznego, w doktrynie oraz orzecznictwie sgdowym wyrdznia sie
nastepujace rodzaje btedéw lekarskich: blad diagnostyczny, btad terapeutyczny (leczniczy)
oraz btad rokowania (prognozy). Blad terapeutyczny zachodzi wtedy, gdy zostata wybrana
obiektywnie niewla$ciwa z punktu widzenia medycznego metoda leczenia. Moze mie¢
on charakter wtorny (wtedy, gdy jest rezultatem blednej diagnozy) albo pierwotny, gdy
diagnoza zostala postawiona prawidlowo, ale lekarz podjat nastepnie niewlasciwe decyzje
terapeutyczne*’.

Za blad w sztuce lekarskiej wg Agnieszki Liszewskiej nalezy uznaé naruszenie przez
lekarza (Swiadomego tego, ze podejmuje czynnos¢ medyczng) obowigzujgcych go w konkret-
nym wypadku, wypracowanych na gruncie nauki i praktyki regut postepowania zawodowego
wobec débr prawnych w postaci zycia i zdrowia czlowieka, ktére na gruncie prawa stanowi
podstawe dla stwierdzenia naruszenia obowigzku ostroznosci®.

Za najwazniejsza z powszechnie przyjetych zasad wiedzy medycznej w pediatrii uwa-
zamy dziatanie w najlepszym interesie dziecka. W sytuacji, gdy szansa na wyleczenie lub
remisje jest znikoma, priorytetem etycznym staje si¢ ochrona dziecka przed niepotrzebnym
cierpieniem, a przedtuzanie zycia przestaje by¢ celem postepowania. Zadawanie cierpienia
dziecku przez lekarza, ktdry stosuje wobec niego uporczywa terapie, ma charakter jatro-
genny, nieproporcjonalny i nieuzasadniony.

Uwazamy, ze procesy psychologiczne i argumenty moralne, sklaniajace lekarzy do sto-
sowania uporczywej terapii (opisane w rozdziale ,Podstawy etyczne”), nie mogg zostaé
uznane za usprawiedliwienie takich dziatan.

Definicje uporczywej terapii (podane powyzej) zawierajg nastepujace okreslenia do-
tyczace samego dzialania lekarza:

- dzialanie wbrew najlepiej pojetym interesom pacjenta,

- dzialanie wbrew przekonaniom pacjenta,

- dzialanie wbrew godnosci istoty ludzkiej,

- dzialanie wbrew naturze

oraz skutkéw uporczywej terapii:

- przedluzanie umierania,

- nadmierne cierpienie,

- naruszenie godnosci.

Z powyzszych definicji wynika, ze stosowanie przez lekarza uporczywej terapii narusza
ustawowe prawo pacjenta do poszanowania jego godnosci, ktére obejmuje takze prawo
do umierania w spokoju i godnosci*.

Romuald Krajewski, w imieniu Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycznych Konica Zy-
cia, przedstawil nastepujace stanowisko: Chociaz ani prawo, ani Kodeks Etyki Lekarskiej
nie naktadajg obowigzku niestosowania terapii uporczywej, zgodnie z definicjg nie jest ona
dziataniem stuzgcym dobru pacjenta i lekarze opiekujgcy si¢ chorym umierajgcym powinni

4 Robaczynski W: Bfad w sztuce medycznej jako podstawa odpowiedzialnosci odszkodowawczej. http:/
www.abc.com.pl/problem/80/7

4 Liszewska A: Odpowiedzialnos¢ karna za btad w sztuce lekarskiej, Krakow 1998, s. 28.

4 Art. 20 Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta http://www.nfz.gov.pl/new/index.php?
katnr=2&dzialnr=5&artnr=3831
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zZwrécic szczegdlng uwage na to, by nie prowadzic terapii bezskutecznej, bezwartosciowej
(art. 57 KEL) lub uporczywej*.

Proponujemy, aby teori¢ bledu lekarskiego poszerzy¢ o pojecia wymienione powyzej.
Nalezy réwniez podkresli¢, Ze rezygnacja z uporczywej terapii na rzecz opieki paliatywnej
nie jest bledem lekarskim.

Reasumujac, uwazamy, ze stosowanie przez lekarza uporczywej terapii spelnia kryteria
definicji terapeutycznego btedu lekarskiego.

4 Krajewski R: Komentarz do definicji. Medycyna Paliatywna w Praktyce 2008; 2 (3): 78.
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Pojeciem ,,uporczywa terapia” w odniesieniu do niektorych procedur medycznych zaczeto sie
postugiwac w latach 70. ubiegtego stulecia, jednak poglad o koniecznosci rezygnacji z leczenia
w okreslonych przypadkach siega swymi korzeniami odleglej starozytnosci. W staroegipskim
»Papirusie Erwina Smitha” (XVII w. p.n.e.) i ,Papirusie Ebersa” (XVI w. p.n.e.) wymienia
si¢ choroby nieuleczalne (obok uleczalnych z zasady i mozliwych do wyleczenia) i zaleca si¢
w ich przypadku odstgpienie od leczenia. Rozwazania na temat zasadnosci lub daremnosci
leczenia mozna znalez¢ rowniez w pismach Platona (V/IV w. p.n.e.). Wedtug niego lekarz
nie powinien naduzywac medycyny, ulegajac prosbom pacjenta o podjecie nieskutecznej
terapii, nawet jesli chce on lekarzowi sowicie za to zaplaci¢*®.

Hipokrates w swoich aforyzmach stwierdza, ze medycyna ma uwalniaé chorych od cierpienia,
nies¢ ulge w chorobie i powstrzymywac si¢ od leczenia tych chorych, ktérymi choroba totalnie
zawladneta, bowiem w takich przypadkach medycyna jest bezsilna. Wydaje si¢ jednak, ze taka
postawa byla juz wtedy przedmiotem kontrowersji, poniewaz wspomina on réwniez, ze sg tez
tacy, ktérzy winig medycyne, gdy nie godzi sig leczy¢ beznadziejnych przypadkow®.

Poza tradycja hipokratejska istnial takze nurt dopuszczajacy dzieciobdjstwo i skracanie
zycia pacjentom nieuleczalnie chorym, czy to z litosci i checi ulzenia cierpieniom, czy tez
z woli uwolnienia spoleczenistwa od cigzaru oséb nieuleczalnie chorych (starozytna Sparta,
pisma Platona, Arystotelesa i Seneki).

W okresie §redniowiecza, wraz z rozwojem kultury chrzescijanskiej, do zakresu
obowigzkéw lekarza wprowadzono troske o stan chorego takze w trakcie nieuleczalnej
choroby - porzucenie pacjenta w trosce o reputacje sztuki byloby wysoce naganne. Jed-
nak podkreslano, ze w takiej sytuacji lekarz zmienial profil swoich dziatan z leczniczych
na pielegnacyjne i przynoszace jedynie ulge w cierpieniu. Rozwazania chrzedcijanskich
filozoféw i teologow w XVI i XVII wieku na temat niepodejmowania leczenia zawieraly
3 zasadnicze elementy: bezwzgledny zakaz samobojstwa, nakaz roztropnej ochrony zycia
i zdrowia oraz mozliwo$¢ rezygnacji ze zbyt uciazliwych srodkéw medycznych, miedzy
innymi ze wzgledu na bariery psychiczne (Igk przed boélem) lub finansowe obcigzenia
zwigzane z leczeniem™.

4 Platon, Panstwo, Prawa, ttum. W. Witwicki, Wydawnictwo ANTYK, Kety, 2001, 5.106.

“ Hippokrates, PERI TECNHS Ill. W: Jones W.H.S. Hippocrates, with an english translation. T. Il. Cambridge
1967:192, 202 (thum. P. Aszyk).

%0 Aszyk P, Withholding or withdrawing of medical treatment - historical perspective. Advances in Palliative
Medicine 2008; 7: 101-106.
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1. Postawy lekarzy

Mozna wyrdznié trzy zasadnicze postawy lekarzy wobec dzieci z nieuleczalnymi chorobami,
prowadzacymi do przedwczesnej $mierci. Pierwsza z nich polega na stosowaniu uporczywej
terapii w celu przedtuzania zycia. Druga, rezygnujac z uporczywej terapii na rzecz opieki
paliatywnej, zaktada poprawe jakosci zycia i jest okreslana jako postawa hospicyjna. Wresz-
cie trzecia opiera si¢ na zalozeniu, ze jedynym skutecznym sposobem wyzwolenia dziecka
z cierpienia jest skrocenie mu zycia i jest okreslana jako postawa eutanatyczna (ryc. 7).

Rycina 7. Metody dziatania w obliczu stanu terminalnego - tzw. trojkat tanatyczny (wg Marka Wi-
chrowskiego). Stan terminalny w pediatrii okreslamy mianem nieuleczalnej choroby prowadzacej
do przedwczesnej Smierci.

Opieka
paliatywna

Stan
terminalny

Terapia
uporczywa

1.1. Uporczywa terapia

Definicje uporczywej terapii podano w rozdziale ,,Podstawowe pojecia”. Natomiast w roz-
dziale ,Dane epidemiologiczne” przedstawiono wyniki badan §wiadczacych o stosowaniu
uporczywej terapii wobec nieuleczalnie chorych dzieci.

Analize psychologiczna postepowania lekarzy reprezentujacych te postawe (a takze
rodzicéw nieuleczalnie chorych dzieci) przeprowadzil Rubén Bild*'. Opisat on reakcje
emocjonalne lekarzy i rodzicéw w sytuacji nieuchronnej $mierci dziecka, okreslonej przez

5! Bild R: Ponad wszystko, najlepszy interes dziecka. Wyktad wygtoszony w jezyku angielskim podczas kon-
ferencji naukowej z okazji 10. rocznicy powstania Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, Instytut Matki i Dziecka,
1.09.2004. W: Dangel T. (red). Opieka paliatywna nad dzie¢mi. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Wydanie XIII.
Warszawa 2005; s. 50-55. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/ponad_wszystko_najlepszy_inte-
res_dziecka.pdf
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niego jako katastrofa. Doswiadczajg oni strachu, bélu, rozgoryczenia, zalu i poczucia winy.
Brak §wiadomosci tych uczu¢ prowadzi do kontynuowania dziatan wobec dziecka, ktore
stajg sie okrutne, inwazyjne i szkodliwe (ryc. 8). Stanowig one mechanizm obronny, majacy
na celu zredukowanie za wszelka cene wlasnego cierpienia. Bild konkluduje, ze bez zrozu-
mienia i uwiadomienia sobie, co dzieje sie z uczuciami cztowieka (tj. lekarza, rodzica), nie
jest mozliwa proba przeksztalcenia dzialan inwazyjnych w towarzyszenie umierajacemu.

Inng konsekwencjg braku samoswiadomosci lekarzy (ang. self-awareness), pracujacych
z nieuleczalnie chorymi i umierajacymi dzie¢mi, jest zespot wypalenia zawodowego. Bild
podaje nastepujaca definicje: Zesp6t wypalenia zawodowego w pediatrii to proces psychiczny,
ktéry powoduje ciggle wzmacnianie i usztywnianie mechanizméw obronnych. Straty do-
Swiadczane w zyciu zawodowym prowadzq do fatszywej egzystencji, w ktérej omnipotencja
lekarza maskuje jego ograniczenia emocjonalne. Brak akceptacji tego specyficznego typu ze-
spotu wypalenia zawodowego jako powaznej choroby powoduje, ze lekarz odrzuca mozliwos¢
zmiany swojej postawy, a jego zachowanie staje si¢ szkodliwe dla pacjenta i jego rodziny™.

Rycina 8. Model cierpienia zwigzanego z nieuleczalna choroba obejmujacy chore dziecko, rodzine

oraz zespot leczacy®. Uporczywa terapia jako mechanizm obronny majacy na celu zredukowanie
cierpienia lekarzy wg teorii Bilda.

NIEULECZALNA
CHOROBA

CIERPIENIE
DZIECKA

CIERPIENIE CZLONKOW -
ZESPOLU LECZACEGO BRAK SAMOSWIADOMO

CIERPIENIE
RODZINY

ZESPOL WYPALENIA
ZAWODOWEGO

UPORCZYWA TERAPIA

DZIALANIA | ZACHOWANIA
JATROGENNE

52 Pediatric burnout (Rubén Bild 1999). Ttumaczenie T. Dangel
53 Dangel T: Suffering and Palliative Care. 6th International Symposium on Paediatric Pain, Sydney, Australia
15-19.06.2003.
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Elisabeth Kiibler-Ross opisata ztozona, wieloetapowa reakcje dorostych pacjentéw na wiado-
mo$¢ o rozpoznaniu nieuleczalnej choroby. Skladaja sie¢ na nig kolejno: zaprzeczenie i izolacja,
gniew, targowanie si¢, depresja — i w koncu - akceptacja®. Bild zaproponowat zastosowanie
tego modelu w pediatrii, uzupetniajac go o reakcje lekarza na kolejnych etapach leczenia
umierajacego dziecka (tab. 13).

Tabela 13. Reakcje lekarza i chorego dziecka w czasie leczenia i umierania wg Bilda

D e 0
Etap 1. Poczatek leczenia
Omnipotencja Zaprzeczenie i izolacja
Etap 2. Niepowodzenie leczenia
Frustracja Gniew
Uporczywa terapia Targowanie
Etap 3. Faza terminalna
Zaniechanie leczenia Depresja
Poczucie winy Akceptacja
Utrwalone poczucie winy Smier¢

Koncepcja Bilda moze by¢ krytykowana jako zbyt jednostronna i redukujaca. Postawa
lekarza opowiadajacego si¢ za uporczywa terapia moze by¢ spowodowana réwniez innymi
przyczynami, np. bezwzglednym szacunkiem dla zycia®>**%; pogladem, ze doswiadczenia
bazujace na kolejnych prébach ratowania zZycia moga w przyszlosci poprawi¢ wyniki leczenia
innych pacjentéw; przekonaniem, ze nie wszystko da sie przewidziec.

Bez wzgledu na to, jakie procesy psychologiczne lub argumenty moralne sklaniajq le-
karzy i rodzicéw do stosowania uporczywej terapii, uznajemy ja za niepozadang z powodu
negatywnych skutkow do$wiadczanych przez chore dziecko.

4 Kubler-Ross E: On Death and Dying. Macmillan. Toronto 1969.

5 Na przykfad judaizm gtosi, ze obowigzkiem lekarza zydowskiego jest podejmowac wszystkie mozliwe
wysitki w celu ratowania zycia ludzkiego i zakazuje przerywania podjetej terapii [Bleich JD. Bioethical Dilemmas.
A Jewish Perspective. Hoboken, NJ, KTAV Publishing home, 1998].

% Antonin z Florencji (Antoninus Florentinus, 1389-1459), teolog, przyjmuje zasade kontynuowania leczenia
pacjenta az do $mierci bez ogladania sie na skuteczno$¢ stosowanych terapii. Lekarz moze zastosowac srodki
lecznicze wbrew woli chorego. Zaprzestanie leczenia jest przewinieniem, nawet gdyby byto racjonalnie uzasad-
nione. Zobacz: Piotr Aszyk. Granice leczenia: etyczny problem odstapienia od interwencji medycznych. Rhetos,
Warszawa 2006.

7 Bezwzgledny szacunek dla ludzkiego zycia gtoszony byt przez teologéw katolickich do czaséw Piusa XII.
Swietny przyktad stanowig prace Wtadystawa Wichra [Teologia moralna. De Praeceptis, Krakéw 1958 - praca
pisana w latach 30.i 40.] Postawe Wichra charakteryzuje archaiczny radykalizm. W cytowanym dziele czytamy:
,Przy uzywaniu morfiny do usuniecia bolesci przedsmiertnych, zalezy od tego czy jest racjonalny powdd i czy
rzeczywiscie sg bolesci tego rodzaju. Wiadomo bowiem, ze przyspieszenie $mierci jest niedopuszczalne. Ot6z
samo pozbawienie Swiadomosci w ostatniej chwili nie jest etycznie dobre, gdyz te chwile sg dla wiecznosci naj-
wazniejsze i najwiecej zastugujace.” (s. 72). Obecnie koncepcji bezwzglednego szacunku dla zycia najblizszy jest
Ryszard Feningsen [Eutanazja. Smier¢ z wyboru?, Poznan 1994].
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1.2. Postawa hospicyjna

Postawa lekarza rezygnujacego z uporczywej terapii na rzecz opieki paliatywnej opiera sie
na koncepcji praw dziecka i zrozumieniu jego potrzeb. Jak wspomniano w ,,Preambule”, ten
sposdb myslenia wprowadzit do pediatrii Janusz Korczak, ktéry w latach 1914-1918 stworzyt
koncepcje praw dziecka®®. Postulowat on cztery zasadnicze prawa:

1. prawo dziecka do $mierci (Gorgca, rozumna, zréwnowazona mitos¢ matki musi da’
mu prawo do przedwczesnej Smieci, do zakoficzenia cyklu Zycia nie w szes¢dziesigciu
obrotach Ziemi dokota Storica, a w jednej czy trzech tylko wiosnach. Okrutne zgdanie
dla tych, ktérzy nie chcg ponosic trudéw i kosztéw potogu wiecej niz raz, dwa razy.
‘Bég dat, Bog wzigh’ - mowi lud-przyrodnik, ktory wie, ze nie kazde ziarno daje kios,
nie kazde piskle rodzi si¢ zdolne do zycia, nie kazda krzewina wybuja w drzewo.);

2. prawo dziecka do dnia dzisiejszego (W obawie, by smier¢ nie wydarta dziecka,
wydzieramy dziecko Zyciu; nie chcge by umarto, nie pozwalamy zyc.);

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

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

W 1942 roku Korczak objal w Getcie Warszawskim posade wychowawcy w sierocincu, w kto-
rym masowo umieraly dzieci (GIéwny Dom Schronienia przy ul. Dzielnej 39), a nastepnie
zglosit swoja kandydature na stanowisko ordynatora oddziatu konajacych dzieci®. Swiadomie
odrzucit stosowanie eutanazji. W koficu zdecydowat sie towarzyszy¢ swoim podopiecznym
w ostatniej podrézy do komoér gazowych w Treblince. Irena Sendler potwierdzila hipoteze,
ze oddzial konajacych dzieci, ktorym Korczak starat si¢ zapewni¢ godne warunki umierania,
mozna uznac za pierwsze na $wiecie hospicjum dla dzieci®. Poglady Korczaka, lekarza pediatry
i pedagoga, stanowig podstawe do rozwazan etycznych na temat wlasciwego postepowania
lekarskiego wobec umierajacych dzieci.

Kontynuatorem my$li Korczaka we wspolczesnej pediatrii byt Dawid Baum®. Zalozone
przez niego w Wielkiej Brytanii Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci ze Schorzeniami Zagra-
zajacymi Zyciu lub w Stanach Terminalnych oraz ich Rodzin (The Association for Children
with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families - ACT) sformutowato 14
zasad postepowania, tzw. Karte ACT®2. Polskim odpowiednikiem Karty ACT jest ,Karta
praw dziecka $miertelnie chorego w domu” Rzecznika Praw Obywatelskich®.

Postawa hospicyjna zostala wprowadzona do wspolczesnej medycyny przez Cicely
Saunders®*. Tzw. filozofia hospicjum wg Saunders, znana tez jako przestanie Hospicjum
$w. Krzysztofa, streszcza sie w trzech zdaniach: Liczysz sig, poniewaz jestes tym, kim jestes.

58 Korczak J. Jak kochac dziecko. Prawo dziecka do szacunku. Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, Warszawa 2002,

* Musiat S. Ordynator oddziatu konajacych dzieci. Tygodnik Powszechny 41 (2779), 13.10.2002. http://www.
hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/ordynator_oddzialu_xv_2007.pdf

0 Sendler I. Budujmy cywilizacje dobra, cywilizacje zycia, nie Smierci. Hospicjum 2007; 2 (40): 26-28. http:/
www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/budujmy_cywilizacje_xv_2007.pdf

" Wilkinson A: Obituary: Professor David Baum. http://www.independent.co.uk/arts-entertainment/obitu-
ary-professor-david-baum-1119577.html

2 The ACT Charter for Children with Life-threatening Conditions and their Families, 1994. http://www.act.org.
uk/page.asp? section=568&sectionTitle=ACT%27s+charters+for+children+and-+families Tekst w jezyku polskim
(thumaczenie T. Dangel) http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/karta_act.pdf

8 Pebny tekst ,Karty praw dziecka smiertelnie chorego w domu” znajduje sie w ,Preambule”.

4 Dangel T: Cicely Saunders. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/cicely_saunders.pdf
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Liczysz sig do ostatniej chwili swojego zycia. Zrobimy wszystko co w naszej mocy, nie tylko
pomagajqgc ci spokojnie umrzed, ale takze zy¢ az do Smierci®®. Koncepcje wspolczesnego
hospicjum opisal Robert Twycross®®.

Poglady Saunders doprowadzity w ciggu ostatnich 40 lat do powstania i szybkiego roz-
woju nowego ruchu, ktory, kwestionujac dotychczasowe formy opieki nad umierajgcymi,
wywiera rownoczesnie znaczacy wplyw na opinie publiczng, a takze powoduje refleksje
etyczng i polaryzacje stanowisk wewnatrz systemu oficjalnej medycyny.

Saunders wprowadzita do medycyny koncepcje bélu totalnego (ryc. 9)”. Opisuje ona
sktadowe cierpienia osdb dorostych, niezbedne dla zrozumienia ich potrzeb w koncowym
stadium nieuleczalnej choroby. Model ten nie moze by¢ automatycznie stosowany w pe-
diatrii. Jednak pozwala zrozumie¢, ze u starszych dzieci cierpienie uwarunkowane jest
nie tylko przez skladowe fizyczne, ale réwniez psychiczne, spoleczne i duchowe. Dlatego
usmierzanie niepozadanych objawéw choroby stanowi tylko jedna z kilku ptaszczyzn
postepowania w ramach pediatrycznej opieki paliatywnej.

Rycina 9. Koncepcja bélu totalnego wg Cicely Saunders

FIZYCZNY
Bol
Inne objawy
Szkodliwe skutki leczenia
Bezsennosc i przewlekte zmeczenie

PSYCHICZNY SPOLECZNY

Zto$¢ na opoznienie diagnozy 4 L
Ztos¢ na niepowodzenie leczenia BOII Utra-traro;rkaac; ';;)r(:ilt?ieuliﬁ dn:cn;cf dow
Oszpecenie !
Zpecent tota ny Utrata pozycji spotecznej

Lek przed boélem lub $miercig

Uczucie bezradnocci Uczucie opuszczenia i izolacji

DUCHOWY

Dlaczego mnie to sie zdarzyto?
Dlaczego Bog pozwolit mi tak cierpie¢?
Czy zycie posiada sens i cel?

Jak mogg zosta¢ darowane moje zte czyny?

%, You matter because you are you, and you matter until the last moment of your life. We will do all we can, not
only to help you die peacefully, but also to live until you die”. Cicely Saunders: Foreword. Oxford Textbook of Palliative
Medicine (wydanie ll). Red. D. Doyle, G.W.C. Hanks, N. MacDonald. Oxford Medical Publications 1998. Oxford, New
York, Tokyo. Str. vii.

% Twycross RG: Care of the terminally ill patient. Triangle 31, 1, 1-7, 1992. Tekst w jezyku polskim (ttumaczenie
T. Dangel) http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/twycross.pdf

¢ Rysunek na podstawie: Looking forward to cancer pain relief for all. International Consensus on the Mana-
gement of Cancer Pain. WHO Collaborating Centre for Palliative Care, Oxford, UK 1997.s. 21.
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Swoje stanowisko wobec przedtuzania zycia nieuleczalnie chorym Saunders okreslita na-
stepujaco: Chciatabym powiedziel pare stow o indywidualnym zblizaniu sig do Smierci. Majg
tu znaczenie sami ludzie i wyraz ich twarzy, poniewaz mozemy z niego wyczytac ich potrzeby
i dgzenia. Musimy si¢ nauczy¢ rozpoznawac moment, w ktérym nasze leczenie przeksztatca
sie w ,opieke nad cztowiekiem umierajgcym”. Uporczywe stosowanie energicznego, aktywnego
leczenia w okresie, gdy pacjent bardzo sig juz oddalil i nie powinien zawracac, to nie jest dobra
medycyna. Istnieje réznica miedzy przedtuzaniem zycia a tym co naprawde mozna by nazwac
jedynie przedtuzaniem umierania. Z faktu, ze cos mozna zrobié, nie wynika, ze stuszne czy
dobre jest realizowanie tego®®.

Saunders przedstawita takze swoje poglady na temat eutanazji: Moje obiekcje wobec
jakiejkolwiek zalegalizowanej formy ,wspomaganego samobdjstwa” czy eutanazji wynikajg
stgd, ze zapis prawny umozliwiajgcy takie zabiegi podwaza prawo stabych do opieki. Moze
on w konsekwencji doprowadzi¢ do tego, ze ludzie terminalnie chorzy bedg czuli, iz sg dla
innych brzemieniem — powinni sig zatem wycofac. Istnieje ponadto grozba, ze spoleczeristwo
zacznie stopniowo dochodzié do przekonania, iz ludzie ci sq bezuzyteczni. (...) Kiedy przed
kilku laty kwestia eutanazji byta dyskutowana w Izbie Lordow, arcybiskup Yorku przestrzegal,
ze prawo do $mierci moze zbyt tatwo zamieni¢ si¢ w obowigzek Smierci.

Trzeba oczywiscie pamigtad, ze weigz bardzo wiele jest do zrobienia, jesli chodzi o poprawe
opieki paliatywnej, bo przeciez wspolczesna medycyna potrafi juz zaradzic fizycznemu bo-
lowi. Nie da si¢ jednak wyeliminowad cierpienia odchodzenia, stabosci, utraty sensu zycia...
Dlatego mysle, ze mimo najlepszej, wszechstronnej opieki, zawsze si¢ znajdzie na swiecie
garstka ludzi - nie mam wgtpliwosci, Ze jest to mniejszos¢ - ktora bedzie chciata umrzed. Nie
mozna temu zaprzeczal, przekonujgc, ze dobra opieka paliatywna to rozwigzanie wszelkich
probleméw - oni bezwzglednie bedqg zgdalé smierci. Jestem jednak przekonana, ze nie da
sig spetnic ich zgdania ,wspomaganego samobdjstwa” czy eutanazji bez podwazania praw
innych cierpigcych — a zatem wigkszosci - ktéra nie chce miec takiego wyboru.

(...) Majgc do czynienia z bardzo skomplikowanym rodzajem bolu albo - co bardziej
prawdopodobne - ostatecznym wyczerpaniem, podatabym choremu dostatecznie duzo lekow,
by ulzyé mu w cierpieniu. Oczywiscie pojawia sig wtedy mozliwo$¢, ze tak znaczna dawka
srodkéw farmakologicznych skréci zycie, lecz to jest zasada podwdjnego skutku®, a skutek
ow nie jest réwnoznaczny ze smiercig”.

1.3. Postawa eutanatyczna

Verhagen i Sauer, holenderscy lekarze, opublikowali kryteria stosowane podczas kwali-
fikowania noworodkéw do tzw. eutanazji” (znane jako protokdt z Groningen). Sg nimi:
funkcjonalne inwalidztwo, uporczywy bél i beznadziejne rokowanie; brak samowystar-
czalnoéci; niezdolnos¢ do komunikacji w przyszlosci; przewidywana zalezno$¢ od szpitala;
oraz przewidywane dlugie przezycie”. Autorzy wyrdzniaja trzy kategorie w tej populacji

¢ Cicely Saunders: Chwila prawdy: opieka nad cztowiekiem umierajgcym. W: Pearson Leonard (red). Smier¢
i umieranie. Red. Leonard Pearson. Paristwowy Zaktad Wydawnictw Lekarskich. Warszawa 1973; s. 46-74.

89 Zobacz: tabela 14, zasada podwdjnego skutku.

70 Cicely Saunders: Ludzie sg cenni. Znak 2001; 554: 164-165.

' W zasadzie nie nalezy uzywacé w tym wypadku okreslenia eutanazja, ale dzieciobdjstwo motywowane
wspotczuciem.

2 \lerhagen AAE, Sauer PJJ: The Groningen Protocol - euthanasia in severly ill newborns. N Engl J Med
2005; 352 (10): 959-962.
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chorych”™. Do pierwszej grupy zaliczaja noworodki, ktére umrg w krétkim czasie, niezaleznie
od zastosowania inwazyjnej technologii medycznej, np. ciezka hipoplazja ptuc. Do drugiej
grupy — noworodki, ktére potencjalnie mogg przezy¢ wskutek intensywnej terapii, ale ich
przewidywana jako$¢ zycia bedzie bardzo niska (w oryginale ang. very grim), np. holopro-
sencephalia. Do trzeciej grupy — noworodki ze ztg prognoza dotyczaca jakoséci zycia, ale
zyjace bez konieczno$ci stosowania technologii medycznej, jednak w opinii lekarzy cierpiace
dotkliwie, nieprzerwanie, bez mozliwo$ci ulgi oraz nadziei na poprawe, np. epidermolysis
bullosa, typ Hallopeau-Siemens.

Chervenak, Mccullough i Arabin™, krytykujacy protokot z Groningen, ujawniajg infor-
macje, ze wéréd 22 noworodkéw usmierconych przez holenderskich lekarzy, 21 urodzito
sie z rozszczepem kregostupa. Autorzy zwracaja m.in. uwage, Ze wada wrodzona w postaci
rozszczepu kregostupa nie powoduje ani bélu, ani cierpienia, ktére mozna okresli¢ jako
nie do wytrzymania (ang. unbearable pain and suffering). Takie dzieci moga w przyszlosci
podejmowa¢ dzialania intencjonalne i realizowaé niektére zyciowe plany, pomimo ogra-
niczenia chorobg. Autorzy wskazujg, ze argumenty za legalizacja eutanazji w przeszlosci
odwotywaly sie do zasady poszanowania autonomii, natomiast w przypadku noworodkéw
nie mozna tej zasady zastosowac. Nieporozumieniem jest takze kategoryzowanie dzieci
wedlug przewidywanej jakosci zycia, poniewaz opiera sie ono jedynie na wyobrazeniach,
jakie posiadajg lekarze, a badania wskazuja, ze np. dzieci z uposledzeniem maja subiektywne
poczucie jakosci zycia na podobnym poziomie jak dzieci zdrowe.

Podejscie reprezentowane przez Verhagena i Sauera wyklucza mozliwos$¢ zastosowania
opieki paliatywnej. Zdaniem autoréw ,Wytycznych”, zaproponowane przez nich klasyfikacja
i kryteria mogtyby zosta¢ wykorzystane do kwalifikowania dzieci nie do tzw. eutanazji,
ale wlasnie do opieki paliatywnej oraz do ochrony przed uporczywa terapia.

Artykut 31 Kodeksu Etyki Lekarskiej stwierdza, ze lekarzowi nie wolno stosowaé eutana-
zji, ani pomagac choremu w popetnieniu samobdjstwa. Autorzy ,Wytycznych” sg przeciwni
stosowaniu eutanazji u dzieci.

2. Przeglad wybranych stanowisk

2.1. Rada Europy

Rekomendacja Rady Europy 1418 o ochronie praw cztowieka i godnosci oséb terminalnie
chorych i umierajacych z 25 czerwca 1999 roku’” zawiera nastepujace zalecenia:
1. Absolutny zakaz eutanazji czynnej, tak dobrowolnej, jak i niedobrowolnej (art. 9c).
2. Wola chorego odnosnie do jego dalszego leczenia lub przeciwnie - niewszczynania
albo zaniechania terapii - powinna by¢ respektowana, takze jesli zostala wyrazona
we wczesniejszym oswiadczeniu lub jest prezentowana przez wyznaczonego przez
pacjenta pelnomocnika do spraw zdrowia (art. 9b).

3 Verhagen AAE, Sauer PJJ: End-of-life decisions in newborns: an approach from the Netherlands. Pediatrics
2005; 116 (3): 736-739.

7 Chervenak F, McCullough L, Arabin B: Why the Groningen Protocol should be rejected. Hastings Center
Report 2006; 36 (5): 30-33.

7> Council of Europe. Recommendation 1418 (1999): Protection of the human rights and dignity of the
terminally ill and the dying.
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3.

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

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

Drugim waznym dokumentem jest Raport Rady Europy dotyczacy organizacji opieki
paliatywnej, przygotowany przez Komitet Ekspertow, ktory zostal formalnie przyjety przez
Komitet Ministréw w dniu 12 listopada 2003 roku’®. Zawiera on m.in. nastepujace wytyczne:

1.

Rozwazanie zasad etycznych w opiece paliatywnej opiera si¢ na stwierdzeniu faktu,
ze nieuleczalnie i/lub terminalnie chory pacjent nie jest biologiczng ,,pozostalo$cia”,
dla ktérej nic wigcej nie mozna zrobi¢, ani tez bytem wymagajacym znieczulenia (ane-
stezji), ktorego Zycia nie nalezy niepotrzebnie przedtuza¢, lecz jest osoba, ktéra jako
taka jest zdolna do samego konca, jezeli jest zintegrowana w relacjach migdzyludzkich,
realizowad swoje zycie i do$wiadczaé osobowo$ciowego wzrostu i osiagnie¢ (p. 59).
Profesjonalisci powinni uzna¢ ograniczenia medycyny i powstrzymac sie od upor-
czywego leczenia. Wazne jest zwalczanie iluzji, Ze wyeliminowanie bolu i cierpienia
dziataniami medycznymi jest jedynym sposobem postepowania u chorych z bélem
i cierpieniem. Nalezy rowniez pamietaé, ze bol wszechogarniajacy” (lek przed
$miercig, niepokoj, separacja, samotno$¢, problemy egzystencjalne, odczucie bycia
cigzarem dla innych itd.) nie moga by¢ leczone metodami wylacznie medycznymi.
Z tego wynika, ze w przypadku bolu wszechogarniajacego skutecznos¢ analgety-
kéw zalezy od polaczenia postepowania medycznego z nawiazaniem szczegdlnych
relacji z chorym (p. 60).

Zgodnie z czterema zasadami etycznymi sformutowanymi przez Beauchampa
i Childressa (1994) (poszanowanie autonomii, czynienie dobra, nieczynienie zla
oraz sprawiedliwo$¢), podobnie jak we wszystkich innych dziedzinach dziatalnosci
medycznej, lekarze i inne osoby opiekujace si¢ powinny wykazywaé poszanowanie
autonomii chorego przez uzgodnienie z chorym i jego opiekunami priorytetow
i celéw postepowania, niezatajanie informacji, z ktérymi chory chce si¢ zapoznaé
oraz respektowanie woli chorego, ktéry nie chce otrzymywac leczenia (p. 61).
Podejmowanie decyzji na podstawie czterech podstawowych, wyzej przedstawio-
nych zasad, moze by¢ w tej dziedzinie niewystarczajace. Kierowanie si¢ zasadami
etyki opieki (ethics of care, Toronto 1993) i etyki moralnej (MacIntyre 1995) wydaje
sie szczeg6lnie odpowiednie dla opieki paliatywnej. Etyka ,,opieki” podkresla
szczegdlnie wrazliwg i zalezng od innych naturg istoty ludzkiej. W zwigzku z tym
postuluje sie, ze etyka nie powinna dotyczy¢ tylko problemu podejmowania decyzji,
ale réwniez jakosci wzajemnych stosunkdw, takich jak cigglos¢ opieki, otwartos¢,
zaufanie i wiarygodnos¢ (p. 63).

Dzieci z nieuleczalng i zagrazajaca zyciu chorobg stawiaja szczeg6lne wyzwania
przed opieka paliatywna, ktora najczesciej oferowana jest wtedy w domu (p. 112).

6 Wytyczne (Rekomendacje) Rec (2003) 24 Komitetu Ministréw dla panstw cztonkowskich dotyczace orga-
nizacji opieki paliatywnej www.oncology.am.poznan.pl/ecept/recommendation_rec_polish.pdf
7 Inaczej: bol totalny wg Saunders (kwestia ttumaczenia).
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2.2. Etyka katolicka

Gléwnym pryncypium etyki katolickiej jest zasada $wieto$ci zycia czlowieka niewinne-
go, sformufowana juz w V wieku przez $w. Augustyna i rozbudowana w wypowiedziach
Piusa XII i Jana Pawla II. W postaci wspolczesnej zasada glosi, iz niezaleznie od okolicznosci
nie wolno dziata¢ lub zaniecha¢ dzialania z intencja odebrania Zycia cztowiekowi. Niemniej
w pewnych okoliczno$ciach dopuszczalny jest czyn, ktdrego przewidywang, ale zarazem
niechciang konsekwencja jest $mier¢. Sw. Augustyn do grupy czynéw dopuszczalnych mo-
ralnie zaliczal wojne sprawiedliwa oraz obrone konieczna.

Wazne zmiany w doktrynie wartoséci zycia Urzad Nauczycielski Ko$ciota wprowadzit
za czasow pontyfikatu Piusa XII. Odnoszac si¢ do terapii uporczywej, Pius XII opracowat
rozwigzanie, ktdre nie uleglo istotnej zmianie po dzien dzisiejszy. Sam rdzen zasady wartosci
zycia cztowieka niewinnego - zakaz intencjonalnego odbierania zZycia i powigzane z nim
potepienie eutanazji — uzupetnit znanym wczesniej podziatem na dzialanie i zaniechanie
oraz wprowadzil nowy element: zwyczajne i nadzwyczajne srodki lecznicze. W zadnym
wypadku nie wolno dziata¢ lub zaniecha¢ dziatania z zamiarem zabicia czlowieka, lecz
w pewnych warunkach dopuszczalne jest wycofanie sie z terapii podtrzymujacej wegetacje
organizmu, je$li przewidywang ale niechciang konsekwencja bedzie $mier¢. W tych samych
warunkach wolno zrezygnowa¢ z nadzwyczajnych srodkéw leczniczych, ktdre nie niosa
nadziei na poprawe a jedynie przedluzaja cierpienie chorego (moze to by¢ np. respirator”
lub kolejna chemioterapia), chociaz nalezy stosowaé zwyczajne (usmierzanie bélu czy
odzywianie pacjenta). Dopuszczalnos¢ takich zaniechan mozliwa jest tylko w sytuacji
stanu terminalnego, gdy stosowane sg nieproporcjonalne srodki medyczne, a jedynym
nastepstwem uporczywej terapii staje sie przedtuzanie cierpien.

Nauke o zwyczajnych i nadzwyczajnych srodkach leczniczych, proporcjonalno$ci oraz
dziataniu i zaniechaniu kontynuowano pod kierunkiem Jana Pawta II”” i opublikowano
w wielu dokumentach Urzedu Nauczycielskiego Kosciota, a w szczegdlnosci w Deklaracji
o eutanazji (Kongregacja Nauki Wiary, 5 maja 1980 r.), encyklice Evangelium Vitae oraz
w postaci najbardziej czytelnej w Nowym katechizmie. Szczegdlnie mocno wyrazono zasade
$wietosci zycia czlowieka niewinnego we fragmencie Katechizmu dotyczacym eutanazji,
mowigc: zaprzestanie zabiegow medycznych kosztownych, ryzykownych, nadzwyczajnych
lub niewspotmiernych do spodziewanych rezultatow moze by¢ uprawnione. Jest to odmowa
»uporczywej terapii”. Nie zamierza si¢ w ten sposob zadawad Smierci; przyjmuje sig, Ze w tym
przypadku nie mozna jej przeszkodzi¢ (par. 2278). Dalej czytamy, iz stosowanie srodkéw
przeciwbolowych, by ulzyé cierpieniom umierajgcego, nawet za ceng skrécenia jego zZycia,
moze byé moralnie zgodne z ludzkg godnoscig, jezeli Smier¢ nie jest zamierzona ani jako
cel, ani jako srodek, lecz jedynie przewidywana i tolerowana jako nieunikniona. Opieka
paliatywna stanowi pierwszorzedng postac bezinteresownej mitosci. Z tego tytutu powinna
by¢ popierana (par. 2279).

Etyka katolicka przyznaje pacjentowi prawo do podejmowania §wiadomych decyzji,
ktdre lekarz powinien przyjmowac z szacunkiem. Szacunek lekarza powinien dotyczy¢
takze zaréwno zycia jak i $mierci chorego. W Karcie Pracownikéw Stuzby Zdrowia czytamy:

1. Pacjent nie jest anonimowg jednostka, wobec ktdrej stosuje sie wiedze medyczna, ale

78 Zobacz takze: rozdziat VIlI, p. 6.

7 Dangel T, Wichrowski M: Did doctors defy Pope John Paul II's wishes on treatment? European Journal of
Palliative Care 2007; 14 (5): 210-213. Zobacz takze: http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/jp2.pdf
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/Dangel%20Wichrowski%20JPIl_ang.pdf
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odpowiedzialng osoba, ktéra powinna by¢ wezwana, by stata sie wspdtuczestnikiem
poprawy swojego zdrowia i osiagniecia uzdrowienia. Powinna mie¢ zapewniona
mozliwos¢ osobistego wyboru i nie powinna by¢ zdana na decyzje i wybory innych.

2. Pacjent powinien by¢ poinformowany o eksperymentowaniu, o jego celu i ewentu-
alnych niebezpieczenstwach w taki sposob, by moégt wyrazi¢ zgode lub jej odmowi¢
w pelnej $wiadomosci i wolnosci. Lekarz rzeczywiscie ma nad pacjentem tylko
te wladze i te prawa, jakie sam pacjent mu przyznaje.

3. Gdy zagraza $mier¢, ktorej w zaden sposéb nie da si¢ unikngé przez zastosowanie
dostepnych $rodkéw, wolno w sumieniu podjaé zamiar niekorzystania z leczenia,
ktdére moze przynies¢ tylko niepewne i bolesne przedtuzanie zycia, nie przerywajac
jednak zwyczajnej opieki, jaka w podobnych przypadkach nalezy si¢ choremu. Nie
stanowi to powodu, dla ktérego lekarz méglby odczuwaé niepokdj, jakoby odmowit
pomocy komus znajdujacemu si¢ w niebezpieczenstwie.

4. W przypadku lekarza i jego wspolpracownikéw nie chodzi o decydowanie o zyciu
lub $mierci jednostki. Chodzi po prostu o bycie lekarzem, czyli o poszukiwanie
oraz decydowanie zgodnie z wiedzg i sumieniem, o zabiegu szanujacym zycie
i $mier¢ powierzonego mu chorego. Ta odpowiedzialno$¢ nie wymaga zawsze
i w kazdym przypadku odwotania si¢ do kazdego srodka. Moze takze wymagaé
rezygnacji ze srodkéw, ze wzgledu na pogodne i spokojne zaakceptowanie $mierci
$cidle zwigzanej z Zyciem. Moze takze oznacza¢ szacunek dla woli chorego, ktory
odrzucilby zastosowanie takich srodkow?.

2.3. Etyka zydowska

Judaizm, ktéry opiera si¢ na Biblii i tradycyjnym zydowskim prawie (Halacha) glosi zasade
$wietosci zycia ludzkiego, jako daru otrzymanego od Boga. Obowigzkiem lekarza zydow-
skiego jest podja¢ wszystkie mozliwe wysilki, aby ratowa¢ ludzkie zycie i je chroni¢, poniewaz
kazdy jego moment ma najwyzszg warto$¢. Czlowiek nie jest panem swojego zycia (Bog jest
panem kazdego zycia), ale jedynie jego zarzadca.

O moralnym i religijnym obowigzku dbatoéci o zycie i zdrowie przypomina takze naj-
stynniejszy zydowski lekarz — Mojzesz Majmonides, w swoim dziele Miszna Tora (4:1-23).
Wedlug prawa zydowskiego, w okresie terminalnym Zycia pacjenta lekarz nie powinien
ingerowad w proces umierania ani przez jego skracanie, ani przez nadmierne wydtuzanie.
Moze nie podja¢ daremnych (w przewidywaniu) préb resuscytacji lub leczenia respirato-
rem, czyli nie jest zobligowany do stosowania srodkéw nadzwyczajnych. Jednak w sytuacji
kiedy juz zastosuje takie srodki (nawet nadzwyczajne) to nie powinien z nich rezygnowac,
az do momentu stwierdzenia $mierci pacjenta.

W opinii prawnikéw zydowskich nawadnianie i Zzywienie (w tym réwniez sztuczne)
nalezg do srodkéw zwyczajnych i nie powinno si¢ z nich nigdy rezygnowa¢. Jednoczeénie
powinno sie dba¢ o wysoka jako$¢ zycia osdb w stanie terminalnym, w tym adekwatng
kontrole bolu®.

8 Karta pracownikow stuzby zdrowia. Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia. Watykan 1995.
81 Bleich JD. Bioethical Dilemmas. A Jewish Perspective. Hoboken, NJ, KTAV Publishing home, 1998; Abram-
son N, Rosner F. Fluids and nutrition: perspectives from Jewish law (Halacha). South Med J 2009; 102: 248-250.
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2.4, Konsekwencjalizm

Konsekwencjalizm gtosi koniecznos¢ okreslenia oceny moralnej ze wzgledu na skutki, jakie
dane dzialanie wywotuje. Wyrasta on z tradycji utylitarystycznej, w ktérej dobro rozumiane
jest w sensie korzysci (szczeécie powszechne, realizacja preferencji lub powiekszenie ogdlnej
sumy przyjemnosci powigzane z redukejg cierpien), a zto polega na wyrzadzaniu szkody (wzrost
sumy cierpien).

Konsekwencjalizm wystepuje w wersji areligijno-utylitarystycznej badz protestancko-agapi-
stycznej. Zaréwno utylitaryzm® jak i chrzescijaniski agapizm® uznaja tzw. zasade jakosci zycia
cztowieka, ktéra glosi, ze warto$¢ zycia jest funkcja jego cech naturalnych. Zasada ta uznaje,
ze zycie pozbawione pewnej sumy cech naturalnych staje si¢ bezsensowne i przestaje by¢ godne
przezycia. Oznacza to, ze zycie ludzkie nie jest w sposob bezwzgledny rowne, nienaruszalne i godne
podtrzymania®!. Kluczowe znaczenie w konsekwencjalizmie ma odrzucenie bezwzglednie obo-
wiazujacych kodekséw norm. Konsekwencjalisci jednoczeénie odrzucajg deontologiczny schemat
»réwni pochylej”. Przedstawicielami konsekwencjalizmu sg Peter Singer® i Joseph Fletcher®”.

Nie istnieje we wspolczesnej etyce ostrzejszy konflikt od tego, jaki rozgrywa si¢ miedzy
zasadami $wigtosci i jakosci zycia czlowieka. Tabela 14 zawiera istotne cechy Scierajacych sie
stanowisk.

3. Podsumowanie

Przedstawione powyzej odmienne postawy, zasady i stanowiska bioetyczne stanowig kontekst
bardzo waznej debaty, ktora decyduje o ksztalcie nie tylko medycyny, ale calej zachodniej kultury.
Rolalekarza pediatry w tym procesie jest bardzo istotna. Decyzje kliniczne podejmowane przez
pediatréw oraz innych lekarzy, pracujacych z nieuleczalnie chorymi dzie¢mi, wyznaczaja kieru-
nek ewolucji wspolczesnej cywilizacji europejskiej oraz s3 waznym glosem w sporze o stosunek
spoleczenstwa do jednostek najstabszych i najbardziej bezbronnych.

Lekarz prowadzacy leczenie powinien by¢ $wiadomy autorytetu i zaufania, jakim darza
go rodzice i dziecko. Oznacza to, Ze jego opinia moze zosta¢ odebrana przez nich jako jedyna
iniepodwazalna. Z tego powodu powinien wyraznie rozgraniczy¢ w swojej wypowiedzi naste-
pujace elementy:

1. stwierdzenie, ze choroba jest nieuleczalna;

2. okreslenie stanu pacjenta;

82 Utylitaryzm to kierunek etyczny, ktory gtosi tzw. zasade uzytecznosci (to, co przyczynia sie do szczescia
powszechnego jest dobre moralnie). Twércami etyki utylitarystycznej byli Jeremy Bentham (1748-1832) i John
Stuart Mill (1806-1873). Utylitaryzm dziewietnastowieczny utozsamiat szczescie z przyjemnoscia oraz redukcja
cierpienia. Obecnie najczesciej wystepuje w postaci utylitaryzmu preferencyjnego, ktdry nie utozsamia catko-
wicie szczescia z przyjemnoscia. Utylitaryzm jest kierunkiem areligijnym.

8 Agapizm to kierunek etyczny stworzony przez pastora Josepha Fletchera (1905-1991), autora ksigzki
,Situation Ethics: the New Morality” (Philadelphia 1966). Fletcher odwotuje sie do etyki mitosci sw. Pawta i gtosi,
ze jedyna nadrzedna wskazéwka moralna jest mitos¢ (nowotestamentowe ,agape”). Przykazania sktadajace
sie na Dekalog moga zostac zawieszone, jesli w danej sytuacji gtos mitosci (duch prawa) jest niezgodny z kon-
kretnym nakazem (litera prawa). Fletcher popart ruch proeutanatyczny.

84 Zasady jakosci zycia nie nalezy myli¢ z celem opieki paliatywnej, jakim jest poprawa jakosci zycia.

8 Definicja ,rowni pochytej” —zobacz: Wichrowski M: Argument ,réwni pochytej” a etyka medyczna. Etyka, IFiS
PAN, 1994, 119-125.http://www.scribd.com/doc/23991419/Marek-Wichrowski-Zasada-rowni-pochy%C5%82ej-a-
etyka-medyczna

8 http:/pl.wikipedia.org/wiki/Peter_Singer

& http://www.edukacja.edux.pl/p-6081-agapizm.php
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3. zaproponowanie mozliwych terapii, np. leczenie przedtuzajace Zycie, opieka paliatywna;

4. przedstawienie wlasnego stanowiska;

5. umozliwienie przedstawienia odmiennego stanowiska, np. lekarza hospicjum.

Procedura uzyskania §wiadomej zgody na okreslony sposéb leczenia zaklada rozwa-
zenie nastepujacych element6éw: (1) ujawnienie informacji o stanie pacjenta i mozliwych
terapiach, (2) zdolno$¢ rodzicow (i ewentualnie dziecka) do przyswojenia informacji, (3)
zrozumienie informacji, (4) dobrowolnos¢, czyli brak jakiegokolwiek przymusu, (5) sam
akt wyrazenia zgody.

Tabela 14. Poréwnanie dwdch odmiennych stanowisk we wspétczesnej bioetyce (wg Marka Wichrowskiego®)

Etyki obowigzku

(katolicka teoria prawa naturalnego/

Konsekwencjalizm
(utylitaryzm, agapizm)

personalizm chrzescijanski)

Zasada $wietosci zycia cztowieka niewinnego

Zasada jakosci zycia

1. Nie wolno w zadnym wypadku dziata¢ lub
zaniecha¢ dziatania z intencjg odebrania zycia
cztowiekowi.

2. Smieré¢ cztowieka moze by¢ wylgcznie
przewidywana ale niechciang (nie
objeta intencjg) konsekwencja czynu
dopuszczalnego.

3. Dopuszczalne jest — w scisle okreslonych
warunkach — wycofanie sie z terapii
podtrzymujacej zycie lub/i zaprzestanie
stosowania nadzwyczajnych srodkéw
leczniczych.

4. Zycie cztowieka jest réwne, nienaruszalne
i godne podtrzymywania.

1. Wartos¢ zycia ludzkiego jest funkcja
okreslonych zmiennych.

2. Wartosciami tych zmiennych sg cechy
naturalne danego organizmu ludzkiego.

3. Istnieja proste metody doswiadczalne,
pozwalajace rozstrzygna¢, czy dany organizm
ludzki posiada te cechy, czy nie.

4. Zycie ludzkie nie ma wartosci bezwzgledne;j.

Zasada podwoéjnego skutku

Czyn X, ktéremu towarzysza dwa nastepstwa

(dobre i zte moralnie) jest dopuszczalny wtedy

i tylko wtedy, gdy:

1. Xnie jest sam w sobie zly.

2. Sprawca czynu X nie ma zamiaru (intencji)
osiagniecia ztego skutku, ale tylko przewiduje
(predykcja), iz skutek taki wyniknie.

3. Zly skutek nie moze stanowic¢ Srodka
do osiaggniecia dobrego skutku.

4.  Dobry skutek winien przewaza¢ lub
réwnowazyc¢ zty.

Istotne w ocenie wartosci zycia cechy naturalne
Dtugos¢ zycia

Swiadomos¢

Inteligencja

Przynalezno$¢ gatunkowa

Uzytecznos¢ dla innych

Odczuwanie bdlu i przyjemnosci

Zdolnos¢ do komunikowania sie z otoczeniem
Zdolnos$¢ do poruszania sie w przestrzeni

NV AWN =

Zycie czlowieka jest bonum honestum (dobro
samo w sobie, dobro najwyzsze).

Zycie czlowieka jest bonum utile (dobro
uzyteczne).

Kontekst
1. Filozofia polityczna konserwatyzmu
2. Teistyczna podstawa systemu

Kontekst
1. Filozofia polityczna liberalizmu
2. Areligijnos¢, indywidualizm

1. Réwnia pochyta
2. Religijny kodeks norm

i antropocentryzm
Argument Argument

1. Rachunek uzytecznosci
2. Wspotczucie

8 Wichrowski M: Prawo do zycia. Helsirska Fundacja Praw Cztowieka. Warszawa 2006. http://www.scribd.
com/doc/22540522/Marek-Wichrowski-Prawo-do-%C5%BCycia
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Dla potrzeb rozwazan etycznych, podejmowania decyzji klinicznych i prawnych oraz infor-
mowania pacjentéw wazne jest dokonanie wyraznych rozréznien miedzy:

1. leczeniem przedluzajacym zycie, gdy istnieje realna szansa wyleczenia lub remisji
(intensywna terapia);

2. leczeniem przedtuzajacym zycie, gdy szansa na wyleczenie lub remisje jest znikoma
(uporczywa terapia);

3. odstgpieniem od leczenia przedtuzajacego zycie na rzecz opieki paliatywnej, gdy szan-
sa na wyleczenie lub remisje jest znikoma (rezygnacja ze srodkéw nadzwyczajnych,
zapewnienie $rodkow zwyczajnych, tagodzenie cierpienia, poprawa jakosci zycia);

4. eutanazjg (dzialanie z intencjg pozbawienia Zycia motywowane wspotczuciem).

Autorzy Wytycznych pragng wskaza¢, ze uzasadnione moralnie jest odstapienie od lecze-
nia przedtuzajacego zycie przy pomocy $rodkéw nadzwyczajnych (nieproporcjonalnych),
kiedy szansa na skuteczne wyleczenie lub remisje jest znikoma. W takiej sytuacji zachecaja
do wdrozenia opieki paliatywnej ukierunkowanej na poprawe jakosci zycia dziecka w jego
ostatnim okresie. Autorzy pragna w ten sposéb unikng¢ skrajnosci postaw: eutanatyczne;j
oraz uporczywosci terapeutycznej. Obie te postawy sg sprzeczne z najbardziej podstawo-
wymi i wielowiekowymi zasadami etyki medycznej, do ktérych nalezy szacunek dla zycia
ludzkiego (w tym zakaz jego bezposredniego skracania) oraz troska o dobro pacjenta (w tym
postulat, aby nie przedtuza¢ daremnie jego cierpieni). Podobne wnioski wynikajg z analizy
Kodeksu Etyki Lekarskiej. Zobowiazuje on lekarzy do ochrony zycia ludzkiego, niesienia ulgi
w cierpieniu i kierowania si¢ troska o dobro pacjenta, nawet wbrew naciskom spolecznym
(art. 2). W stanach terminalnych zaleca dolozenie ,wszelkich staran, aby zapewni¢ chore-
mu humanitarng opieke terminalng i godne warunki umierania” oraz troske o utrzymanie
jakosci koniczacego si¢ zycia (art. 30). Zakazuje jednocze$nie stosowania eutanazji i poma-
gania w samobdjstwie (art.31), ale dopuszcza mozliwos¢ odstapienia od uporczywe;j terapii
i od stosowania srodkéw nadzwyczajnych (art. 32). Z analizy powyzszych przepiséw wynika,
ze Kodeks Etyki Lekarskiej zacheca do rozwijania wérdd lekarzy postawy, ktora w niniejszym
opracowaniu nazwano postawa hospicyjna.
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Definicje:

1.

dziecko = maloletni - kazda istota ludzka od urodzenia do osiemnastu lat, z wy-
jatkiem kobiety zameznej w wieku powyzej 16 roku zycia, ktorg prawo traktuje jak
pelnoletnia, nawet po uniewaznieniu albo rozwigzaniu malzenstwa,

pacjent — osoba zwracajaca si¢ o udzielenie $wiadczen zdrowotnych lub korzysta-
jaca ze $wiadczen zdrowotnych udzielanych przez podmiot udzielajacy $wiadczen
zdrowotnych lub osobe wykonujaca zawdd medyczny,

przedstawiciel ustawowy — osoba z mocy ustawy lub orzeczenia sagdu umocowana
do reprezentowania osoby nieposiadajacej pelnej zdolnosci do czynnosci prawnych;
przedstawiciela ustawowego posiadaja osoby ubezwlasnowolnione (opiekuna —
przy ubezwlasnowolnieniu calkowitym, kuratora — przy ubezwlasnowolnieniu
czg$ciowym) oraz osoby maloletnie, przedstawicielem ustawowym maloletniego
sg jego rodzice, chyba ze nie zyja albo nie posiadaja wladzy rodzicielskiej, wtedy
dla dziecka sad ustanawia opiekuna, ktory jest jego przedstawicielem ustawowym,
opiekun faktyczny - osoba sprawujaca, bez obowigzku ustawowego, statg opieke
nad pacjentem, ktory ze wzgledu na wiek, stan zdrowia albo stan psychiczny opieki
takiej wymaga,

osoba bliska - malzonek, krewny lub powinowaty do drugiego stopnia w linii
prostej, przedstawiciel ustawowy, osoba pozostajaca we wspdlnym pozyciu lub
osoba wskazana przez pacjenta,

zdolno$¢ do czynnosci prawnych - zdolnosé¢ do tego, aby za pomoca wlasnych
czynnosci prawnych nabywac prawa i zacigga¢ zobowiazania; osoba moze:

a. mie¢ petng zdolnos¢ do czynnos$ci prawnych (doroéli nieubezwlasnowol-
nieni) - decyzje podejmuje wylacznie ta osoba,

b. by¢ pozbawiona catkowicie zdolnosci do czynnos$ci prawnych (ubezwtas-
nowolnieni catkowicie i dzieci ponizej 13 lat) — wtedy decyzje podejmuje
samodzielnie przedstawiciel ustawowy,

c. mie¢ ograniczong zdolno$¢ do czynnoéci prawnych (dziecko miedzy 13
a 18 rokiem zycia, ubezwlasnowolniony czes$ciowo) — decyzje wymagaja
podwojnej zgody: osoby o ograniczonej zdolnosci do czynnosci prawnych
oraz jej przedstawiciela ustawowego; w odniesieniu do decyzji zwiazanych
z leczeniem podniesiony zostal wiek dziecka uprawniajacy do wspolde-
cydowania - do 16 lat,
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7.

10.

11.

12.

13.

zdolno$¢ do wyrazenia §wiadomej zgody na leczenie - faktyczna kompetencja
danej osoby (niezalezna od wieku, diagnozy choroby psychicznej lub niepetnospraw-
noéci intelektualnej oraz ubezwlasnowolnienia) do zrozumienia podawanych jej
informacji odnosnie do jej stanu zdrowia i proponowanych metod terapeutycznych,
przeprowadzenia logicznego procesu decyzyjnego odnoénie do wlasnego leczenia
oraz przekazania otoczeniu podjetej decyzji; istnienie takiej zdolnosci podlega
kazdorazowo ocenie lekarza,

zgoda/sprzeciw naleczenie — o$wiadczenie woli pacjenta lub jego przedstawiciela
ustawowego (w przypadku zwyczajnego badania - ewentualnie opiekuna faktycz-
nego) w kwestii poddania sie lub nie proponowanemu przez lekarza §wiadczeniu
medycznemu, przy czym brak wyrazenia zgody ma skutki sprzeciwu,

DNR (do not resuscitate) — polecenie niewdrazania resuscytacji w stosunku do dane-
go pacjenta, jesli wystapi u niego zatrzymanie krazenia lub oddychania; wystepuje
w dwoch odmianach:

a. DNR directive (zwane takze living will albo advance directive) - o§wiad-
czenie sporzadzane przez kompetentnego pacjenta lub substytuta pacjenta
niekompetentnego zawierajace sprzeciw na stosowanie resuscytacji, upor-
czywej terapii oraz Srodkéw nadzwyczajnych,

b. DNR order — wigzace polecenie medyczne nie resuscytacji, wystawiane
przez lekarza (na zZyczenie pacjenta, rodziny albo samodzielnie, ze wzgledu
na daremno$¢ dalszego leczenia — medical futility).

$mier¢ mozgu - trwale i nieodwracalne, wobec wyczerpania mozliwosci terapeutycz-
nych i uptywu czasu, ustanie czynnosci mézgu; definicja prawna obowiazuje obec-
nie jedynie dla potrzeb Ustawy o pobieraniu, przechowywaniu i przeszczepianiu
komorek, tkanek i narzadéw z dnia 1 lipca 2005 r. (Dz. U. Nr 169, poz. 1411 z pézn.
zm.)*, a wiec dla celéw transplantacyjnych, a nie dla stwierdzania kazdego zgonu,
dobro dziecka - dyrektywa interpretacyjna wszystkich norm prawnych odnosza-
cych sie do dzieci, ktéra wymaga, aby wszyscy stosujacy te normy, w szczego6lnosci
organy panstwowe, podejmowali na ich podstawie dziatania w sposéb optymalny
korzystne dla dziecka, zaréwno w aspekcie fizycznym, psychicznym, spotecznym,
duchowym, jak i materialnym,

(najlepszy) interes pacjenta — obiektywny test, ktéry musi poprzedzi¢ podjecie
decyzji w imieniu pacjenta niezdolnego do samodzielnego wyrazenia §wiadomej
zgody na terapie, ktdry nie zostawil o§wiadczenia odnoénie do swojej woli w tym
zakresie. Osoba podejmujaca decyzje za pacjenta musi ustalié, czy dane $wiadczenie
medyczne bedzie stuzyto dobru pacjenta; w tym celu powinna uwzgledni¢ czynniki
czysto obiektywne: prawdopodobienstwo wyleczenia, alternatywy lecznicze, ryzyka
i skutki uboczne, dolegliwosci, jakie odczuje pacjent, jako$¢ podtrzymywanego
zycia, stopien ponizenia i zalezno$ci, utrate poczucia godnosci®,

zgoda zastepcza - sytuacja, gdy zgoda na leczenie wyrazana jest przez inny pod-
miot niz pacjent, bez koniecznosci konsultacji z pacjentem lub wrecz wbrew woli
pacjenta. Wyrazi¢ zgode zastepcza moze:

% Obwieszczenie Ministra Zdrowia w sprawie kryteriéw i sposobu stwierdzenia trwatego nieodwracalnego
ustania czynnosci mézgu z dnia 17 lipca 2007 r. (M. P. nr 46, poz. 547).

% 7a:Gateska-Sliwka A., Sliwka M, Zaniechanie uporczywej terapii, stosowanie $srodkéw nadzwyczajnych
a prawo do godnej smierci, Internetowy Serwis Filozoficzny, http://www.diametros.iphils.uj.edu.pl/? I=1&p
=wyk55&m=45&ik=23&ij=1#p01, konsultacja 11 stycznia 2010 .

62



VII. Podstawy prawne

14.

15.

16.

a. przedstawiciel ustawowy pacjenta
i. maloletniego do lat 16
ii. ubezwlasnowolnionego, niedziatajacego z rozeznaniem, albo
b. sad opiekunczy
i. gdy nie mozna sie skontaktowac z przedstawicielem ustawowym pacjenta
maloletniego lub ubezwlasnowolnionego
ii. gdy osoba niezdolna do podjecia $wiadomej zgody nie ma przedstawi-
ciela ustawowego
iii. gdy jedna z os6b zobowigzanych do wyrazenia zgody kumulatywne;j
lub nawet obie wyrazg sprzeciw odnosnie do proponowanego leczenia,
c. opiekun faktyczny pacjenta niezdolnego do podjecia §wiadomej zgody, ktory
nie ma przedstawiciela ustawowego lub z ktérego przedstawicielem ustawo-
wym nie mozna sie skontaktowa¢ - wytacznie odnoénie do badania pacjenta,
ale juz nie do wdrozenia jakiegokolwiek (nawet nieryzykownego) leczenia,
zgoda kumulatywna - sytuacja, gdy zgoda na leczenie wyrazana jest przez dwa
podmioty: pacjenta i jego przedstawiciela ustawowego, zgoda kumulatywna (zwana
tez podwdjng lub réwnolegla) wymagana jest przy matoletnich, ktérzy ukonczyli
16 lat a nie ukonczyli lat 18 oraz przy osobach ubezwlasnowolnionych, jesli dziataja
zrozeznaniem - jesli chodzi o osoby ubezwlasnowolnione catkowicie, to wymagana
jest odnosnie do kazdej interwencji medycznej (takze zwyklego badania), w przypad-
ku os6b ubezwlasnowolnionych czesciowo - tylko w odniesieniu do $wiadczen
medycznych o zwigkszonym ryzyku,
uporczywa terapia — stosowanie procedur medycznych, urzadzen technicznych
i srodkow farmakologicznych w celu podtrzymywania funkeji zyciowych nie-
uleczalnie chorego, ktdre przedluza jego umieranie, wigzac si¢ z naruszeniem
godnosci pacjenta, w szczegolnosci z nadmiernym cierpieniem; uporczywa terapia
nie obejmuje podstawowych zabiegéw pielegnacyjnych, tagodzenia bdlu i innych
objawow oraz karmienia i nawadniania, o ile stuzg dobru pacjenta®,
zasady wspolzycia spolecznego - obiektywne reguly postepowania stuzace za kry-
terium oceny tego, co zastuguje lub nie zastuguje na aprobate z punktu widzenia
pogladéw spoleczenstwa; zasady te s3 normami postepowania ludzkiego, a nie
normami prawnymi, zawierajg takze zasady moralne; ich niestosowanie nie jest
zagrozone zadng sankcja prawna; zasady wspodlzycia spotecznego sg pojeciem nie-
ostrym, nie ma ich konkretnego katalogu, s3 one zmienne w czasie; to sad ocenia
kazdorazowo w toku postepowania, co stanowi naruszenie tych zasad; wykony-
wanie swoich uprawnien w spos6b sprzeczny z zasadami wspo6lzycia spotecznego
nie podlega ochronie prawne;.

Prawa chorego dziecka w swietle miedzynarodowych aktéw praw
cztowieka i prawa konstytucyjnego

W $wietle prawa miedzynarodowego nie ulega watpliwosci, ze matly pacjent, tak jak kazdy
dorosty, dysponuje prawem do ochrony Zycia oraz do opieki zdrowotnej o jak najwyzszym

" Projekt ustawy o ochronie genomu ludzkiego i embrionu ludzkiego oraz Polskiej Radzie Bioetycznej i

zmianie innych ustaw z dnia 17 grudnia 2008 r., www.nencki.gov.pl/cytobiologia/projekt_ustawy_bioetycznej.
pdf, konsultacja 11 stycznia 2010 .
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mozliwym standardzie. Juz Miedzynarodowy Pakt Praw Gospodarczych, Spotecznych i Kul-
turalnych ONZ z dnia 19 grudnia 1966 r. (Dz. U. z 1977 r., nr 38 poz. 169) w art. 12 stwierdza,
ze kazdy ma prawo do korzystania z najwyzszego osiggalnego poziomu ochrony zdrowia
fizycznego i psychicznego, przy czym Panistwa Strony powinny podja¢ dla osiagniecia petnego
wykonania tego prawa m.in. $rodki konieczne do zapewnienia zdrowego rozwoju dziecka.

Takze Konwencja o Prawach Dziecka przyjeta przez Zgromadzenie Ogdélne Narodow
Zjednoczonych dnia 20 listopada 1989 r. (Dz. U. z 2000 r., nr 2, poz. 11) w art. 24 uznaje
prawo dziecka do najwyzszego poziomu zdrowia i udogodnien w zakresie leczenia choréb
oraz rehabilitacji zdrowotnej. Zgodnie z tekstem Konwencji Panistwa Strony beda dazyly
do zapewnienia, aby zadne dziecko nie byto pozbawione prawa dostepu do tego rodzaju
opieki zdrowotnej. Ponadto w art. 23. Konwencja stanowi, ze dziecko psychicznie lub fizycz-
nie niepelnosprawne powinno mie¢ zapewniona pelni¢ normalnego zycia w warunkach
gwarantujacych mu godnos¢, umozliwiajacych osiagniecie niezalezno$ci oraz utatwiajg-
cych aktywne uczestnictwo dziecka w zyciu spoteczefistwa. Ma ono prawo do szczeg6lnej
troski, dostosowanej do warunkéw dziecka oraz sytuacji rodzicéw lub innych oséb, ktére
sie nim opiekuja. Wszelkie formy wsparcia powinny by¢ mu - o ile to mozliwe — udzielane
bezplatnie tak, aby niepetnosprawne dziecko posiadalo skuteczny dostep do oswiaty, nauki,
opieki zdrowotnej, opieki rehabilitacyjnej, przygotowania zawodowego oraz mozliwosci
rekreacyjnych, prowadzacy do osiggniecia przez nie jak najwyzszego stopnia zintegrowania
ze spoleczenstwem oraz osobistego rozwoju.

Takze Swiatowe Stowarzyszenie Medyczne (WMA) w Deklaracji o Zdrowiu Dziecka
z 1998 r., znowelizowanej w 2009 r., stanowi, ze kazde dziecko ma podstawowe prawo
dostepu do wszystkich $wiadczenh medycznych, ktére sa mu niezbedne dla prawidtowego
rozwoju, w tym takze do skutecznego leczenia bélu.

Nie ulega watpliwosci, Ze obowigzek dbania o dobro dziecka, a wiec takze o jego jak
najlepsze zdrowie, spoczywa przede wszystkim na rodzicach i opiekunach prawnych.
W ramach tych obowigzkéw rodzice albo opiekunowie jako przedstawiciele prawni dziecka
sa uprawnieni do decydowania, w jaki sposob dziecko jest wychowywane, w tym takze decy-
dujg o jego leczeniu (art. 5, art. 14 ust. 2, art. 18 Konwencji o Prawach Dziecka). Nie oznacza
to, Ze sa oni wylacznymi decydentami w tych kwestiach, a zdanie dziecka nie ma zadnego
prawnego znaczenia. Wrecz przeciwnie, miedzynarodowe akty praw czlowieka jednogtosnie
postulujg poszanowanie woli dziecka odnoszacej sie do kwestii jego leczenia, o ile dziecko
- biorgc pod uwage jego wiek, stopien rozwoju i rodzaj schorzenia - faktycznie wyraza
te wole w sposob $wiadomy i swobodny. Przy czym zaden z aktéw miedzynarodowych
nie okresla jednoznacznej granicy wiekowej, od ktérej dziecko powinno by¢ konsultowane
w sprawach medycznych ani od ktérej jego zdanie w tych kwestiach nabiera znaczenia
prawnego - zachgca si¢ panstwa do traktowania kazdego dziecka indywidualnie, gdyz
nie zawsze stopien dojrzaloséci dziecka odpowiada jego wiekowi’2. Swiadczy o tym cho¢by
art. 12. Konwencji o Prawach Dziecka, ktéry zobowigzuje Panistwa Strony do zapewnienia
dziecku, ktore jest zdolne do ksztattowania swych wlasnych pogladéw, prawa do swobod-
nego wyrazania tych pogladéw we wszystkich sprawach go dotyczacych i traktowania jego
wypowiedzi z nalezyta waga, stosownie do wieku oraz dojrzalosci dziecka.

Z kolei Konwencja o ochronie praw czlowieka i godno$ci istoty ludzkiej wobec zasto-
sowan biologii i medycyny: Konwencja o prawach cztowieka i biomedycynie przyjeta przez
Komitet Ministréw Rady Europy w dniu 19 listopada 1996 r. (podpisana, ale do dnia dzi-

22 Michatek-Janiczek A, Autonomia matoletniego w zakresie leczenia. Paristwo i Prawo 2009; 10: 61.
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siejszego nieratyfikowana przez Polske) w art. 6 stwierdza, ze interwencja medyczna moze
by¢ dokonana wobec dziecka, ktére zgodnie z obowigzujacym prawem nie ma zdolnosci
do wyrazenia zgody na interwencje medyczng tylko wtedy, gdy jest to dla niego bezpo-
$rednio korzystne za zezwoleniem jego przedstawiciela ustawowego lub odpowiednie;j
wladzy (np. sadu), jednakze opinia maloletniego powinna by¢ brana pod uwage, przy
czym jej znaczenie winno wzrasta¢ w zaleznosci od wieku i stopnia dojrzatosci®. Ponadto
zgodnie z art. 9 Konwencji nalezy bra¢ pod uwage wcze$niej wyrazone zyczenia pacjenta,
co do interwencji medycznej, jezeli w chwili jej przeprowadzania nie jest on w stanie wy-
razi¢ swojej woli, przy czym nie ma zadnych przeciwwskazan, aby w ten sposob traktowa¢
takze wczesniejsze zyczenia dojrzalego i $wiadomego dziecka. Konwencja stanowi réwniez,
ze zgoda na leczenie wyrazona przez przedstawiciela ustawowego w imieniu maloletnie-
go, moze by¢ w kazdym czasie wycofana, jesli stuzy to dobru dziecka. Wyjatkowo art. 8
Konwencji pozwala na niezwloczne przeprowadzenie interwencji medycznej niezbedne;j
z punktu widzenia korzysci zdrowotnych dziecka, jesli zachodzi sytuacja nagta, a wyma-
ganej zgody nie mozna uzyska¢. Oczywiscie w kazdym wypadku udzielana zgoda ma by¢
oparta o pelng informacje na temat stanu zdrowia pacjenta, ktéra moze nie by¢ udzielana
jedynie, jesli pacjent tego sobie nie zyczy (art. 10 Konwencji).

Podobnie stanowi Deklaracja w sprawie praw pacjenta WMA z 1981 r., wedtug ktorej,
gdy pacjent jest maloletni lub z innych przyczyn nie ma zdolnoéci do wyrazania zgody
ze wzgledow prawnych, wymagane jest zgoda przedstawiciela prawnego. Niemniej jednak
pacjent musi by¢ zaangazowany w proces decydowania w najszerszym mozliwym stopniu,
na jaki pozwala mu zdolno$¢ podejmowania decyzji. Co wiecej, gdy pacjent niezdolny
ze wzgledow prawnych do wyrazania zgody na leczenie, ma zdolnos¢ faktyczng podejmo-
wania racjonalnych decyzji, jego wola musi by¢ respektowana. Gdy przedstawiciel prawny
zabrania podjecia leczenia, ktore zdaniem lekarza lezy w najlepszym interesie pacjenta,
lekarz powinien odwota¢ sie od tej decyzji do odpowiedniej instytucji prawnej lub innego
organu (np. sagdu). W naglych wypadkach powinien natomiast podja¢ dzialanie bedace
w najlepszym interesie pacjenta®. Z kolei w Deklaracji o Zdrowiu Dziecka WMA wymaga,
aby Zyczenia odnosnie do leczenia wyrazone przez dziecko majace faktyczng zdolno$é
do podejmowania tego typu decyzji byty brane pod uwage i to jeszcze przed momentem
uzyskania $wiadomej zgody jego przedstawicieli prawnych. Analogicznie, wymog jak
najwickszego udzialu matoletniego w procesie decyzyjnym na temat jego leczenia stawia
Deklaracja WHO w sprawie wspierania praw pacjentéw w Europie z dnia 28 czerwca
1994 r. w art. 3.5. Natomiast w art. 3.6 tej Deklaracji stwierdzono, ze jesli przedstawiciel
ustawowy dziecka odmawia zgody na interwencje medyczng, to zgode na nie — wylacznie,
jesli lezy ona w interesie matego pacjenta — ma wyrazi¢ sad®.

Takze Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej z 2000 r. stanowi, iz swobodna
i swiadoma zgoda pacjenta jest podstawa udzielania wszystkich §wiadczen medycznych
(art. 3). Z kolei odnosnie do dziecka - analogicznie jak inne dokumenty miedzynarodowe
- Karta stwierdza, ze ma ono prawo do ochrony i opieki, jaka jest konieczna dla jego dobra.
Moze swobodnie wyraza¢ swoje poglady, ktére maja by¢ brane pod uwage w sprawach go
dotyczacych, stosownie do jego wieku i stopnia dojrzatoéci (art. 24).

% tukoéw P, Etyczne podstawy swiadomej zgody na postepowanie medyczne w Europejskiej Konwencji
Bioetycznej, Prawo i Medycyna 2007; 4: 13.

% Michatek-Janiczek A, op. cit., s. 62; Sliwka M, Prawa pacjenta w prawie polskim na tle prawnoporéwnaw-
czym, Dom Organizatora, Torur 2008, s. 193.

% Sliwka M, op. cit., 5. 193.

65



Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci

Jesli chodzi o prawa 0s6b umierajacych i nieuleczalnie chorych, to Rada Europy zajeta sie
ich problematyka juz w 1976 r. Wydata wtedy rezolucje 613 oraz rekomendacje 779 - obie
w sprawie praw chorych i umierajacych. W dokumentach tych Rada stwierdzila, iz stale
stosowanie nowoczesnych technik podtrzymujacych zycie, nie zawsze stuzy rzeczywistym
interesom chorych w stanie terminalnym, ktérzy przede wszystkim pragna umrze¢ spokoj-
nie i godnie w wygodnych warunkach, przy wsparciu ze strony rodziny i przyjaciét. Rada
uznala, iz przediuzanie zycia nie stanowi samo w sobie wylacznego celu praktyki medycznej,
ktdéra powinna zwréci¢ takze uwage na ograniczanie cierpien, do czego ma prawo kazdy
pacjent. Lekarzowi nie wolno jednak, nawet w przypadkach beznadziejnych, umy$lnie
przyspiesza¢ naturalnego procesu umierania. W rekomendacji Rada zalecila utworzenie
krajowych komisji etycznych, ktérych celem bytoby wypracowanie zasad etycznych poste-
powania z umierajacymi oraz okre$lenie wytycznych stosowania nadzwyczajnych srodkéw
podtrzymujacych zycie i stuzacych ztagodzeniu cierpien, ktérych skutkiem ubocznym
mogloby by¢ skrdcenie zycia pacjenta — szczeg6lnie wobec ewentualnej odpowiedzialnosci
karnej lub cywilnej za podejmowanie takich dziatan lub odstgpienia od nich®.

Rada Europy powrdcila do tematu godnej $mierci cztowieka w rekomendacji 1418
o ochronie praw cztowieka i godnosci 0sob terminalnie chorych i umierajacych z 25 czerwca
1999 r., w ktdrej polozyla wyrazny nacisk na absolutny zakaz eutanazji czynnej. Wymaga
od panstw czlonkowskich, aby uwzglednity w swoich przepisach wewnetrznych regulacje,
ktére zapewniltyby nieuleczalnie chorym i umierajagcym ochrone prawna i socjalng, w tym
réwniez ochrone ich godnosci, ktéra jest nienaruszalna we wszystkich stadiach zycia
czlowieka. Wola chorego odnosnie do jego dalszego leczenia lub przeciwnie — niewszczy-
nania albo zaniechania terapii - powinna by¢ respektowana takze, je$li zostala wyrazona
we wczesniejszym o$wiadczeniu lub jest prezentowana przez wyznaczonego przez pacjenta
petnomocnika do spraw zdrowia. W sytuacjach, gdy wola pacjenta nie jest znana, nalezy
wystrzegac si¢ stosowania uporczywej terapii przedluzajacej jedynie proces umierania,
jesli nie przynosi to choremu zadnej korzysci. Ponadto kazdemu choremu nalezy zapewni¢
dostep do leczenia paliatywnego o wysokim standardzie, a przede wszystkim skutecznego
leczenia przeciwbdlowego nawet, jedli grozi ono skutkiem ubocznym w postaci skrocenia
zycia®®,

Co prawda ani prawo do ochrony zdrowia, ani prawa dziecka nie stanowig przed-
miotu Europejskiej Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci
Rady Europy z dnia 4 listopada 1950 r. (Dz. U. z 1993 ., nr 61, poz. 284 z pdzn. zm.). Nie
oznacza to jednak, ze prawa te nie podlegaja ochronie w ramach obowigzywania tego
aktu. Zostaly one bowiem wielokrotnie wyinterpretowane z innych przepiséw Konwencji
przez Trybunat Praw Cztowieka w Strasburgu (przede wszystkim z prawa do zycia - art. 2
i prawa do prywatnosci - art. 8).

Przed Trybunatem jak do tej pory raz staneta kwestia, dotyczaca prawa do wyrazenia
sprzeciwu na proponowane leczenie przez przedstawiciela ustawowego niekompetentne-
go pacjenta. W orzeczeniu Glass przeciwko Wielkiej Brytanii z 9 marca 2004 r. (sprawa
61827/00) Trybunal rozstrzygal w sytuacji, gdy pacjent byl niezdolny do podejmowania
decyzji odnos$nie do leczenia, a uprawniona do wyrazania zgody zastepczej byta jego matka.

Niepetnosprawny intelektualnie i fizycznie w stopniu znacznym Dawid Glass (cierpigcy

% Szeroczynska M, Eutanazja i wspomagane samobdjstwo na swiecie, Universitas, Krakow, 2004, s. 170.

7 lbidem,s. 171.

% Poglad, jakoby leczenie przeciwbdlowe skracato zycie, jest niezgodny z aktualng wiedza. Zobacz: Oron-
ska A: Dziatania niepozadane opioidéw. Medycyna Paliatywna w Praktyce 2008; 2 (4): 155-163.
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na wodoglowie, dzieciece porazenie médzgowe i padaczke; prawie niewidomy) zostat umiesz-
czony w szpitalu i poddany operacji z powodu niedroznosci gérnych drég oddechowych.
W wyniku komplikacji jego stan si¢ pogorszyt i musial by¢ leczony respiratorem. Lekarze
poinformowali matke, ze jej syn umiera, a dalsza intensywna terapia bedzie niewlasciwa.
Mimo to stan Dawida uleglt poprawie i wypisano go do domu. Jednak kilka dni pézniej
chory znowu znalazt si¢ w szpitalu z infekcja drég oddechowych. Lekarze przedyskutowali
z matka ewentualne zastosowanie morfiny w celu ztagodzenia duszno$ci i leku. Matka wy-
razila sprzeciw, méwigc lekarzom, ze w wypadku zatrzymania krazenia u Dawida oczekuje
resuscytacji, wlacznie z intubacja. Lekarze jednak uznali takie postepowanie za nielezgce
w interesie Dawida i zaproponowali jedynie podanie mu morfiny dla ztagodzenia dusznosci
i leku w okresie terminalnym. Matka sie temu sprzeciwita. Wedltug lekarzy jej sprzeciw
zagrazal zdrowiu i zyciu Dawida. Po kilku dniach ponownie lekarze uznali, ze pacjent
umiera i zalecili podanie tym razem heroiny. Matka takze temu sie sprzeciwila, uwazajac,
ze obnizy to szanse Dawida powrotu do zdrowia i chciata zabra¢ syna do domu. Wtedy
policjant zagrozil, ze ja aresztuje, a lekarze wstrzykneli Dawidowi heroine. Nastepnie
lekarze sami bez zgody matki zdecydowali o wdrozeniu procedury DNR, wykluczajac
masaz serca i respirator. W szpitalu doszto do ki6tni miedzy matkq i lekarzami. Rodzina
obawiajgc sie, ze lekarze chca doprowadzi¢ do eutanazji, probowala nie wpuscié lekarzy
do pokoju chorego. Matka sama reanimowala syna. Nastepnego dnia doszto do pogorszenia
stanu zdrowia Dawida. Matka uznata, Ze to na skutek heroiny i zazadata, aby wstrzymano
jej podawanie. Starala sie przywréci¢ Dawida do zycia, w wyniku czego doszto do bojki
z lekarzami. Wezwano policje, kilku lekarzy i policjantéw zostalo rannych. Nastepnego
dnia Dawid wrécil do domu.

Wedlug Trybunatu decyzja o leczeniu Dawida (w postaci podawania heroiny), wbrew
woli jego matki, byla ingerencja w prawo Dawida do poszanowania jego Zycia prywatnego,
zwlaszcza jego integralnosci fizycznej. Wedtug przepiséw brytyjskich (podobnie jak polskich),
W sytuacji sprzeciwu matki, lekarze — jedli chcieli pomimo to zastosowac proponowanga terapie
- powinni zwrdci¢ sie do sadu o zgode na leczenie, czego nie uczynili (choé w postepowaniu
przed Trybunalem nie wyjasniono doktadnie przyczyn tego zaniechania). Wedtug Trybunatu
lekarze powinni wobec braku uzyskania zgody sagdowej, uszanowa¢ zdanie matki, a nie an-
gazowac sie w desperackie proby doprowadzenia do przeforsowania przymusem lub grozba
swojego stanowiska. Trybunat jednoglosnie stwierdzil naruszenie art. 8 Konwencji®. Niestety
wobec stwierdzenia naruszenia Konwencji przez podanie Dawidowi heroiny bez zgody jego
matki, Trybunal nie zaja! si¢ juz sprawg wdrozenia mimo jej sprzeciwu procedury DNR'.
Trudno wiec oceniaé, czy Trybunal uznalby za niezbedne uzyskanie zgody przedstawiciela
ustawowego pacjenta dla legalno$ci odstgpienia od leczenia'®.

Jesli chodzi o polskie regulacje konstytucyjne, to Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej
z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. Nr 78, poz. 483 z p6zn. zm.) w art. 68. przyznaje kazdemu
prawo do ochrony zdrowia, przy czym wladze publiczne sa zobowiazane w szczegolnosci
do zapewnienia opieki zdrowotnej wlasnie dzieciom. O ile Konstytucja nie reguluje kwestii
wyrazania zgody na leczenie, o tyle przyjmuje ogolna zasade decydowania w imieniu dziecka.

9 Szeroczynska M, Prawa oséb chorych i niepetnosprawnych w swietle orzecznictwa Strasburskiego
Trybunatu Praw Cztowieka, Spofeczeristwo-Cztowiek-Niepetnosprawnos¢ 2010; 1: 17.

10 Syiderska M, Przymus leczenia i innych zabiegéw medycznych, Prawo i Medycyna 2004; 3: 28-29; Swi-
derska M, Zgoda pacjenta na zabieg medyczny, wyd. Dom Organizatora, 2007, s. 50-51.

19 W Polsce, na podstawie artykutu 32 Kodeksu Etyki Lekarskiej, decyzja o zaprzestaniu reanimacji nalezy
do lekarza. Zobacz rozdziat VIl ,Problemy kliniczne — protokét DNR”.
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Art. 48 stanowi bowiem, ze rodzice maja prawo do wychowania dzieci zgodnie z wlasnymi
przekonaniami, jednakze powinni uwzglednia¢ stopien dojrzalosci dziecka, a takze wol-
nos¢ jego sumienia i wyznania oraz jego przekonania. Ograniczenie lub pozbawienie praw
rodzicielskich (takze w zakresie decyzji odno$nie do leczenia dziecka) moze nastapic tylko
w przypadkach okreslonych w ustawie i tylko na podstawie prawomocnego orzeczenia sadu.

Z powyzszego przegladu aktéw miedzynarodowych, orzecznictwa Trybunatu w Stras-
burgu i Konstytucji RP wynika, ze dzieci majg prawo do aktywnej opieki medycznej udzie-
lanej w kazdej sytuacji, kiedy stuzy to ich dobrze pojetemu interesowi, z uwzglednieniem
ich woli, o ile tylko sg ja w stanie $wiadomie i racjonalnie wyrazi¢. Wypada zweryfikowac,
czy polskie ustawodawstwo respektuje te zalozenia praw czlowieka, a przede wszystkim, czy
wobec jego brzmienia lekarzowi wolno w ogoéle zaniecha¢ leczenia podtrzymujacego zycie.

2. Odstapienie od leczenia a lekarski obowiazek ratowania zycia

Art. 30 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty z dnia 5 grudnia 1996 r. (tekst jed-
nolity Dz. U. z 2008 r. nr 136, poz. 857 z pézn. zm.) naklada na lekarza nakaz aktywnego
leczenia w sytuacjach nagtych. Przepis ten stanowi, ze lekarz ma obowiazek udziela¢ po-
mocy lekarskiej w kazdym przypadku, gdy zwloka w jej udzieleniu moglaby spowodowa¢
niebezpieczenstwo utraty zycia, ciezkiego uszkodzenia ciata lub cig¢zkiego rozstroju zdrowia,
oraz w innych przypadkach niecierpigcych zwloki. Na tej podstawie wyinterpretowany
zostal ogélny prawny obowiazek lekarza, podejmowania wszystkich dostepnych, niezbed-
nych $rodkéw medycznych, majacych na celu uratowanie zycia pacjenta znajdujacego sie
w sytuacji zagrozenia zycia lub znacznego uszczerbku zdrowia.

Niewywigzanie sie z tego nakazu moze skutkowaé ewentualnie odpowiedzialnoscia
lekarza za nieudzielanie pomocy osobie znajdujacej sie w potozeniu grozacym bez-
posrednim niebezpieczenstwem utraty zycia albo ciezkiego uszczerbku na zdrowiu
zart. 162 § 1 Kodeksu Karnego z dnia 6 czerwca 1997 r. (Dz. U. nr 88 poz. 553 z p6zn. zm.)'*.
Zeby jednak lekarza, ktéry nie podejmie dzialan koniecznych, a mozliwych do podjecia,
w sytuacji wymienionej w art. 30 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty mozna
pociagna¢ do odpowiedzialnosci, w tym odpowiedzialnosci karnej, za skutek, ktory nastapi
w wyniku jego zaniechania, konieczne jest, by taczyt go z pacjentem stosunek prawny,
naktadajacy na niego wprost obowigzek leczenia tego konkretnego pacjenta. Obowigzek
ten moze wynika¢ z umowy o$wiadczenie ustug medycznych, ale takze z samego faktu
zatrudnienia lekarza w zakladzie opieki zdrowotnej, do ktérego dany pacjent zostal przyjety.
Wtedy lekarz staje si¢ gwarantem zdrowia i Zycia pacjenta w rozumieniu art. 2 k.k., ktéry
zezwala na karanie za przestepstwa skutkowe z zaniechania wylacznie osoby, na ktérych
ciazyl prawny, szczegdlny obowiazek zapobiegniecia temu skutkowi. Jesli wigc lekarz jako
gwarant nie podejmie dzialania wobec pacjenta, w wyniku czego pacjent umrze, grozi mu

12 Nieudzielenie pomocy osobie w niebezpieczenstwie jest jednak przestepstwem umysinym, co oznacza,
Ze sprawca wie, iz osoba w takim stanie niebezpieczenstwa sie znajduje oraz zakltada, ze swoim dziataniem moze
jej pomac, mimo to takiego dziatania nie podejmuje (sam fakt obiektywnej skutecznosci lub bezskutecznosci
tego potencjalnego dziatania nie ma znaczenia dla prawnej oceny zaistnienia czynu, liczy sie tylko Swiadomos¢
sprawcy). Nie bedzie wiec oczywiscie z tego przepisu pociggniety do odpowiedzialnosci lekarz, ktérzy ma
wiedze — wynikajaca z przygotowania merytorycznego — ze danej osobie pomac sie nie da, bo medycyna nie
dysponuje srodkami pozwalajacymi na odwrdcenie stanu niebezpieczenstwa dla jej zdrowia czy zycia, co jest
wiasnie podstawa decyzji o odstapieniu od uporczywego leczenia.
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odpowiedzialnos¢ za spowodowanie tego zgonu przez zaniechanie'®. Nie znaczy to oczy-
widcie, ze kazde zaniechanie leczenia jest karalne.

W tym kontekscie wazne jest orzeczenie Sadu Najwyzszego z 4 kwietnia 2007 r. (V
CSK 396/06), ktore ogranicza obowigzek wynikajacy z art. 30 Ustawy o zawodach lekarza
i lekarza dentysty do naglych i niespodziewanych standéw zagrozenia zycia lub zdrowia,
ktdérych nie mozna przewidzie¢. Nie obejmuje nim natomiast zabiegéw, ktére wprawdzie
ratujg zycie, ale stosowane s u przewlekle chorych, wymagajacych regularnego poddawania
sie zabiegom leczniczym'™*. Ten wyrok zdejmuje z lekarzy obowigzek wdrozenia zabiegow
ratujacych zycie wobec pacjentow leczonych na chorobe przewlekls, co oczywiscie nie ozna-
cza, ze lekarz moze dowolnie w kazdym momencie zaniecha¢ leczenia takich pacjentow.

Kwestie odstgpienia od leczenia regulujg art. 38 i 39 Ustawy o zawodach lekarza i leka-
rza dentysty. Zgodnie z art. 38 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty lekarz moze
odstapi¢ od leczenia z jakiegokolwiek powodu, a nawet bez powodu, chyba ze wykonuje
zawod na podstawie stosunku pracy lub w ramach stuzby, wtedy jego decyzja o niepodjgciu
terapii albo odstgpieniu od niej musi by¢ podyktowana waznymi powodami, przy czym
ustawa ich nie definiuje. Przykladowo E. Zielinska wskazuje, ze art. 38 Ustawy o zawodach
lekarza i lekarza dentysty mozna zastosowaé w sytuacji, gdy powodem odstapienia od kon-
tynuacji leczenia jest przekonanie lekarza, ze biorgc pod uwage stan pacjenta, wyczerpat
on juz wszystkie dostepne mu mozliwosci lecznicze'®. Z kolei art. 39 Ustawy o zawodach
lekarza ilekarza dentysty pozwala lekarzowi nie wykonywa¢ §wiadczen sprzecznych z jego
sumieniem. W obydwu wypadkach ustawa wprowadza jednak dwa identyczne warunki.
Jeslilekarz podejmuje decyzje o nieleczeniu danego pacjenta, jest obowiazany wskazaé mu
lub jego przedstawicielowi ustawowemu realne mozliwosci uzyskania danego $wiadczenia
u innego lekarza lub w innym zakladzie opieki zdrowotnej. Ponadto, a wlasciwie — przede
wszystkim - ustawa zabrania skorzystania z tych uprawnien w sytuacji nagtej, kiedy lekarza
obejmuje obowigzek wynikajacy z art. 30 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty.
Wobec brzmienia przytoczonego powyzej orzeczenia Sadu Najwyzszego zastrzezenie
to nie dotyczy chorych leczonych przez dluzszy czas na choroby niosgce za sobg ryzyko
zgonu - co $wiadczytoby o tym, ze lekarz moze zawsze zaniecha¢ leczenia takich pacjen-
tow, niezaleznie od mozliwych negatywnych skutkéw takiej decyzji. Jednakze powolanie
sie w tym kontekscie na art. 38 lub 39 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty nie
pociaga za soba catkowitego odstepstwa od leczenia danego pacjenta, a tylko zaniechanie
leczenia dang metoda przez konkretnego lekarza, gdyz ma on zawsze obowiazek wskazaé
inny podmiot, ktéry wdrozy lub bedzie kontynuowat te forme leczenia u tego chorego.
Jesli wiec przyktadowo dany lekarz nie bedzie chcial zastosowa¢ leczenia paliatywnego
wobec pacjenta, dla ktérego ze wzgledéw medycznych takie leczenie bedzie wskazane,
to powinien — w oparciu o jeden z powyzszych przepiséw, w zaleznosci od tego, jakie bylo
jego uzasadnienie odstgpienia od leczenia paliatywnego - skierowa¢ pacjenta do odpowied-
niego zaktadu opieki zdrowotnej, ktory takie leczenie zastosuje, np. wypisa¢ skierowanie
do hospicjum domowego lub na oddziatl szpitalnej opieki paliatywne;.

1% W przeciwienstwie do art. 162 § 1 k.k. bedzie tu chodzito o odpowiedzialno$¢ za przestepstwa nie-
umyslne, a wiec lekarzowi wystarczy udowodni¢, iz zaniechujac leczenia naruszyt jakas regute ostroznosci, ktéra
miat obowiazek zrealizowac wobec danego pacjenta w jego stanie chorobowym, a nie, ze chciat osiggniecia
danego skutku.

104 Zielinska E. (red.), op. cit., s. 437.

5 lbidem, s. 543.
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Jak wida¢ z powyzszych rozwazan, art. 38 i 39 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza
dentysty nie moga stanowia podstawy do dziatania lekarza, ktéry uwaza, ze odnosnie
do danego chorego nalezy calkowicie zaprzestaé leczenia majacego na celu aktywna walke
z chorobg, co bedzie skutkowalo — predzej lub pdzniej, w zaleznosci od wieku pacjenta
i rozwoju choroby - jego zgonem. Podejmujac bowiem taka decyzje, lekarz nie ma na celu
odestania pacjenta do innego specjalisty, ktory owo leczenie, nastawione na przedtuzenie
zycia wdrozy, ale pragnie pacjentowi oszczedzi¢ uporczywej terapii, dzialajac w imie jego
najlepiej pojetego interesu i zgodnie z wiedzg medyczng. Skutkiem takiej decyzji powinien
by¢ wiec obowigzek lekarza skierowania pacjenta pod opieke paliatywno-hospicyjna (nie-
zaleznie od tego, czy taka opieka otoczy go sam w ramach wiasnej praktyki, czy wskaze
inny odpowiedni ku temu zaktad medyczny), a nie zobowigzywanie go do wskazywania
lekarza gotowego wykonywa¢ §wiadczenia uporczywe;j terapii, czego wymagatyby przy-
toczone powyzej przepisy, gdyby oprze¢ si¢ na ich brzmieniu w tym stanie faktycznym.
Stad wobec braku wyraznej podstawy prawnej nalezy sie przede wszystkim zastanowic,
czy lekarzowi wobec pacjentéw przewlekle chorych w ogole wolno odstapi¢ od leczenia,
jesli jego zaniechanie bedzie skutkowato ich cho¢by wezesniejszym zgonem.

Aby lekarza pociggna¢ do odpowiedzialnosci z tego tytutu, nie wystarczy samo stwier-
dzenie braku jego dzialania oraz wystapienia negatywnego skutku na zdrowiu lub zyciu
pacjenta. Niezbedne jest obiektywne przypisanie mu skutku. Zgodnie z wyrokiem Sadu
Najwyzszego z dnia 1 kwietnia 2008 r. (IV KK 381/07) przy przestepstwach skutkowych
z zaniechania nalezy w tym celu ustali¢, czy pozadane zachowanie alternatywne, stanowigce
realizacje cigzacego na lekarzu obowiazku, zapobiegtoby wystapieniu skutku, stanowigcego
znamie przestepstwa (Smierci, uszczerbku na zdrowiu, czy narazenia na niebezpieczen-
stwo tych zdarzen) °¢.Jesli natomiast dziatanie lekarza i tak nie zapobiegloby wystapieniu
negatywnego skutku, albo nie bylo nakazane obowigzujacymi go regutami ostroznosci,
to nie mozna naktada¢ na niego odpowiedzialnosci za przestepstwo skutkowe z zaniechania
(cho¢ czysto teoretycznie mozna sobie wyobrazié sytuacje, ze wystapi odpowiedzialnosé
za zaniechanie udzielenia pomocy osobie w niebezpieczenstwie).

Tego typu argumentacj¢ prezentuje m.in. A. Zoll, piszac: ,Jesli stojace lekarzowi
do dyspozycji $rodki nie s w stanie uratowac zycia lub zdrowia ludzkiego albo chociazby
zmniejszy¢ cierpienia pacjenta, to odpas¢ musi, wynikajacy z normy prawnej stuzacej
ochronie tych dobr, obowiazek lekarza §wiadczenia ustug leczniczych. Norma prawna nie
moze od czlowieka wymaga¢ czegos, co nie jest on w stanie, jako adresat normy wykona¢™?”.

A. Zoll uwaza, iz zachowanie lekarza tylko wtedy narusza norme prawna, jesli jest
w rzeczywistoéci skierowane przeciwko chronionemu norma dobru prawnemu, to znaczy
powoduje zagrozenie dla tego dobra lub zwiekszenie istniejacego juz zagrozenia — rozumia-
nego takze jako brak zmniejszenia tego istniejacego juz zagrozenia'®. Lekarz, podejmujac
w celu leczniczym rozmaite manipulacje na ciele czlowieka, nie realizuje ani istoty zadnego
przestepstwa (naruszenia nietykalnosci cielesnej, czy spowodowania negatywnych skutkéw
na ciele czlowieka, np. w postaci amputacji)'®®, gdyz jego dzialanie nie stanowi zamachu

1% Jaworski S, Regulacje prawne odpowiedzialnosci karnej lekarza w perinatologii, Perinatologia, Neona-
tologia i Ginekologia 2009; 2 (3): 233.

197 Zoll A, Zaniechanie leczenia - aspekty prawne, Prawo i Medycyna 2000; 5: 33.

198 A. Zoll, Odpowiedzialno$¢ karna lekarza za niepowodzenie w leczeniu, Wyd. Prawnicze, Warszawa,
1988, s. 12 i nast.

199 Wedtug teorii kontratypowej, dziatanie lekarza pierwotnie jest przestepne, ale odpowiedzialno$¢ karna
znosi fakt, ze dziatanie byto zgodne z wolg pacjenta, miato cel leczniczy i odpowiadato standardom postepo-
wania medycznego, Gardocki L, Prawo karne, Beck, Warszawa, 1998; 124-125.
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na dobro prawne, jakim jest Zycie i zdrowie cztowieka. Przeciwnie, wystepuje dzialanie
na rzecz ochrony dobra prawnego w postaci zycia i zdrowia. Rozszerzajac te teori¢ na sytuacje
niewdrazania leczenia czy odstapienia od leczenia juz rozpoczetego (czy to w postaci resu-
scytacji, uporczywej terapii, czy tez srodkéw nadzwyczajnych), przyjaé nalezy, ze zamachu
na dobra prawne, jakimi sg zycie i zdrowie czlowieka, nie ma takze wtedy, gdy lekarz nie
podejmuje dzialania, o ile wedle aktualnego stanu wiedzy medycznej nie ma ono realnych
szans powodzenia, czyli doprowadzenia pacjenta do stanu pozwalajacego na godne Zycie.

Lekarz nieprzystepujacy do leczenia albo zaprzestajacy dalszego leczenia, nie narusza
w rzeczywistoéci normy prawnej, nakazujacej mu $wiadczenie ustug leczniczych, poniewaz
nie naraza swoim zaniechaniem na niebezpieczenstwo zycia pacjenta, gdyz jest ono i tak
juz na to niebezpieczenstwo narazone i to niebezpieczefistwo $mierci, ktérego lekarz swoim
ewentualnym dzialaniem i tak nie bedzie w stanie odwrdci¢. Wedtug T. Dukat-Nagorskiej,
podjecie czy kontynuowanie terapii w takich okolicznosciach (bez szans na wyleczenie
pacjenta lub przynajmniej zlagodzenie jego cierpienia) moze wrecz stanowi¢ zamach
na prawo do godnej $mierci (jesli spowoduje zbedne cierpienie lub bezzasadnie przedtuzy
proces agonii)'™.

Podkresli¢ nalezy, ze kazde leczenie musi by¢ z medycznego punktu widzenia sensowne,
tzn. musza wystepowac szanse wyleczenia, badz przynajmniej zmniejszenia cierpienia.
Bezzasadne jest podejmowanie leczenia, jedynie dla przedtuzania procesu umierania. Tak
wiec zaniechanie leczenia (np. niepodjecie albo zaprzestanie zabiegéw reanimacyjnych)
bedzie naruszeniem normy prawnej jedynie, jesli dawato ono z punktu widzenia wiedzy
medycznej szanse¢ na uratowanie Zycia osobniczego cztowieka. Jesli natomiast wdrozone
zabiegi miaty doprowadzi¢ jedynie do przedltuzenia agonii, ich zaniechanie nie moze by¢
traktowane jako naruszenie zadnej normy prawnej''!. Ponadto warunkiem naruszenia
normy prawnej chronigcej dobro prawne jest wystapienie sprzecznoéci miedzy ocenia-
nym zachowaniem a regutami postepowania, okreslonymi przez wiedze i doswiadczenie,
w tym wypadku medyczne. Jeéli niepodjecie leczenia lub jego zaprzestanie nie narusza
regul ,,sztuki lekarskiej”, to tym samym nie mamy do czynienia z wynikajacym z normy
prawnej obowiazkiem leczenia'2.

W bardzo podobny sposéb wypowiada si¢ M. Safjan, wyrazajacy poglad, ze ,lekarz nie
ma obowigzku podejmowania za wszelka cene wszelkich mozliwych staran, ktore nie przy-
noszg juz zadnych pozytywnych efektéw terapeutycznych, a jedynie wydluzanie umierania
i cierpien temu towarzyszacych. Takie zachowanie lekarza nie moze by¢ w konsekwencji
kwalifikowane jako spowodowanie $mierci przez zaniechanie™?.

Innych argument6w za dopuszczeniem mozliwosci niepodejmowania terapii lub rezy-
gnacji z niej dostarcza E. Zielinska. Jest ona zdania, Ze legalno$¢ takiego zaniechania mozna
oprze¢ na art. 32 Kodeksu Etyki Lekarskiej, ktéry tym samym stanowiltby pozakodeksowy
kontratyp (a wiec okolicznos$¢ wylaczajaca odpowiedzialnoéé karng, pomimo formalnego

"0 Dukiet-Nagorska T, op. cit., s. 22-25.

" Ciszewski J, Prawa pacjenta w aspekcie odpowiedzialnosci lekarza za niektore szkody medyczne, wyd.
Arche, Gdansk, 2002; s. 64; Szeroczyriska M, Eutanazja, op. cit., s. 280-282; Zoll A., Odpowiedzialnos¢, op. cit.,
s.32; Zoll A, Zaniechanie leczenia, op. cit., s. 33.

"2 Liszewska A, Odpowiedzialnos¢ karna za btad w sztuce lekarskiej, wyd. Zakamycze, Krakéw, 1998, s. 83
inast.; Zoll A, Zaniechanie leczenia, op. cit., s. 32.

"3 Safjan M, Eutanazja a autonomia pacjenta — granice ochrony prawnej, w: Prawo. Spoteczenstwo.
Jednostka. Ksiega jubileuszowa dedykowana Profesorowi Leszkowi Kubickiemu, Dom Wydawniczy ABC,
Warszawa 2003; s. 258.
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naruszenia przepiséw prawa karnego)*. Lekarz niepodejmujacy resuscytacji, niewdraza-
jacy uporczywej terapii czy srodkéw nadzwyczajnych lub rezygnujacy z resuscytacji czy
uporczywej terapii, nie ponosi wedtug tej autorki odpowiedzialnoséci karnej, jesli postepuje
zgodnie ze standardami medycznymi i przedmiotowym przepisem Kodeksu Etyki Lekar-
skiej'’?, przy czym decyzja w tym wzgledzie nalezy wylacznie do niego i powinna miec
oparcie w ocenie szans leczniczych. Pozytywna wola chorego, aby by¢ dalej leczonym, nie
jest dla lekarza obligatoryjnie wigzaca'®.

Ponadto wszelki obowiazek pozytywnej aktywnosci lekarza zanika, jesli pacjent nie
zgadza sie na proponowane leczenie, albo na leczenie w ogéle'””. Wynika to jednoznacznie
z brzmienia art. 16 Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, ktory stanowi,
ze pacjent ma prawo do wyrazenia zgody albo sprzeciwu na udzielenie §wiadczen zdro-
wotnych po uzyskaniu informacji, dotyczacych swojego stanu zdrowia i mozliwych metod
leczenia, oraz z art. 32 i 34 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, zgodnie z ust. 1,
ktérych lekarz moze przeprowadzi¢ badanie lub udzieli¢ innych §wiadczen zdrowotnych,
w tym ryzykownych, po wyrazeniu zgody przez pacjenta, w tym ostatnim przypadku -
pisemnej (chyba, ze jaka$ ustawa nakfada na pacjenta przymus leczenia). Ponadto Kodeks
karny w art. 192 § 1 sankcjonuje przestepstwo wykonania zabiegu medycznego bez zgody
pacjenta. Poniewaz prawo nie moze zada¢ od nikogo jednoczesnego wykonania dwdéch
przeciwstawnych polecen przy jednoczesnym karaniu za niewykonanie jednego z nich
(lekarz, ktory by leczyt pacjenta, odpowiadalby z art. 192 k.k., lekarz, ktdry by nie leczyt
zgodnie z wolg pacjenta - z odpowiedniego przepisu Kodeksu karnego sankcjonujacego
spowodowanie danego skutku przez zaniechanie), nalezy zdecydowac, co jest wazniejsze
- prawo do autonomii czy obowigzek ratowania zycia.

Obecnie nie ulega juz watpliwosci, iz wspolczesne polskie prawodawstwo opiera sie na posza-
nowaniu prawa pacjenta do samostanowienia, cho¢ w przepisach ustawy - mimo wielokrotnego
odwolywania si¢ do konieczno$ci uzyskania zgody — prawie calkowicie pominigta zostata kwestia
odmowy zezwolenia na leczenie'’®. Realizacja prawa pacjenta do samostanowienia w postaci
wyrazenia sprzeciwu na leczenie przewaza nad obowigzkiem lekarza, wynikajacym z art. 30
Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, gdyz w odwrotnej sytuacji nigdy nie dosztoby
do faktycznej realizacji uprawnienia pacjenta do sprzeciwienia sie leczeniu, jako ze lekarz zawsze
moglby taki sprzeciw zignorowad¢ w imie tego przepisu, co prowadzitoby do niedopuszczalnego
unicestwienia prawa pacjenta do autonomii'”. Jak stusznie wskazat Sad Najwyzszy: ,zasada
poszanowania autonomii pacjenta nakazuje respektowanie jego woli, niezaleznie od motywéw
(konfesyjnych, ideologicznych, zdrowotnych itp.), totez nalezy przyjaé, ze niezgoda pacjenta
na okre$lony zabieg (rodzaj zabieg6éw) jest dla lekarza wigzaca i znosi ryzyko odpowiedzialno$ci

"4 Zielinska E, Powinnosci lekarza w przypadku braku zgody na leczenie oraz wobec pacjenta w stanie
terminalnym, Prawo i Medycyna 2000; 5: 88-89.

"5 Zielinska E, Odpowiedzialnos¢ zawodowa lekarza i jej stosunek do odpowiedzialnosci karnej, Wyd.
Liber, Warszawa, 2001; s. 388.

"6 |bidem, s. 385.

7 Wyjatkowo Nesterowicz M. zastrzega, ze gdyby postapienie zgodnie z wola chorego grozito mu $miercia,
lekarz ma prawo przetamania jego sprzeciwu i udzielenia swiadczenia. Postepuje bowiem wtedy jak osoba
prowadzaca cudze sprawy bez zlecenia (art. 754 k.c.) i jedyng wskazéwka jego postepowania powinno by¢
dobro chorego, M. Nesterowicz, Prawo medyczne, wyd. Dom Organizatora, Torun, 2005; s. 105.

"8 Janiszewska B, Uwagi o charakterze prawnym odmowy zgody na interwencje medyczna, Prawo i
Medycyna 2007; 4: 30.

"9 Ciszewski J, op. cit., s. 59; Dukiet-Nagdrska T, op. cit., s. 19-20; Kulesza J, Brak zgody pacjenta na zabieg
leczniczy, a lekarski obowiazek udzielania pomocy, Prawo i Medycyna, 2005; 2: 66-68; Szeroczyniska M, Czy
pacjent ma prawo do $mierci?, Standardy Medyczne 2000; 5: 151.
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karnej lub cywilnej, natomiast w wypadku wykonania zabiegu - delegalizuje go™'* - lekarz nie

moze by¢ pociggniety do odpowiedzialnosci za niepodjecie dzialania lub jego przerwanie, jesli
taka jest wola pacjenta dziatajacego w sposéb §wiadomy, nawet gdyby decyzja pacjenta ozna-
czaé miala jego pewnag $mier¢. Konsekwencja niemoznosci przekonania pacjenta o potrzebie
leczenia stuzacego jego dobru jest bowiem to, ze ostatecznie skutki odmowy zgody na inter-
wencje medyczng ponosi sam pacjent'?!. Ponadto w orzeczeniu z dnia 27 pazdziernika 2005 r.
(ITI CK 155/05), uznajacym za wiazace dla lekarza wezesniejsze o$wiadczenia dotyczace leczenia
ztozone na wypadek przyszlej utraty $wiadomosci, o ile s3 one wyrazne i jednoznaczne'??, Sad
Najwyzszy podkreslil, ze prawo nie nakazuje lekarzowi pokonywac oporu pacjenta, ani przez
wykonanie czynnosci, na ktére pacjent sie nie godzi, ani przez wystepowanie do sadu, aby taki
sprzeciw pozbawi¢ mocy'®.

O ile nie ulega watpliwosci, ze powyzsze zasady odnoszg sie do dorostych pacjentow,
to zastanowic sie nalezy, czy te same uprawnienia w kwestii wigzacego sprzeciwu na le-
czenie dotyczg dzieci i zajmujacych w ich imieniu stanowisko w przedmiocie leczenia
rodzicéw lub opiekundw.

3. Podmiot decydujacy o zaniechaniu leczenia dziecka

Nie ulega watpliwosci, ze warunkiem, niezbednym do podjecia decyzji dotyczacej leczenia
albo odstapienia od leczenia dziecka, jest uprzednia petna informacja na temat stanu zdrowia
dziecka, rozpoznania, proponowanych oraz mozliwych metod diagnostycznych i leczniczych,
dajacych sie przewidzie¢ nastepstw (takze negatywnych), ich zastosowania albo zaniechania,
wynikéw leczenia oraz rokowan. Zgodnie z art. 9 Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku
Praw Pacjenta oraz art. 31 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, podmiotami
uprawnionymi do otrzymania takiej — pelnej i zrozumiatej informacji - sa przede wszystkim
przedstawiciele ustawowi matoletniego pacjenta (i to niezaleznie od wieku dziecka). Jesli chodzi
o malych pacjentéw, to obie ustawy rozrézniajg stopien tego obowiazku ze wzgledu na ich
wiek: matoletni, ktérzy ukonczyli 16 lat, maja prawo do pelnej informacji, natomiast dzieci
mlodsze — prawo do informacji w zakresie i formie potrzebnej do prawidlowego przebiegu
procesu diagnostycznego lub terapeutycznego (co oznacza, ze lekarz jest zobowigzany im
takiej informacji udzieli¢) oraz do wystuchania ich zdania (ktére jednak dla lekarza nie jest
wigzgce). Maloletniemu pacjentowi lekarz nie musi udziela¢ informacji, je$li ten sobie tego
nie zyczy. Ponadto w sytuacjach wyjatkowych, jezeli rokowanie jest niepomyélne dla pacjen-
ta, lekarz moze ograniczy¢ informacj¢ o jego stanie zdrowia i o rokowaniu, jezeli wedtug
oceny lekarza przemawia za tym dobro maloletniego pacjenta. W takich przypadkach lekarz
jednak zawsze informuje przedstawiciela ustawowego pacjenta lub inna osobe upowazniong
przez pacjenta. Na zadanie maloletniego pacjenta lekarz ma jednak obowiazek udzieli¢ mu
zadanej informacji. Innym osobom lekarz moze udzieli¢ informacji jedynie, jesli zgodzit si¢

120 Postanowienie z 27 pazdziernika 2005 r., Ill CK 155/05, Prawo i Medycyna 2006; 4: 125.

2! Janiszewska B, Dobro pacjenta czy wola pacjenta - dylemat prawa i medycyny (uwagi o odmowie zgody
na leczenie oraz o dopuszczalnosci oswiadczen pro futuro), Prawo i Medycyna 2007; 2: 44.

2 QOrzeczenie to zapadto w zwiagzku z wydaniem przez sad pierwszej instancji zgody na przetoczenie krwi
nieprzytomnej pacjentce — s$wiadkowi Jehowy, pomimo ze znajdowato sie przy niej pisemne oswiadczenie
zawierajace stanowczy sprzeciw wobec takiego dziatania, a syn potwierdzat zgodnos¢ tego oswiadczenia z
rzeczywista wolg matki; Dukiet-Nagérska T, op. cit., s. 19-20.

12 QOlszewski A, Stanczyk |, Glosa do postanowienia z dnia 27 pazdziernika 2005 . (Il CK 155/05), Przeglqd
Sqdowy 2008; 11-12: 221.
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na to maloletni pacjent lub jego przedstawiciel ustawowy, chyba, ze pacjent ma mniej niz
16 lat, jest nieprzytomny lub z innego powodu niezdolny do zrozumienia znaczenia infor-
macji, wtedy lekarz udziela jej osobie bliskiej, w szczegdlnosci, gdy nie ma kontaktu z jego
przedstawicielem ustawowym.

Po uzyskaniu powyzszych informacji pacjent ma prawo, zgodnie z art. 16 Ustawy o prawach
pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta oraz art. 32 ust. 1 iart. 34 ust. 1 Ustawy o zawodach lekarza
ilekarza dentysty, do wyrazenia zgody na udzielenie okreslonych $§wiadczen zdrowotnych lub
odmowy takiej zgody, przy czym art. 17 ust. 1 Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjentaiart. 32 ust. 5 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty przyznajg to prawo pacjen-
tom od 16 roku zycia'*. W odniesieniu do dzieci mlodszych prawo do wyrazenia zgody na ich
leczenie majg ich przedstawiciele ustawowi, (przy czym zgoda na zabiegi o podwyzszonym
ryzyku ma by¢ wyrazona pisemnie'?®), a w przypadku ich braku lub niemoznosci porozumienia
znimi, lekarz moze leczy¢ po uzyskaniu zezwolenia sadu opiekuniczego, wlasciwego miejscowo
dla siedziby danego zakladu opieki zdrowotnej (pomijajac sytuacje nagle grozace pacjentowi
bezposrednim niebezpieczenstwem utraty zycia lub znacznego uszczerbku na zdrowiu).
Wyjatkowo na zwykle badanie zgode moze wyrazi¢ opiekun faktyczny dziecka. Nie oznacza
to, ze dziecko w wieku ponizej 16 lat nie ma nic do powiedzenia w sprawie swojego leczenia.
Zgodnie bowiem z art. 95 § 4 Kodeksu rodzinnego i opiekuriczego z dnia 25 lutego 1964 r. (Dz.
U.nr 9, poz. 59 z pdzn. zm.) rodzice przed powzieciem decyzji w wazniejszych sprawach doty-
czacych osoby dziecka (a na pewno do takich naleza kwestie zwigzane z leczeniem), powinni
go wystuchad, jezeli rozwdj umystowy, stan zdrowia i stopien dojrzatosci dziecka na to pozwala
oraz uwzgledni¢ w miar¢ mozliwosci jego rozsadne zyczenia. Przepis ten jednak formalnie
nie zobowigzuje rodzicéw czy opiekundéw dziecka (ani tym bardziej lekarza) do postepowania
zgodnie z zyczeniami dziecka'®.

W literaturze spotka¢ mozna glosy, ze kompetencje opiekuna dziecka - je$li nie pozo-
staje ono pod wiadzg rodzicielskg - sg jeszcze bardziej ograniczone. Nie tylko powinien
on wzig¢ pod uwage rozsadne Zyczenia dziecka, ale — jako ze decyzja o leczeniu nalezy
do waznych spraw podopiecznego - opiekun na jej wydanie za kazdym razem powinien
uprzednio uzyska¢ zgode sadu opiekuniczego na podstawie art. 156 k.r.0.'%".

Sytuacja wcale nie staje si¢ prostsza w chwili, gdy dziecko konczy 16 lat. Pomimo,
ze prawo przyznaje maloletnim od tego momentu prawo do wyrazenia zgody na leczenie,
ich wyltaczna zgoda nie wystarcza do legalnego podjecia tego leczenia. Art. 17 ust. 2 Ustawy
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta i art. 32 ust. 2 Ustawy o zawodach lekarza
i lekarza dentysty stanowig bowiem, ze w odniesieniu do kazdego matoletniego (a wiec
takze z tej grupy wiekowej), konieczne jest uzyskanie zgody jego przedstawiciela ustawo-
wego, przy czym Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta méwi, ze ma on
prawo do wyrazenia takiej zgody, co nalezy interpretowac w ten sposdb, Ze ma on réwniez

% Inne zasady decydowania oraz nizsza granica wieku obowigzuja przy transplantacji, pobraniu krwi
w celach dowodowych, zabiegu usuniecia ciazy oraz przy eksperymencie medycznym. Kwestie zwigzane
z wyrazaniem zgody na eksperyment medyczny na matoletnim pacjencie zostaty oméwione w rozdziale
VIl Problemy kliniczne”.

125 Zachowanie formy pisemnej zostato w tym przypadku zastrzezone pod rygorem skutkéw (ograniczen)
dowodowych (ad probationem), czyli jedyny skutek negatywny polega tu na tym, ze w razie nie dochowania
formy pisemnej, na lekarza przechodzi ciezar dowodu co do tego, ze zgoda zostata udzielona prawidtowo
(tak: SN w wyroku z dnia 11 kwietnia 2006 r., | CSK 191/05, niepublikowane); Janiszewska B, Dobro pacjenta, op.
cit,, s. 37; Safjan M, Prawo i Medycyna, wyd. UW, Warszawa 1998; 67-68; Swiderska M, Forma zgody na zabieg
medyczny, Prawo i Medycyna 2007; 2: 57.

16 Michatek-Janiczek A, op. cit., s. 63.

17 Swiderska M, Zgoda, op. cit., s. 47.
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prawo do jej odmowy. Co wiecej, nawet gdy pacjent, ktéry ukonczyt lat 16 a nie ukonczyt
18, nie ma przedstawiciela ustawowego lub porozumienie z nim jest utrudnione, to nie
wystarczy samodzielna zgoda maloletniego — do zwyklego badania potrzeba dodatkowo
zgody opiekuna faktycznego, a do pozostatych swiadczen medycznych, w tym $wiadczen
o podwyzszonym ryzyku - dla podjecia leczenia konieczne jest uzyskanie zezwolenia
sadu opiekuniczego wlasciwego miejscowo dla siedziby danego zaktadu opieki zdrowotne;j
(pomijajac sytuacje nagle grozace pacjentowi bezpos$rednim niebezpieczenstwem utraty
zycia lub znacznego uszczerbku zdrowia)'?%. Zawsze wiec w wypadku matoletnich, ktorzy
ukonczyli lat 16 a nie ukonczyli 18, potrzebna jest podwdjna zgoda dwoch podmiotéw
(chyba, ze maloletni nie jest w stanie podja¢ decyzji ze wzgledu na stan swojego zdrowia,
wtedy wystarcza zgoda przedstawiciela ustawowego). Prawo przewiduje jednak takze
mozliwo$¢ podjecia leczenia, gdy pacjent, ktéry ukonczyt lat 16 a nie ukonczyl 18, lub
albo przedstawiciel ustawowy, albo nawet obaj réwnoczesénie, sprzeciwiaja sie podjeciu
leczenia przez lekarza.

3.1. Zasady postepowania w wypadku sprzeciwu na leczenie

Jak juz zostalo wskazane, Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta przyznaje
przedstawicielowi ustawowemu maloletniego pacjenta (niezaleznie od wieku dziecka) prawo
do udzielenia zgody na jego leczenie, co nalezy interpretowa¢ w ten sposob, Ze osoba ta dys-
ponuje takze uprawnieniem do odmowy wyrazenia takiej zgody. Nie ulega rowniez watpli-
woéci, ze takze maloletni pacjent, ktéry ukonczyt 16 lat, ma prawo do wyrazenia sprzeciwu
na udzielenie $wiadczenia zdrowotnego, i to pomimo zgody przedstawiciela ustawowego lub
opiekuna faktycznego (art. 17 ust. 3 Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta,
art. 32 ust. 6 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty). W przypadku wyrazenia przez
ktorykolwiek z tych podmiotéw'® sprzeciwu na leczenie, do jego legalnego podjecia wyma-
gane jest uprzednie zezwolenie sadu opiekunczego.

Nie da si¢ ukry¢, ze przepisy Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, regulujace
zasady zwracania si¢ do sagdu o zezwolenie na leczenie (art. 32 i 34), sg niespdjne.

Pierwsza niesp6jnos¢ dotyczy kwestii podwazania decyzji przedstawicieli ustawowych
dzieci ponizej 16 roku zycia w zaleznosci od tego, czy podejmuja oni decyzje odnosnie
do leczenia obcigzonego ryzykiem, czy tez leczenia bez ryzyka - niezaleznie od tego, czy
takie leczenie jest niezbedne dla uratowania zycia dziecka. Art. 34 ust. 6 Ustawy o zawodach
lekarza ilekarza dentysty w odniesieniu do zabiegéw ryzykownych stanowi, ze lekarz moze
takie czynnosci wykona¢ wobec matoletniego po uzyskaniu zgody sadu opiekunczego, je-
zeli jego przedstawiciel ustawowy nie zgadza si¢ na ich wykonanie, a sa one niezbedne dla
usuniecia niebezpieczenstwa utraty przez malego pacjenta zycia lub cigzkiego uszkodzenia
ciata badz cigzkiego rozstroju zdrowia (co oznacza, ze gdy brak takiego ryzyka, sprzeciwu

128 Co prawda wedtug A. Zolla w sytuacji zgody 16-letniego pacjenta jest ona wystarczajaca na przepro-
wadzenie zabiegu - sprzeciw opiekunéw prawnych nie ma znaczenia; A. Zoll, A., Zaniechanie leczenia, op. cit.,
s.37.Z ta opinia trudno sie jednak zgodzi¢ w Swietle art. 34 ust. 6 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty,
ktory wymaga dla przeprowadzenia na matoletnim zabiegu medycznego o podwyzszonym ryzyku w razie
sprzeciwu opiekundw (niezaleznie od woli szesnastolatka) zgody sadu opiekuriczego; Szeroczyrska M, Zasady
legalnosci zabiegu transfuzji krwi u Swiadkéw Jehowy, w: Szeroczyriska M, Wotoszczuk-Gebicka B, Wiwatowski
T, Zabiegi chirurgiczne u $wiadkéw Jehowy, wyd. Emu, Warszawa, 2001; s. 73.

129 Jesli rodzice maja przeciwstawne opinie na temat leczenia dziecka, takze wtasciwym podmiotem do
rozstrzygniecia tego konfliktu jest sad opiekuriczy na podstawie art. 97 § 2 k.r.o.
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przedstawiciela ustawowego nie mozna przetamac). Paradoksalnie art. 32 Ustawy o zawodach
lekarza i lekarza dentysty nie przewiduje na wzor art. 34 mozliwosci obejscia sprzeciwu
przedstawiciela ustawowego na czynnoséci medyczne niestwarzajace ryzyka i to nawet, gdy
ich zaniechanie bedzie grozito matemu pacjentowi utratg zycia lub ciezkim uszczerbkiem
na zdrowiu. Paradoksalnie, gdyz art. 32 ust. 6 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty
pozwala na przeprowadzenie takich nieryzykownych zabiegéw po uzyskaniu zezwolenia
sadu wobec maloletniego powyzej 16 roku zycia, gdy ten sie im sprzeciwia i to nawet, gdy
jego sprzeciw jest poparty sprzeciwem przedstawiciela ustawowego (przepis ten stosuje
sie odpowiednio do zabiegéw obciazonych ryzykiem na podstawie art. 34 ust. 5 Ustawy
o zawodach lekarza i lekarza dentysty).

Istnienie takiego rozréznienia miedzy czynnos$ciami leczniczymi o podwyzszonym
ryzyku a czynnoéciami tego ryzyka pozbawionymi, mozna interpretowaé w ten sposob,
ze ustawodawca zdecydowal, iz odnosénie do tych ostatnich czynnosci przewaza wola
przedstawicieli ustawowych, w szczegélnoséci rodzicéw, a ich zdanie nie moze zostaé
podwazone, nawet przez sad opiekunczy. Cze$¢ przedstawicieli nauki prawa podnosi jed-
nak, ze pominiecie procedury odwolania sie do sagdu w sytuacji koniecznosci zastosowania
nieryzykownych $wiadczen medycznych oznacza, iz lekarz moze dziala¢ bez potrzeby
zwracania si¢ do sadu opiekuniczego — sprzeciw na udzielenie §wiadczenia medycznego
bez ryzyka, ktore ma ratowa¢ zycie lub zdrowie, uznaja bowiem za sprzeczny z zasadami
wspdlzycia spolecznego, a wiec bezskuteczny. Wedtug tych przedstawicieli nauki prawa,
wladza przedstawiciela ustawowego, nawet rodzica, nie dotyczy decydowania o zyciu, czy
nawet zdrowiu dziecka, a zatem jego sprzeciw wobec czynnosci majgcej na celu ratowanie
zycia nie spetnia warunkdéw zgody i jest pozbawiony skutkéw prawnych'®.

Najbezpieczniejszg interpretacja niespdjnoéci miedzy brzmieniem przepiséw art. 32
i34 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, jest zalozenie, ze ustawodawca dokonat
niezamierzonego pominiecia, oraz przyjecie interpretacji logicznej art. 32 ust. 6 Ustawy
o zawodach lekarza i lekarza dentysty - ze jesli dopuscit do przetamania dwdch sprzeciwéw
(16-letniego pacjenta i jego przedstawiciela prawnego) zezwoleniem sadu, to tym bardziej
dopuszczalne jest przetamanie sprzeciwu pojedynczego, gdy konsultowany jest tylko
przedstawiciel ustawowy, a wiec przy dzieciach mlodszych i w wypadku, gdy 16-18-letni
pacjent nie jest zdolny do wyrazenia zdania. Co wigcej, przetamanie takiego sprzeciwu
zezwoleniem sadu jest — wedlug tej interpretacji — dopuszczalne w kazdych okoliczno-
$ciach, niezaleznie od tego, czy dana czynno$¢ medyczna jest niezbedna dla ratowania
zycia. Taka interpretacja uzasadnia istnienie art. 34 ust. 6 Ustawy o zawodach lekarza
ilekarza dentysty — w przeciwienstwie do czynnosci bez ryzyka, gdzie sad moze zezwolié
na przeprowadzenie kazdej czynno$ci medycznej wbrew woli przedstawiciela ustawowego,
w przypadku czynnosci ryzykownych moze sie zgodzi¢ jedynie na czynnosci niezb¢dne
dla ratowania Zycia lub zapobiezenia ryzyka cigzkiego uszczerbku na zdrowiu.

Kolejna niejasno$¢ przepisow dotyczy kwestii tzw. sytuacji naglych, kiedy lekarz
moze dziata¢ bez konsultacji z sadem - czy moze to czyni¢ wylacznie, gdy nie ma czasu
na skonsultowanie si¢ z przedstawicielami ustawowymi maloletniego pacjenta, czy takze,
gdy wniesli oni sprzeciw na leczenie?

130 Krakowska J D., Prawa pacjenta, Dom Wydawniczy ABC, Warszawa, 2004; 127-128, Kulesza J, Brak, op.
cit., s. 81; Kulesza J, Zgoda, op. cit., s. 66.

76



VII. Podstawy prawne

Art. 34 ust. 7 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty stwierdza, ze lekarz moze wy-
kona¢ obarczone ryzykiem czynno$ci medyczne ,,bez zgody przedstawiciela ustawowego
pacjenta badz zgody wlasciwego sadu opiekunczego, gdy zwloka spowodowana postepo-
waniem w sprawie uzyskania zgody grozitaby pacjentowi niebezpieczenstwem utraty zycia,
ciezkiego uszkodzenia ciala lub ciezkiego rozstroju zdrowia'*'. W takim przypadku lekarz
ma obowigzek, o ile jest to mozliwe, zasiegna¢ opinii drugiego lekarza, w miare mozliwosci
tej samej specjalnosci. O wykonywanych czynnosciach lekarz niezwlocznie zawiadamia
przedstawiciela ustawowego, opiekuna faktycznego lub sad opiekunczy”. Pytanie, jakie
nalezy sobie postawi¢ wobec takiego brzmienia przepisu, brzmi: czy sformutowanie ,,bez
zgody”, ktérym postuguje sie ustawodawca, oznacza réwniez ,wobec sprzeciwu”?

Ustawa sama komplikuje te kwestie, stwarzajac dwie rézne podstawy do dziatania
dla lekarza w wypadku czynnosci nieryzykownych. Z jednej strony art. 32 ust. 9 Ustawy
o zawodach lekarza i lekarza dentysty kaze do nich stosowac regulacje z art. 34 ust. 7 -
a wiec leczy¢ ,,bez zgody”. Natomiast z drugiej strony zagadnienia tego dotyczy art. 33
ust. 1 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty odnoszacy sie jedynie do badania
i $wiadczen nieryzykownych, ktory zezwala na ich przeprowadzenie bez zgody pacjenta,
»jezeli wymaga on niezwlocznej pomocy lekarskiej, a ze wzgledu na stan zdrowia lub wiek
nie moze wyrazi¢ zgody i nie ma mozliwosci porozumienia si¢ z jego przedstawicielem
ustawowym lub opiekunem faktycznym”, a wiec na pewno nie w wypadku, gdy sa oni
obecni i wyrazaja sprzeciw. Wprowadzenie tych dwdch przepiséw dotyczacych identycz-
nego stanu prawnego z odmiennymi w swoim sformufowaniu przestankami legalnosci
dziatania lekarza, jest zupelnie niezrozumiate.

Wracajac do kwestii znaczenia pojecia ,,bez zgody” przyznaé trzeba, ze wiekszo$é
przedstawicieli nauki prawa uwaza, iz regulacja art. 34 ust. 7 Ustawy o zawodach lekarza
ilekarza dentysty obejmuje oba stany faktyczne - gdy rodzice nie wyrazajg opinii (np. sg nie-
przytomni, nie mozna si¢ z nimi skonsultowac, nie ma czasu nawet do nich zadzwonic), jak
i gdy sie jednoznacznie sprzeciwiajg. Warunkiem legalnosci dziatania lekarza jest wtedy
wylacznie brak czasu na konsultacje sadu'*~.

Mozna spotkac sie w pismiennictwie takze z opinia, iz brzmienie tego przypisu wskazuje,
ze mozliwo$¢ ta dotyczy jedynie sytuacji, gdy przedstawiciele ustawowi pacjenta nie moga
by¢ skonsultowani, a nie, gdy jednoznacznie wyrazg sprzeciw na leczenie (interpretacja
ta zaklada przynajmniej spojno$¢ miedzy art. 33 ust. 1 i 32 ust. 9 Ustawy o zawodach
lekarza i lekarza dentysty)'*. Poglad ten zdaje si¢ podziela¢ M. Swiderska, ktéra podnosi,
ze lekarz w sytuacjach naglych moze wykona¢ odpowiednie czynnosci medyczne pomimo,
iz pacjent lub jego przedstawiciel nie zajeli stanowiska w tej sprawie (art. 33, 34 ust. 71 35).
Wedlug tej autorki w sytuacji nagtej, gdyby pacjent uprzednio wyrazit sprzeciw, lekarz nie
mialby uzasadnienia prawnego do samodzielnego dziatania'**. Réwnoczesnie ta autorka
czyni wyjatek w powyzszej interpretacji w odniesieniu do woli wyrazanej przez rodzicéw

31 Przepis ten nie powinien by¢ stosowany wobec dzieci nieuleczalnie chorych, umozliwia bowiem legalne
stosowanie uporczywej terapii. Jezeli u nieuleczalnie chorego dziecka wystapia zaburzenia oddychania - jest
oczywiste, ze lekarz nie ma czasu na uzyskanie zgody na resuscytacje ani na konsultacje z innym lekarzem.
Jednak podjecie nieuzasadnionej resuscytacji i podiaczenie takiego dziecka do respiratora nie powinno by¢
stosowane w oparciu o ten przepis.

132 Dukiet-Nagorska T, Autonomia pacjenta a polskie prawo karne, Oficyna, Warszawa, 2008; 92-93; Kulesza J,
Brak, op. cit., s. 77-79; Kulesza J, Zgoda, op. cit., s. 65; Liszewska A, op. cit., s. 43; Nesterowicz M, op. cit., s. 90.

133 |, Bernatek-Zaguta, Prawo pacjenta w Polsce do informacji medycznej, Wydawnictwo Adam Marszatek,
Torun, 2008, str. 84-85; M. Szeroczynska, Zasady legalnosci, op. cit., s. 82-83.

134 M. Swiderska, Przymus, op. cit,, s. 18.
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maloletnich pacjentéw. Uznaje ona bowiem, jak wiekszo$¢ przedstawicieli nauki prawa'®,

sprzeciw rodzicow na leczenie dziecka (niezaleznie z jakich przyczyn podjety) za sprzeczny
z zasadami wspolzycia spolecznego przejaw naduzycia wladzy rodzicielskiej i tym samym,
uwaza go za obalalny w sytuacjach naglych samodzielng decyzja lekarza'*.

Powyzsze wnioskowanie wydaje si¢ jednak watpliwe. Nie mozna bowiem przyjaé odgor-
nego zalozenia, ze kazda odmowa poddania pacjenta danemu zabiegowi wyrazona przez jego
przedstawiciela ustawowego jest naduzyciem prawa do opieki. Co prawda Ustawa o prawach
pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta w art. 17 ust. 1i 3 przyznaje maloletnim, ktérzy skonczyli
16 lat, zaréwno prawo do wyrazenia zgody, jak i prawo do wyrazenia sprzeciwu na leczenie,
a przedstawicielom ustawowym maloletnich pacjentéw wylacznie prawo do wyrazenia zgody
na leczenie ich podopiecznych (art. 17 ust. 2), jednakze z samego pojecia ,prawo” wynika
mozliwo$¢ dokonania wyboru, czy si¢ z niego korzysta, czy nie, a wigc z definicji zawiera
ono w sobie uprawnienie do wyrazenia sprzeciwu. Skorzystanie z prawnie przyznanego
uprawnienia nie moze natomiast stanowi¢ naduzycia prawa. Ustawodawca zdecydowat sie
jedynie to uprawnienie ograniczy¢ przez wprowadzenie sgdowej mozliwosci przetamania
sprzeciwu, jednakze nie mogt swoimi ograniczeniami naruszy¢ istoty tego prawa — a wiec
nie moégt nalozy¢ na przedstawiciela ustawowego obowigzku udzielania w kazdych okolicz-
nosciach zgody w imieniu podopiecznego'”. Zreszta, gdyby wyrazanie zgody na leczenie
maloletnich bylo obowigzkiem, mozna by w ogdle zrezygnowa¢ z tak rozbudowanych przepi-
sOw o zgodzie zastepczej, a po prostu przyja¢ domniemanie zgody albo nawet znie$§¢ wymog
jej uzyskiwania'*®. Tak wiec nadinterpretacja wydaje sie stwierdzenie, ze kazdy sprzeciw
rodzicéw odnosénie do leczenia ich dzieci jest sprzeczny z zasadami wspétzycia spotecznego.
Ma to niewatpliwie miejsce w odniesieniu do rodzicow, ktérzy zaniedbujg dzieci lub znecaja
sie na nimi, mozna mie¢ watpliwosci, co do etyki motywacji religijnej (np. $wiadkéw Jehowy),
ale przeciez nie nalezg do wyjatkéw rodzice kochajacy swoje ciezko chore dzieci, ktorzy dla
ich dobra, z milosci do nich pragna, aby przestaly one wreszcie cierpie¢ i mogty spokojnie
umrzeé. Zeby obali¢ sprzeciw rodzicéw odnosnie do leczenia dziecka, trzeba faktycznie
udowodnic, ze ich postawa stanowi zagrozenie dla dobra dziecka'®.

Co wigcej nawet przyjecie, ze postawa przedstawicieli ustawowych stanowi przejaw
naduzycia prawa, wcale nie oznacza, ze lekarz moze legalnie obali¢ ich sprzeciw bez kon-
sultacji z sadem. Sad Najwyzszy w orzeczeniu z 21 grudnia 1971 r. (II CR 481/71) stanal
na stanowisku, ze jesli wola chorego przeciwstawialaby si¢ ustawie lub zasadom wspot-
zycia spolecznego, to dziatanie lekarza wbrew takiemu sprzeciwowi byloby, co prawda
dopuszczalne, jednakze nie mozna wini¢ lekarza, ktéry nie wzialby na siebie ryzyka
wykonania zabiegu wbrew tak wyrazonej woli. Wedtug Sadu Najwyzszego przepisy nie
naktladajg na lekarza obowigzku dziatania wbrew woli pacjentéw i to takze woli sprzecznej
z zasadami wspotzycia spotecznego, ale jedynie daja im upowaznienie do podejmowania
dzialan w tym ostatnim przypadku. Zastanawiajaca — i niejasna w $wietle przepiséw oraz
pogladéw doktryny - pozostaje kwestia, czy takie same zasady obowiazujg przy sprzeciwie
przedstawicieli ustawowych pacjenta — a wiec czy lekarz ma zawsze obowiazek wystapienia

135 Patrz: Michatek-Janiczek A, op. cit., s 64; Nesterowicz M, op. cit., s. 101-102; Nesterowicz M.(red.), Ustawa
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, wyd. Instytut Probleméw Ochrony Zdrowia sp.z 0.0., Warszawa,
2009; s. 167; Swiderska M, Zgoda, op. cit., s. 47.

136 Sliwka M, op. cit., s. 202-203, Swiderska M, Przymus, op. cit,, s. 22-23.
37 Szeroczynska M, Zasady legalnosci, op. cit., s. 91-92.
38 Szeroczynska M, Eutanazja, op. cit., str. 326-328.
3 Wiwatowski T, Chmielewska U, Karnas A, Prawo wyboru metody leczenia - stanowisko swiadkéw Jehowy
w sprawie transfuzji krwi, Prawo i Medycyna 1999; 4: 25-26.
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do sadu o jego obalenie, czy tez dysponuje tylko takim upowaznieniem, jesli nie zgadza
sie z wolg rodzicéw?

Wedtug M. Swiderskiej w sytuacji sprzeciwu rodzicéw na leczenie dziecka, lekarz nie
moze pozosta¢ bezczynny i musi zawiadomi¢ sad o konieczno$ci wydania zezwolenia
na leczenie, bowiem odmowa rodzicéw jest bezwzglednie niewaznym o$wiadczeniem
woli'®. Wedlug tej autorki, rodzice nie moga skutecznie wyrazi¢ woli, aby ich dziecko
umarlo, niezaleznie od ich motywacji'*'. Analogiczne stanowisko zajmuja R. Karcz'?
i]. Kulesza'®*. Autorzy tego dokumentu nie zgadzaja si¢ z takim podejsciem, w szczegdlnosci
w odniesieniu do dzieci nieuleczalnie chorych.

Z kolei wedtug T. Dukat-Nagorskiej wystapienie do sadu, albo aktywne dzialanie
wbrew ich sprzeciwowi, jesli nie ma czasu na konsultacje z sadem, stanowi obowigzek
lekarza, jesli mamy do czynienia ze stanem faktycznym objetym obowiazkiem z art. 30
Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty — a wigc gdy niepodjecie dzialania spo-
woduje wystapienie ryzyka dla zycia lub cigzkiego uszczerbku na zdrowiu pacjenta’*.
Przyktadowo w pis$miennictwie mozna spotkac sie np. ze stanowiskiem, ze lekarz poniesie
odpowiedzialno$¢ za negatywny skutek na zyciu lub zdrowiu dziecka, gdy wobec sprzeciwu
rodzicéw bedacych $wiadkami Jehowy, nie dopelni obowiazku podjecia leczenia prepa-
ratami krwiopochodnymi dziecka, jesli jest ono bezpo$rednio zagrozone utratg zycia lub
ciezkim uszkodzeniem ciata'®®.

Zgodnie z koncepcjg E. Zielinskiej, lekarz moze przysta¢ na sprzeciw przedstawicieli
ustawowych i odstapic¢ od terapii niekompetentnego pacjenta (a tym samym nie ma obowiaz-
ku poszukiwania zezwolenia sadu), jesli postepuje zgodnie ze standardami medycznymi
i zasadami przewidzianymi w Kodeksie Etyki Lekarskiej"*¢. Podobnie uwaza A. Michatek-
Janiczek, ktora twierdzi, ze lekarz w przypadku sprzeciwu rodzicéw na leczenie dziecka
ma obowigzek wystapienia do sagdu o wydanie zezwolenia na to leczenie jedynie, gdy
postepowanie wbrew ich woli jest uzasadnione obiektywnymi wzgledami medycznymi'*.

Najdalej idgcym w poszanowaniu sprzeciwu przedstawicieli ustawowych maloletniego
pacjenta jest A. Zoll. Twierdzi on, ze lekarz w sytuacji sprzeciwu na leczenie niekompe-
tentnego pacjenta wyrazonego przez jego przedstawiciela ustawowego, jest jedynie upraw-
niony do wystapienia do sadu opiekunczego o wyrazenie zezwolenia na zabieg i jedynie
uprawniony do jego wykonania, a tym samym, ze odstgpienie od konsultacji z sadem
i uszanowanie woli pacjenta nie bedzie bezprawne®. Lekarzowi zostalo w tej kwestii
pozostawione dokonanie wyboru we wlasnym sumieniu®’. Co wiecej, zezwolenie sagdu
na przeprowadzenie §wiadczenia medycznego nie stwarza — wedlug tego autora — obo-
wiazku jego przeprowadzenia — zdejmuje z lekarza odpowiedzialno$¢ za dziatanie wbrew

zgodzie chorego, ale nie ustanawia odpowiedzialno$ci za zaniechanie'®.

10 Swiderska M, Zgoda, op. cit., s. 47-48.

' |bidem, str. 48.

%2 Karcz R, Glosa do postanowienia z 23 stycznia 2008 r. Sqdu Okregowego w Warszawie, VI Ca 582/07,
Parnistwo i Prawo 2008; 11: 145.

% Kulesza J, Brak, op. cit., s. 82; Kulesza J, Zgoda, op. cit., s. 67-68.

44 Dukat-Nagorska T, Autonomia, op. cit., s. 95.
% Michatek-Janiczek A, op. cit., s. 59.
46 Zielinska E, Odpowiedzialnos¢ zawodowa, op. cit. s. 388-389.
47 Michatek-Janiczek A, op. cit., s. 59.
48 A. Zoll, Stan wyzszej koniecznosci jako okolicznos¢ wytaczajaca przestepnosc czynu w praktyce lekar-
skiej, Prawo i Medycyna 2005; 2: 11-12.

4 Zoll A, Zaniechanie, s. 36-37.

50 |bidem, s. 37.
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Podsumowujac rozwazania, prezentowane w pismiennictwie prawniczym w tym zakresie,
trzeba si¢ zgodzi¢ z A. Zollem i R. Citowiczem, ze z brzmienia art. 32 i 34 Ustawy o zawodach
lekarza ilekarza dentysty, trudno jest wyinterpretowac obowigzek lekarza do wystepowania
za kazdym razem o zezwolenie sadu. Przepisy te stanowig warunek konieczny legalnosci
dziatania bez zgody, a wigc a contrario nalezy uznad, iz sytuacja poszanowania sprzeciwu
jest sytuacja legalng'®'. Poniewaz wyrazanie sprzeciwu na leczenie dzieci przez ich rodzi-
cow i opiekundw, a takze przez same dzieci w wieku 16-18 lat, jest legalne i wynika z ich
konstytucyjnych praw i wolnosci, analogicznie lekarz nie moze by¢ pociagniety do odpo-
wiedzialnosci karnej za respektowanie praw i wolnoséci innych (i to niezaleznie od faktu,
czy istnialo bezposrednie niebezpieczenistwo dla zycia pacjenta, czy nie), w szczegdlnosci,
jesli dziata zgodnie z zasadami wiedzy medycznej, wskazujacymi na bezzasadnos¢ dalszego
leczenia. Tak wiec - poza wypadkami gdzie przedstawiciele ustawowi w sposéb ewidentny
daza do umyslnego skrzywdzenia dziecka — droga sadowa dla uzyskania zgody zastepczej
zawsze pozostaje fakultatywna, lekarz jest uprawniony (ma prawo, nie obowiazek) do jej
podjecia, jezeli nie zgadza si¢ z decyzja pacjenta lub jego przedstawiciela ustawowego
i za jedynie stuszne uwaza leczenie go proponowang przez siebie metodg'*.

Odnoszac si¢ do brzmienia art. 34 ust. 7 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty,
w kontekscie dzieci nieuleczalnie chorych uzna¢ nalezy, ze nie powinien on w ogole by¢
stosowany, gdyz w sposob niezasadny usprawiedliwialby stosowanie uporczywej terapii
i to wbrew woli przedstawicieli ustawowych dziecka bez zezwolenia sadu. Taka interpretacje
uprawdopodabnia cytowane juz orzeczenie Sadu Najwyzszego z 4 kwietnia 2007 r. (V CSK
396/06), ktore stwierdza, ze stan niebezpieczenstwa utraty zycia, cigzkiego uszkodzenia
ciala lub ciezkiego rozstroju zdrowia, do ktorego odwoluje si¢ zaréwno art. 30, jak i art.
34 ust. 7 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, dotyczy naglych i niespodziewa-
nych standéw zagrozenia zycia lub zdrowia, ktérych nie mozna przewidzie¢, a nie choréb
przewleklych. W tym kontekscie stwierdzi¢ nalezy, ze dzieci nieuleczalnie chore nigdy nie
znajda si¢ w stanie takiego niebezpieczenstwa, a wiec prowadzenie wobec nich postepowania
terapeutycznego w oparciu o powyzszy przepis, wydaje si¢ nieuzasadnione.

Tak wigc lekarz moze legalnie i bez obawy o pociagniecie do odpowiedzialnosci
prawnej, uszanowac sprzeciw pacjenta i jego przedstawicieli ustawowych i odstapi¢ od le-
czenia w szczego6lnosci, jesli z punktu widzenia medycyny uznaje ich decyzje za stuszna.
Co wiecej, lekarz jest uprawniony uszanowaé sprzeciw nawet, jesli jest wyrazany przez
jeden z podmiotéw uprawnionych do wyrazania zgody podwdjnej. Jesli wiec rodzice zadaja
dalszego leczenia 16-letniego pacjenta, a on sie temu sprzeciwia, lekarz moze zaniecha¢
leczenia (i odwrotnie — jesli rodzice chcg zakonczy¢ terapie, a dziecko si¢ jej domaga),
o ile w jego uznaniu stuzy to dobru dziecka i jest zgodne z wiedzg medyczna, wskazujaca
na zasadno$c¢ odstgpienia od leczenia. Zastanowi¢ si¢ natomiast trzeba, jakie s obowigzki
lekarza, gdy leczenia domagaja si¢ przedstawiciele ustawowi dzieci mtodszych lub 16-latek
ijego przedstawiciele tacznie.

51 Citowicz R., Spory wokét ,testamentu zycia”, Paristwo i Prawo 2007; 1: 43.
%2 Szeroczynska M, Zasady legalnosci, op. cit., s. 76; Szeroczynska M, Eutanazja, op. cit., 5. 326-328.

80



VII. Podstawy prawne

3.2, Zasady postepowania w przypadku zadania leczenia

Prawo pacjenta do samostanowienia w procesie leczenia ma dwa aspekty: pozytywny i nega-
tywny. W aspekcie negatywnym przejawia si¢ ono w wyrazaniu sprzeciwu na proponowane
leczenie. W takim wypadku lekarz jest zwiazany brakiem zgody pacjenta i poza przypadkami
wyraznie okreslonymi w ustawie, nie ma prawa dziata¢ wbrew jego woli pod grozbg odpowie-
dzialnosci karnej z art. 192 k. k. Odmiennie przedstawia si¢ sytuacja, gdy mamy do czynienia
z prawem do samostanowienia pacjenta w aspekcie pozytywnym, czyli z kierowaniem pod
adresem lekarza zadania wykonania okreslonego §wiadczenia medycznego lub zastosowania
okreslonej metody medycznej. Takie Zyczenie pacjenta powinno by¢ przez lekarza rozwazone,
ale nie musi by¢ uwzglednione zwlaszcza, gdy wedtug osadu lekarza pozostawatoby w kolizji
ze wskazaniami wynikajacymi z wiedzy medycznej'®. Wynika stad, ze pacjent nie dysponuje
prawem domagania sie stosowania wszystkich mozliwych srodkéw medycznych. Lekarz nie
ma obowigzku, a nawet nie powinien, stosowa¢ srodkéw, ktdre sa medycznie niewskazane,
szkodliwe lub daremne (art. 57 Kodeksu Etyki Lekarskiej)'**. Nawet, gdy chory lub jego
przedstawiciele ustawowi wyrazaja wole stosowania uporczywej terapii czy bezterminowego
sztucznego podtrzymywania funkeji Zyciowych pacjenta bez wzgledu na ich bezskutecznos¢,
lekarz moze podja¢ decyzje o zaprzestaniu dzialann medycznych. Decyzja powinna w tym
wzgledzie by¢ oparta nie o wole pacjenta czy jej brak, ale o medyczne kryteria dotyczace
obiektywnej oceny szans leczniczych'>>',

Co prawda art. 32 Kodeksu Etyki Lekarskiej przekazuje lekarzowi kwestie takiej decy-
zji jedynie w kontekscie odstapienia od reanimacji, jednak - jak juz wczesniej wykazano
w oparciu o teorie pierwotnej legalnosci zaprzestania leczenia A. Zolla - przedmiotowa
regulacja nie jest wylaczng podstawa, zezwalajacg lekarzom na odstapienie od bezzasadnego
z punktu widzenia medycyny leczenia. W kazdym wypadku jedynym podmiotem upraw-
nionym do podejmowania tego typu decyzji wobec pacjentéw, wobec ktérych niemozliwa
do usuniecia jest przyczyna stanu zagrozenia zycia, jest lekarz, cho¢ w piémiennictwie
prawniczym mozna spotka¢ inne propozycje. Przykladowo wedtug M. Swiderskiej decyzje
o niestosowaniu srodkéw nadzwyczajnych tak, aby proces umierania juz nieodwracalnie
rozpoczety, zakonczyl sie naturalnie nadchodzacg $miercia, powinno podja¢ konsylium,

153 Zielinska E, Odpowiedzialnos¢, op. cit., s. 377.

154 Citowicz R, op. cit., 36-37; R. Krajewski, Odmowa leczenia - prawa i obowiazki lekarza, Prawo i Medycyna
1999; 4: 15.

155 M. Swiderska, Przymus, op. cit., str. 207; M. Swiderska, Zgoda, op. cit., s. 205-206.

136 Odmiennie do kwestii tej podchodza autorzy wskazanego juz wczesniej projektu ustawy bioetycznej
z 17 grudnia 2008 roku. Proponujg oni, aby w art. 30 ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty dopisac
ust. 2, zgodnie z ktérym lekarz bedzie zobowigzany do podjecia dziatart majacych charakter uporczywej te-
rapii na wyrazne zadanie samego pacjenta (cho¢ wytacznie w takim wypadku). Taki zapis projektu swiadczy
o rozszerzeniu pozytywnego aspektu prawa pacjenta do samostanowienia w procesie terapii na wigzace dla
lekarza zadanie jej kontynuowania, mimo jej daremnosci z punktu widzenia wiedzy medycznej. Nieczytelne
jest, czy dla lekarzy wiazace miatoby by¢ takze zadanie kontynuowania uporczywej terapii dziecka zgtoszone
przez jego przedstawicieli ustawowych, ani tym bardziej - czy lekarze w wypadku zgtoszenia takiego zgdania
(albo w sytuacji sprzecznych postaw dziecka w wieku powyzej 16 lat i rodzicéw) mogliby wystapi¢ do sadu o
zezwolenie na zaniechanie terapii, wskazujac, ze wedtug nich to wiasnie przedmiotowe zadanie stanowi prze-
jaw naduzycia whadzy rodzicielskiej i nie stuzy dobru dziecka. Z drugiej strony oczywiscie zapis ten legalizuje
odstapienie od terapii we wszystkich innych sytuacjach faktycznych - gdy brak zadania lub wrecz w sytuacji
zgody na zaniechanie terapii (chyba — cho¢ to takze jest nie do korica czytelne — zgtoszonej przez przedstawicieli
ustawowych matoletniego pacjenta). Autorzy ,Wytycznych” odnosza sie negatywnie do tej proponowanej
zmiany. Stoi ona bowiem w sprzecznosci z zasadami regulujagcymi autonomie pacjenta, ktéra jest prawem
negatywnym, a takze mogtaby prowadzi¢ do wymuszenia na lekarzach podejmowania dziatan sprzecznych z
wiedza medyczna, co jest niedopuszczalne.
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zlozone z lekarzy wielu specjalnosci. Wedlug tej autorki dopiero wtedy decyzja taka
nie bedzie zarzucalna prawnie, takze, jesli pacjent swej woli nie moze wyrazi¢, a nawet
wowczas, gdy wezesniej zazadal nieprzerwanego stosowania $rodkéw nadzwyczajnych'>”.
Jednakze wymog, by decyzje podejmowato konsylium, nie wynika formalnie z zadnych
aktow prawnych'*®.

Wydaje sie, ze podmiotem uprawnionym do podejmowania tego typu decyzji w przypadku
konfliktu miedzy lekarzem, ktdry chce odstapic¢ od leczenia, a pacjentem lub rodzing, ktérzy sie
go domagaja, nie jest sad. Obecne brzmienie art. 32 i 34 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza
dentysty oraz art. 17 Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta wskazuje, ze sad
moze by¢ konsultowany wylacznie w celu wydania zezwolenia na leczenie (a nie zezwolenia
na nieleczenie) — a wiec, gdy lekarz chee leczy¢, a przedstawiciel ustawowy pacjenta sie temu sprze-
ciwia (cho¢ oczywiscie, jesli sad odméwi wydania zezwolenia, to skutkiem bedzie zaniechanie
leczenia). Warto mie¢ $wiadomo$¢, ze ani lekarz, ani zaktad opieki zdrowotnej, nie jest wnio-
skodawca czy uczestnikiem przedmiotowego postepowania (czyli nie ma prawa do zaskarzenia
orzeczenia, ktore nie pozwala mu na dokonanie zamierzonych czynnoscileczniczych). Zgodnie
z orzeczeniem Sadu Okregowego w Warszawie z 23 stycznia 2008 r. (VI Ca 582/07), lekarz, ani
zaktad opieki zdrowotnej nie majg interesu prawnego w wyniku toczacego sie postepowania,
a samo postepowanie o wydanie przedmiotowego zezwolenia toczy sie z urzedu — wystapienie
do sadu lekarza lub zakladu opieki zdrowotnej traktuje si¢ jedynie jako informacje dla sadu
o zasadno$ci wszczecia takiego postepowania z urzedu. Przestanka wszczecia postepowania
sadowego jest brak zgody pacjenta lub jego przedstawiciela ustawowego na proponowane przez
lekarza leczenie. Stad nalezy chyba uznad, ze jesli brak propozycji leczenia, ktére miatoby zostaé
wdrozone, to sad nie jest uprawniony do wszczecia postepowania z urzedu, gdyz wydaje sie,
ze nie mozna zréwnywac propozycji terapii z propozycja odstapienia od niej, ani sprzeciwu
wobec czynnosci leczniczych ze sprzeciwem wobec nieleczenia.

Nie oznacza to, ze pacjent lub jego przedstawiciel ustawowy nie majg zadnej mozliwo$ci
podwazenia zdania lekarza, ktory stwierdza medyczng niezasadnoé¢ leczenia. Art. 19 Ustawy
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta wprowadza bowiem procedure sprzeciwu
od opinii lub orzeczenia lekarskiego, o ile maja one wptyw na prawa lub obowigzki pacjenta,
wynikajace z przepiséw prawa, w tym takze prawo do uzyskania adekwatnych $wiadczen
leczniczych. Jesli wiec lekarz wyda opinie o zasadnosci odstapienia od terapii danego
pacjenta i wdrozenia wylacznie leczenia paliatywnego, a przedstawiciel ustawowy malego
pacjenta lub nawet sam chory, ktory ukonczyt 16 lat, nie zgadzaja sie z tym stanowiskiem,
moga w terminie 30 dni od wydania przedmiotowej opinii wnie$¢ za posrednictwem
Rzecznika Praw Pacjenta uzasadniony sprzeciw do Komisji Lekarskiej dzialajacej przy
Rzeczniku Praw Pacjenta, wskazujac przepis, z ktorego wynikaja prawa lub obowiazki
naruszone przez te opinie (czyli np. konstytucyjna gwarancje prawa do zycia - art. 38, czy
prawa do ochrony zdrowia - art. 68). Komisja Lekarska decyduje na podstawie dokumen-
tacji medycznej pacjenta oraz w miare potrzeby na podstawie jego osobistego zbadania.
Orzeczenie Komisji ma zosta¢ wydane niezwlocznie, nie pézniej jednak niz w terminie
30 dni od dnia wniesienia sprzeciwu i nie przystuguje na nie odwolanie.

17 Swiderska M, Przymus, op. cit., s. 207-208.

%8 Wymog decyzji komisji lekarskiej jest natomiast wymagany przy stwierdzeniu $mierci mézgu dla potrzeb
transplantacyjnych na podstawie art. 9 Ustawa o pobieraniu, przechowywaniu i przeszczepianiu komorek,
tkanekinarzadéw z dnia 1 lipca 2005 r. (Dz. U. Nr 169, poz. 1411 z pdzn. zm.), ale juz nie przy stwierdzeniu zgonu
wskutek nieodwracalnego zatrzymania krazenia na podstawie art. 9a tej samej ustawy.
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Uregulowanie w ten sposob zasad wnoszenia sprzeciwu pacjenta — przed cialo stricte
lekarskie, z wylaczeniem innych podmiotéw publicznych - wskazuje, ze ustawodawca
pozostawia decyzje odnosnie do medycznej zasadnosci leczenia i wyboru jego rodzaju
specjalistom, a wiec samym lekarzom. Jedyna granics, jaka stawia, s3 zakazy wynikajace
z prawa karnego, w tym zakaz dokonywania eutanazji.

4, Odstapienie od leczenia a zakaz eutanazji

Zabdjstwo eutanatyczne, sankcjonowane przez art. 150 § 1 k.k. jako typ uprzywilejo-
wany zabojstwa, nie do konica odpowiada popularnemu rozumieniu pojecia eutanazji. Dla
pociagniecia sprawcy do odpowiedzialnosci z tego przepisu Kodeks karny wymaga, aby
dzialanie zostato podjete na zadanie ofiary i pod wplywem wspoélczucia do niej, przy czym
obie przestanki musza by¢ spetnione kumulatywnie. W innym wypadku sprawca bedzie
odpowiadal, jak za zwykle zabojstwo, z art. 148 k.k. Wobec takich wymogéw art. 150 k.k.
osoba, ktéra dopusci sie eutanazji (w popularnym znaczeniu tego stowa) dziecka, nigdy nie
poniesie odpowiedzialnosci z tego przepisu, ale odpowie za zwykle zabojstwo, gdyz nigdy
nie zostanie spelniona przestanka ,,zadania ofiary” - nawet, jesli $wiadome swoich decyzji
dziecko bedzie domagato si¢ u$émiercenia, to prawo nie nadaje jego opinii statusu ,,zada-
nia”, gdyz dziecko nie moze samodzielnie decydowaé w swoich sprawach, takze w kwestii
zycia i $mierci, co najwyzej jest uprawnione do wspotdecydowania'®. Tym bardziej statusu
»23dania” nie bedzie miata opinia rodzicéw, gdyz - abstrahujac od tego, ze nie wolno im
decydowa¢ o zyciu i $mierci dziecka — art. 150 k.k. wyraznie wymaga jednosci miedzy osoba
zabijang, a osobg zadajaca usmiercenia. Tak wiec sprawca eutanazji dziecka zawsze bedzie
odpowiadat z art. 148 k k. i to niezaleznie od woli dziecka i jego przedstawicieli ustawowych.

Formalnie wedlug polskiego Kodeksu karnego czyn zabroniony - w tym takze zaboj-
stwo — moze zosta¢ popelniony zaréwno przez dzialanie, jak i przez zaniechanie, czyli
niepodjecie dzialania, ktore w danej sytuacji byto nakazane przez prawo (niezaleznie
od tego, czy podstawg odpowiedzialnosci bedzie art. 150 k.k. czy 148 k.k.) '°.

Kiedy wiec zachowanie lekarza, powstrzymujacego si¢ od leczenia dziecka, nie bedzie
stanowilo przestepstwa?

Odwotlujac si¢ do wezesniejszych rozwazan, trzeba wskazaé na dwa elementy, ktore odbie-
raja zaniechaniu lekarza cechy dziatan przestepnych - sprzeciw na leczenie wyrazony przez
pacjenta lub jego przedstawicieli ustawowych, o ile nie jest on w danej sytuacji sprzeczny
z zasadami wspolzycia spotecznego', oraz medyczna bezskutecznosé¢ podejmowanych
$rodkow leczniczych'®2. Odnosnie do tego pierwszego elementu - jak juz zostalo wskazane
- lekarz nie ma obowiazku zawsze wystepowac o zezwolenie sagdu na leczenie, a postano-
wienie pacjenta i oséb decydujacych w jego imieniu zdejmuje z niego odpowiedzialno$é
za zaniechanie (oczywiscie z wyjatkiem sytuacji, gdy sprzeciw rodzicéw w sposdb ewidentny

%9 Filar M, Lekarskie prawo karne, Zakamycze, Krakéw, 2000; s. 323; Szeroczynska M, Eutanazja, op. cit.,
s. 198-199.

0 |bidem, s. 257.

¢! Autorzy ,Wytycznych” pragna podkresli¢, ze sprzeciw pacjenta lub przedstawiciela ustawowego na
uporczywa terapie nie jest sprzeczny z zasadami wspoétzycia spotecznego.

162 Gateska-Sliwka A, Sliwka M, Stan wegetatywny, eutanazja, zaniechanie uporczywej terapii, Parstwo i
Prawo 2009; 11: 24 i nast.
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stuzy skrzywdzeniu dziecka, przy czym niedopuszczalne jest zakladanie, ze kazdy sprzeciw
naleczenie utrzymujace przy zyciu, np. umierajace dziecko, jest sprzeczny z najlepszym inte-
resem tego ostatniego; bowiem w wigkszosci przypadkéw te dramatyczne decyzje rodzicow
stuza wlasnie dobru dziecka).

Jesli chodzi natomiast o medyczng zasadno$¢ leczenia, to ponownie nalezy sie odwotaé
do stanowiska A. Zolla, zgodnie z ktérym nie mozna uzna¢, iz prawo nakfada na kogo-
kolwiek (w tym na lekarza) obowiazek podejmowania dzialan, ktdre nie przyniosg pozy-
tywnego skutku dla dobra, ktére ma sie obowiazek chronié, czyli zdrowia i zycia'®. Stad,
jesli wiedza medyczna wskazuje, ze wdrozenie lub kontynuowanie leczenia wobec matego
pacjenta bedzie bezskuteczne - nie pozwoli cho¢by na zmniejszenie jego cierpienia, nie
moéwigc juz o poprawie stanu zdrowia, a jedynie przedluza proces umierania, to takie
zachowanie — nawet podjete wbrew woli pacjenta i jego przedstawicieli ustawowych - nie
bedzie stanowilto postepowania zakazanego prawem.

Warto mie¢ jednak swiadomo$¢, ze wystapienie jednego z wyzej wymienionych
elementéw (lub obu naraz), znosi przestepno$¢ jedynie w odniesieniu do zaniechania.
Eutanazja czynna - a wiec aktywne pozbawienie zZycia nawet osoby umierajacej — zawsze
pozostaje w polskim prawie przestepstwem. Stad wazne jest rozstrzygniecie, czy odlaczenie
pacjenta od respiratora stanowi zaniechanie czy tez dziatanie - w pierwszym wypadku
mogloby bowiem w pewnych sytuacjach by¢ dopuszczalne, w drugim - zawsze stanowi-
toby przestepstwo. Bardziej przekonywajaca jest interpretacja, ze odlaczenie respiratora
stanowi zaniechanie leczenia. W uznaniu autoréw ,,Wytycznych” nie ulega watpliwosci,
iz $wiadomy, majacy pelng zdolno$¢ do czynnosci prawnych pacjent, moze w kazdym
momencie w sposob wiazacy, zada¢ od lekarza odtaczenia go od tego urzadzenia, co nalezy
potraktowa¢ jako wycofanie zgody na te forme terapii'®*.

Jak wida¢ z powyzszych rozwazan, polskie przepisy nie sa precyzyjne, jesli chodzi o kwe-
stie odstepowania od leczenia dzieci. Przede wszystkim nie istnieja pozytywne standardy
postepowania z nieuleczalnie chorymi i umierajacymi, ktére wynikatyby z norm prawnych.
Niezbyt czytelne jest, jak dalece lekarz jest obowigzany podtrzymywac konczace sie zycie
ijaki wptyw na to ma wola pacjenta, gdyz kwestie poszanowania autonomii matego pacjenta,
sg uregulowane w sposob chaotyczny i zachowawczy. Stad bardzo trudno wyznaczy¢ linie
pomiedzy poszanowaniem prawa chorego do samostanowienia, lekarskim obowigzkiem
leczenia, zakazem eutanazji a brakiem koniecznosci stosowania bezskutecznej terapii'®.
Widac¢ to choéby po czesto sprzecznych pogladach przedstawicieli nauki prawa. Z tej
przyczyny nie ulega watpliwosci, ze dla poczucia bezpieczenstwa zaréwno pacjentow jak
i lekarzy, wskazane byloby uregulowanie ustawowe kwestii dopuszczalnego nieleczenia
chorych, w tym dzieci, cho¢by na wzoér niedawnych regulacji francuskich.

Francuski Kodeks Zdrowia Publicznego po nowelizacji z 22 kwietnia 2005 r. w art. L.
1110-5 ust. 2 dopuszcza odstgpienie od zabiegéw medycznych, stanowiac, Ze nie powinny by¢
one kontynuowane, gdyby miaty stanowi¢ wyraz ,nieracjonalnego uporu” (une obstination
déraisonnable) — a wigc, gdy zabiegi okazujg sie bezuzyteczne (przy czym leczenie uznaje
sie za bezuzyteczne, gdy istnieje prawdopodobienstwo graniczace z pewnoscia, ze zgodnie

163 Zoll A, Zaniechanie leczenia, op. cit., s. 33.

164 Odtaczenie respiratora na zadanie pacjenta lub przedstawiciela ustawowego, a takze w sytuacji
stwierdzenia bezskutecznosci tej formy terapii, to klasyczny przyktad wycofania sie z uporczywej terapii (a nie
eutanazji lub wspomagania samobdjstwa). Zobacz: rozdziat Vil p. 6

16 Swiderska M, Zgoda, op. cit., s. 203-204. Autorzy ,Wytycznych” nie podzielaja pesymizmu p. M. Swi-
derskiej. Odwrotnie uwazaja, ze mozna doskonale pogodzi¢ te cztery kwestie w ramach etyki lekarskiej — co
wykazuja w nastepnych rozdziatach. Na tym witasnie polega sztuka lekarska.
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z aktualng wiedzg medyczng zadna poprawa stanu zdrowia nie moze nastapi¢), niewspot-
miernie obcigzajace (terapie oceni¢ mozna jako niewspoimierna, gdy szanse utrzymania
przy zyciu sg bardzo ograniczone w stosunku do stopnia ciezaru zabiegdw, a zwlaszcza
do bélu, ktéry moga powodowac) lub nie powodujace innego skutku, jak tylko sztuczne
podtrzymywanie zycia. W takim wypadku mogg one zosta¢ przerwane lub nie by¢ podjete.
Jednakze lekarz powinien chroni¢ godnos$¢ umierajacego i zapewni¢ odpowiednig jako$¢
zycia, ktore dobiega kresu, przez zastosowanie opieki paliatywnej. Odstapi¢ od terapii
mozna zardwno w odniesieniu do pacjentéw w koncowym stadium ciezkiej i nieuleczalnej
choroby, jak i do 0séb nieuleczalnie chorych (niepetnosprawnych), ktorych choroba jednakze
nie prowadzi sama z siebie do przedwczesnej $mierci. Jesli pacjent stracil przytomnos¢,
decyzja o ograniczeniu lub przerwaniu terapii (...) musi zosta¢ podjeta przez zesp6l leczacy
po konsultacji z tzw. osoba zaufang lub z rodzing, a w jej braku - z jedna z 0séb bliskich.
Decyzja wraz uzasadnieniem odnotowywana jest w dokumentacji medycznej*.

1% Swiderska M, Prawo do godnej $mierci w $wietle nowej regulacji prawnej we Francji, Prawo i Medycyna
2006; 3: 112 i nast.
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Podsumowanie

1.

10.

Przepisy Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, regulujace zasady udzielania
$wiadczen medycznych, s sformulowane w sposdb wskazujacy, ze odnosza si¢
wylacznie do udzielania przez lekarza $wiadczen medycznych - ustanawiajg reguly
udzielania zgody na leczenie i procedure, jakg musi zastosowa¢ lekarz, chcacy leczyé
przy braku zgody lub sprzeciwie pacjenta albo jego przedstawiciela ustawowego.
Przepisy nie odnosza sie wprost do zasad podejmowania decyzji o zaniechaniu
uporczywej terapii, a uzyty w nich jezyk wydaje sie wskazywad, Ze nie mozna zastosowaé
do tych decyzji regut dotyczacych udzielania §wiadczent medycznych.

Jesli chodzi o zaniechanie terapii, to jednoznacznie uregulowana prawnie jest wylacznie
kwestia, ze lekarz ma obowigzek takiej terapii zaniecha¢, gdy zada tego dorosty,
nieubezwlasnowolniony, zdolny do podjecia $wiadomej decyzji pacjent — prawo
do samostanowienia pacjenta przewaza nad obowigzkiem lekarza udzielania pomocy.
Wszystkie pozostale tezy tego rozdzialu wynikaja wylacznie z analizy orzecznictwa
i piémiennictwa prawniczego.

Wiekszo$¢ przedstawicieli nauki prawa stoi na stanowisku, ze sprzeciw rodzicéw
na leczenie, jesli jego zaniechanie moze skutkowaé zgonem dziecka, jest naduzyciem
wladzyrodzicielskiejizelekarz mazawsze obowigzek zwracania si¢ do sadu o zezwolenie
na leczenie. Spotka¢ mozna jednak takze opinie teoretykdw, ze takie stwierdzenie jest
nadinterpretacja, bez podstaw w przepisach ustawowych'®".

Z drugiej strony w doktrynie powszechnie uwaza sie, ze lekarz ma prawo odstgpié
od leczenia pacjenta, jesli jest to zgodne z zasadami wiedzy medycznej, cho¢ uzasadnienia
tego stwierdzenia bywaja rézne (teoria kontratypu vs teoria pierwotnej legalnosci).
Zgodnie z orzeczeniem Sadu Najwyzszego z 4 kwietnia 2007 r. (V CSK 396/06),
obowigzek wynikajacy z art. 30 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty nie
odnosi si¢ do zabiegéw, ktére wprawdzie ratujg zycie, ale stosowane sg u przewlekle
chorych, wymagajacych regularnego poddawania si¢ zabiegom leczniczym. Ten wyrok
zdejmuje z lekarzy obowigzek wdrozenia zabiegdéw ratujacych zycie wobec pacjentow
leczonych na chorobe przewlekla, co oczywiscie nie oznacza, ze lekarz moze dowolnie
w kazdym momencie zaniecha¢ leczenia takich pacjentéw.

Prawo do samostanowienia w kwestiach leczenia i prawo do wyrazania zgody w imieniu
maloletnich, maja wigzacy wylacznie aspekt negatywny - pacjentlub jego przedstawiciel
ustawowy nie moze wigzaco zadac od lekarza podjecia lub kontynuowania terapii, ani
tym bardziej wymagac¢ terapii konkretnego rodzaju.

Konflikty decyzyjne pacjent/przedstawiciel ustawowy — lekarz, gdy lekarz chce odstapi¢
od terapii, mogg by¢ rozstrzygane przez Komisje¢ Lekarska przy Rzeczniku Praw Pacjenta.
W wypadku zgloszenia sprawy do sadu cywilnego lub do prokuratury, organy orzekaja,
biorac pod uwage opinie bieglych, ktérzy majg obowigzek wskazaé wlasciwy (zgodny
z wiedzg medyczng) w danym wypadku zakres postepowania medycznego oraz bedg
weryfikowaly, czy lekarzowi mozna obiektywnie przypisa¢ skutek w postaci $mierci
dziecka, a wiec czy decydujac o odstapieniu od leczenia, nie postapil on blednie,
bo dziecko przy jego zastosowaniu moglo zosta¢ uleczone lub przynajmniej zy¢ dluzej
w lepszym stanie zdrowia'®. Kazdy przypadek oceniany jest indywidualnie.

167 Autorzy wytycznych podzielaja te ostatnig opinie. Co wiecej, uwazaja, ze zadanie stosowania uporczywej

terapii jest naduzyciem wiadzy rodzicielskiej i btedem w sztuce lekarskiej. Zobacz: rozdziat V p. 5.

168 Moze to dotyczy¢ np. sytuacji gdy btednie oceniono chorobe dziecka jako nieuleczalna i odstapiono od

leczenia.
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VII. Podstawy prawne

Wyciag z przepisow:

1. Konwencja o Prawach Dziecka przyjeta przez Zgromadzenie Ogdlne Narodow
Zjednoczonych dnia 20 listopada 1989 r. (Dz. U. 22000 ., nr 2, poz. 11)

Art. 5.

Panstwa — Strony bedg szanowaly odpowiedzialno$¢, prawo i obowigzek rodzicéw lub, w od-
powiednich przypadkach, cztonkéw dalszej rodziny lub srodowiska, zgodnie z miejscowymi
obyczajami, opiekunéw prawnych lub innych oséb prawnie odpowiedzialnych za dziecko,
do zapewnienia mu, w sposéb odpowiadajacy rozwojowi jego zdolnosci, mozliwoéci ukie-
runkowania go i udzielenia mu rad przy korzystaniu przez nie z praw przyznanych mu
w niniejszej konwencji.

Art. 6.
1. Panstwa-Strony uznaja, ze kazde dziecko ma niezbywalne prawo do zycia.

Art. 12.

1. Panstwa-Strony zapewniajg dziecku, ktére jest zdolne do ksztaltowania swych wia-
snych pogladéw, prawo do swobodnego wyrazania wlasnych pogladéw we wszystkich
sprawach dotyczacych dziecka, przyjmujac je z nalezytg waga, stosownie do wieku oraz
dojrzalo$ci dziecka.

2. W tym celu dziecko bedzie miato w szczegdlnosci zapewniong mozliwo$¢ wypowiadania
si¢ w kazdym postepowaniu sadowym i administracyjnym, dotyczacym dziecka, bez-
posrednio lub za posrednictwem przedstawiciela badz odpowiedniego organu, zgodnie
z zasadami proceduralnymi prawa wewnetrznego.

Art. 13.

1. Dziecko bedzie miato prawo do swobodnej wypowiedzi; prawo to ma zawiera¢ swobode
poszukiwania, otrzymywania i przekazywania informacji oraz idei wszelkiego rodzaju,
bez wzgledu na granice, w formie ustnej, pisemnej badz za pomoca druku, w formie arty-
stycznej lub z wykorzystaniem kazdego innego srodka przekazu wedlug wyboru dziecka.

2. Wykonywanie tego prawa moze podlega¢ pewnym ograniczeniom, lecz tylko takim,
ktére sg przewidziane przez prawo i ktdre sa konieczne:

a) dla poszanowania praw lub reputacji innych oséb albo
b) do ochrony bezpieczenstwa narodowego lub porzadku publicznego, badz
zdrowia albo moralnosci spolecznej.

Art. 14.

1. Panstwa-Strony beda respektowaly prawo dziecka do swobody mysli, sumienia i wyznania.

2. Panstwa-Strony beda respektowaty prawa i obowigzki rodzicéw lub, w odpowiednich
przypadkach, opiekunéw prawnych odnosnie do ukierunkowania dziecka w korzystaniu
z jego prawa w sposob zgodny z rozwijajacymi si¢ zdolnosciami dziecka.

3. Swoboda wyrazania wyznawanej religii lub przekonan moze podlega¢ tylko takim
ograniczeniom, ktdre sg przewidziane prawem i s3 konieczne do ochrony bezpieczen-
stwa narodowego i porzadku publicznego, zdrowia lub moralnosci spotecznej badz
podstawowych praw i wolnosci innych oséb.
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Art.

1.

Art.

1.

Art.

Art.

90

16.

Zadne dziecko nie bedzie podlegalo arbitralnej lub bezprawnej ingerencji w sfere jego
zycia prywatnego, rodzinnego lub domowego czy w korespondencje ani bezprawnym
zamachom na jego honor i reputacje.

Dziecko ma prawo do ochrony prawnej przeciwko tego rodzaju ingerencji lub zamachom.

18.

Panstwa-Strony podejma wszelkie mozliwe starania dla pelnego uznania zasady, ze oboje
rodzice ponoszg wspdlng odpowiedzialno$¢ za wychowanie i rozwdj dziecka. Rodzice
lub w okreslonych przypadkach opiekunowie prawni ponosza gléwna odpowiedzialnos¢
za wychowanie i rozwoj dziecka. Jak najlepsze zabezpieczenie interesoéw dziecka ma by¢
przedmiotem ich najwigkszej troski.

W celu zagwarantowania i popierania praw zawartych w niniejszej konwencji Panstwa-
Strony beda okazywaly odpowiednia pomoc rodzicom oraz opiekunom prawnym
w wykonywaniu przez nich obowigzkdéw, zwigzanych z wychowywaniem dzieci oraz
zapewnig rozwdj instytucji, zakladéw i ustug w zakresie opieki nad dzie¢mi.

23.

Panstwa-Strony uznaja, ze dziecko psychicznie lub fizycznie niepetnosprawne powinno
mie¢ zapewniong pelni¢ normalnego zycia w warunkach gwarantujacych mu godnos¢,
umozliwiajacych osiggniecie niezalezno$ci oraz ulatwiajacych aktywne uczestnictwo
dziecka w zyciu spoleczenstwa.

Panstwa-Strony uznaja prawo dziecka niepetnosprawnego do szczegélnej troski i beda
sprzyjaly oraz zapewnialy, stosownie do dostepnych srodkéw, rozszerzanie pomocy
udzielanej uprawnionym do niej dzieciom oraz osobom odpowiedzialnym za opieke
nad nimi. Pomoc taka bedzie udzielana na wniosek tych oséb i bedzie stosowna
do warunkéw dziecka oraz sytuacji rodzicéw lub innych oséb, ktore sie nim opiekuja.
Uznajac szczegolne potrzeby dziecka niepelnosprawnego, pomoc, o ktérej mowa
w ustepie 2 niniejszego artykutu, bedzie udzielana bezplatnie tam, gdzie jest to mozliwe,
z uwzglednieniem zasob6w finansowych rodzicéw badz innych oséb opiekujacych sie
dzieckiem, i ma zapewni¢, aby niepelnosprawne dziecko posiadato skuteczny dostep
do oswiaty, nauki, opieki zdrowotnej, opieki rehabilitacyjnej, przygotowania zawo-
dowego oraz mozliwosci rekreacyjnych, realizowany w sposéb prowadzacy do osig-
gniecia przez dziecko jak najwyzszego stopnia zintegrowania ze spoleczenstwem oraz
osobistego rozwoju, w tym jego rozwoju kulturalnego i duchowego.

Panstwa-Strony beda sprzyja¢, w duchu wspétpracy miedzynarodowej, wymianie od-
powiednich informacji w zakresie profilaktyki zdrowotnej oraz leczenia medycznego,
psychologicznego i funkcjonalnego dzieci niepetnosprawnych, w tym rozpowszech-
nianiu i umozliwianiu dostepu do informacji dotyczacych metod rehabilitacji oraz
ksztalcenia i przygotowania zawodowego, w celu umozliwienia Panstwom-Stronom
poprawy ich mozliwosci i kwalifikacji oraz w celu wzbogacenia ich do§wiadczen w tych
dziedzinach. W zwigzku z tym potrzeby krajow rozwijajacych sie beda uwzgledniane
W sposéb szczegdlny.

24,
Panstwa-Strony uznaja prawo dziecka do najwyzszego poziomu zdrowia i udogodnien
w zakresie leczenia chordb oraz rehabilitacji zdrowotnej. Panstwa-Strony beda dazyly
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2.

do zapewnienia, aby Zadne dziecko nie bylo pozbawione prawa dostepu do tego rodzaju
opieki zdrowotnej.
Panstwa-Strony beda dazyly do pelnej realizacji tego prawa, a w szczegdlnosci podejma
niezbedne kroki w celu:
a) zmniejszenia $miertelno$ci wéréd noworodkéw i dzieci;
b) zapewnienia udzielania koniecznej pomocy oraz opieki zdrowotnej wszystkim
dzieciom, ze szczegélnym uwzglednieniem rozwoju podstawowej opieki zdrowotnej;
¢) zwalczania chorob i niedozywienia, w tym — w ramach podstawowej opieki zdro-
wotnej — przez wykorzystanie miedzy innymi tatwo dostepnych technik oraz przez
dostarczanie odpowiednich pozywnych produktéw zywnosciowych i wody pitnej,
z uwzglednieniem niebezpieczefistwa oraz ryzyka zanieczyszczenia $rodowiska
naturalnego;
d) zapewnienia matkom wlasciwej opieki zdrowotnej w okresie przed i po urodzeniu
dziecka;
€) zapewnienia, aby wszystkie grupy spoleczne, w szczegdlnosci rodzice oraz dzieci,
byty informowane i posiadaty dostep do o$wiaty oraz otrzymywaly wsparcie
w korzystaniu z podstawowej wiedzy w zakresie zdrowia dziecka i karmienia,
korzysci z karmienia piersig, higieny i warunkéw zdrowotnych otoczenia, a takze
zapobiegania wypadkom,;
f) rozwoju profilaktycznej opieki zdrowotnej, poradnictwa dla rodzicéw oraz wycho-
wania i ustug w zakresie planowania rodziny.
Panistwa-Strony beda podejmowaty wszelkie wlasciwe i skuteczne kroki na rzecz zniesienia
tradycyjnych praktyk przynoszacych szkode zdrowiu dziecka.
Panstwa-Strony zobowigzujg sie dziala¢ na rzecz sprzyjania i zachecania do rozwoju wspot-
pracy miedzynarodowej w celu stopniowego osiaggania pelnej realizacji praw uznanych
w niniejszym artykule. W zwigzku z tym szczeg6lna uwaga bedzie zwrdcona na potrzeby
krajow rozwijajacych sie.

Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej 2000 r.

Art. 1.
Godnoé¢ ludzka jest nienaruszalna. Musi by¢ szanowana i chroniona.

Art. 2.

1.

Kazdy ma prawo do zycia.

2. Nikt nie moze by¢ skazany na kare $mierci ani poddany jej wykonaniu.

Art. 3.

1. Kazdy ma prawo do poszanowania swej integralnosci fizycznej i psychiczne;j.
2. W dziedzinie medycyny i biologii musza by¢ szanowane w szczegoélnosci:

- swobodna i §wiadoma zgoda osoby zainteresowanej, wyrazona zgodnie z pro-
cedurami okreslonymi przez ustawe;

- zakaz praktyk eugenicznych, w szczegélnosci tych, ktorych celem jest selekcja 0sob;

- zakaz wykorzystywania ciala ludzkiego i jego poszczegolnych czesci jako
zrédta zysku;

- zakaz reprodukcyjnego klonowania istot ludzkich.
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Art. 14.

Prawo rodzicéw do zapewnienia wychowania i nauczania dzieci zgodnie z wlasnymi przeko-
naniami religijnymi, filozoficznymi i pedagogicznymi jest szanowane, zgodnie z ustawami
krajowymi regulujacymi korzystanie z tej wolnosci i tego prawa.

Art. 24.

1. Dzieci majg prawo do ochrony i opieki, jaka jest konieczna dla ich dobra. Moga swobodnie
wyrazaé swoje poglady. Poglady te sa brane pod uwage w sprawach, ktére ich dotycza,
stosownie do ich wieku i stopnia dojrzatosci.

2. Wszystkie dziatania dotyczace dzieci, zaréwno podejmowane przez wladze publiczne,
jak i instytucje prywatne, nalezy podporzadkowa¢ najlepszym interesom dziecka.

3. Kazde dziecko ma prawo do utrzymywania stalego, osobistego zwigzku i bezposredniego
kontaktu z obojgiem rodzicow, chyba ze jest to sprzeczne z jego interesami.

3. Konwengja o ochronie praw cztowieka i godnosci istoty ludzkiej wobec zastosowan
biologii i medycyny: Konwencja o prawach cztowieka i biomedycynie 1997 r.

Art. 1.

Strony niniejszej Konwencji chronig godno$¢ i tozsamos¢ istoty ludzkiej i gwarantuja kaz-
demu, bez dyskryminacji, poszanowanie dla jego integralnosci oraz innych podstawowych
wolnosci w sferze zastosowan biologii i medycyny.

Art. 4.

Jakakolwiek interwencja w dziedzinie zdrowia, w tym badania naukowe, musi by¢ przepro-
wadzona w poszanowaniu norm i obowiagzkéw wynikajacych z zasad postepowania zawodo-
wego, jak rowniez regul postepowania, ktére majg zastosowanie w konkretnym przypadku.

Art. 5.

Nie mozna przeprowadzi¢ interwencji medycznej bez swobodnej i $wiadomej zgody osoby
jej poddanej. Przed dokonaniem interwencji, osoba zainteresowana otrzyma odpowiednie
informacje o celu i naturze interwengji, jak réwniez jej konsekwencjach i ryzyku. Osoba
zainteresowana moze w kazdej chwili swobodnie wycofa¢ zgode.

Art. 6.

1. Z zastrzezeniem art. 17 i art. 20 interwencja medyczna moze by¢ dokonana wobec
osoby, ktéra nie ma zdolnosci do wyrazenia zgody tylko wtedy, gdy jest to dla niej
bezposrednio korzystne.

2. W stosunku do maloletniego, nieposiadajacego, zgodnie z obowigzujacym prawem,
zdolnosci do wyrazenia zgody na interwencje¢ medyczna, interwencja taka moze by¢
przeprowadzona za zezwoleniem jego przedstawiciela ustawowego, odpowiedniej wladzy
albo innej osoby lub instytucji ustanowionych w tym celu na mocy przepiséw prawa.
Opini¢ maloletniego nalezy uwaza¢ za czynnik, ktérego znaczenie wzrasta w zaleznosci
od wieku i stopnia dojrzalosci.

3. Jezeli zgodnie z obowigzujacym prawem, osoba dorosta nie posiada zdolnosci do wy-
razenia zgody na interwencje z powodu utomnosci psychicznej, choroby albo innych
podobnych powoddéw, interwencja medyczna moze by¢ przeprowadzona za zgoda jej
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przedstawiciela ustawowego, odpowiedniej wladzy albo innej osoby lub instytucji usta-
nowionych w tym celu na mocy przepiséw prawa. Osoba poddana interwencji medycznej
powinna, na ile jest to mozliwe, uczestniczy¢ w podejmowaniu decyzji.

4. Przedstawiciel ustawowy, odpowiednie wtadze albo inna osoba lub instytucja, wymie-
nione w ust. 2 i 3, powinni otrzymac¢ informacje, o ktérych mowa w art. 5, wedtug tych
samych zasad, co osoba zainteresowana.

5. Zgoda, o ktérej mowa w ust. 2 i 3, moze by¢ w kazdym czasie wycofana dla dobra osoby
zainteresowane;j.

Art. 8.

Jezeli, ze wzgledu na nagla sytuacje, nie mozna uzyska¢ wymaganej zgody, interwencje me-
dyczng mozna przeprowadzi¢ bezzwlocznie, o ile jest niezbedna z punktu winna korzysci
zdrowotnych danej osoby.

Art. 9.
Nalezy bra¢ pod uwage wczesniej wyrazone zyczenia osoby zainteresowanej, co do interwencji
medycznej, jezeli w chwili jej przeprowadzania nie jest ona w stanie wyrazi¢ swojej woli.

Art. 10.

1. Kazdy ma prawo do poszanowania jego zycia prywatnego w zakresie informacji doty-
czacych jego zdrowia.

2. Kazdy ma prawo zapoznania si¢ z wszelkimi informacjami zebranymi na temat jego
zdrowia. Nalezy jednak respektowac Zyczenia osob, ktdre nie chcg zapoznad si¢ z tymi
informacjami.

3. W wyjatkowych przypadkach prawo wewnetrzne moze wprowadzi¢, w interesie osoby
zainteresowanej, ograniczenia w wykonywaniu praw okreslonych w ustepie 2.

4. Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.
(Dz. U. Nr 78, poz. 483 z p6zn. zm.)

Art. 30.

Przyrodzona i niezbywalna godnos¢ czlowieka stanowi zrédto wolnosci i praw czlowieka
i obywatela. Jest ona nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochrona jest obowigzkiem wladz
publicznych.

Art. 31.

1. Wolno$¢ czlowieka podlega ochronie prawne;j.

2. Kazdy jest obowigzany szanowa¢ wolnoéci i prawa innych. Nikogo nie wolno zmuszaé
do czynienia tego, czego prawo mu nie nakazuje.

3. Ograniczenia w zakresie korzystania z konstytucyjnych wolnosci i praw moga by¢ usta-
nawiane tylko w ustawie i tylko wtedy, gdy sg konieczne w demokratycznym panstwie dla
jego bezpieczenstwa lub porzadku publicznego, badz dla ochrony srodowiska, zdrowia
i moralno$ci publicznej, albo wolnosci i praw innych oséb. Ograniczenia te nie moga
naruszac istoty wolnosci i praw.
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Art.

38.

Rzeczpospolita Polska zapewnia kazdemu cztowiekowi prawng ochrone zycia.

Art.

1.

Art.

Art.

48.

Rodzice majg prawo do wychowania dzieci zgodnie z wlasnymi przekonaniami. Wy-
chowanie to powinno uwzglednia¢ stopien dojrzalosci dziecka, a takze wolno$¢ jego
sumienia i wyznania oraz jego przekonania.

Ograniczenie lub pozbawienie praw rodzicielskich moze nastgpic¢ tylko w przypadkach
okreslonych w ustawie i tylko na podstawie prawomocnego orzeczenia sadu.

68.

Kazdy ma prawo do ochrony zdrowia.

Obywatelom, niezaleznie od ich sytuacji materialnej, wtadze publiczne zapewniaja
réwny dostep do $wiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze srodkéw publicznych.
Warunki i zakres udzielania $wiadczen okresla ustawa.

Wtladze publiczne s3 obowigzane do zapewnienia szczeg6lnej opieki zdrowotne;j
dzieciom, kobietom ciezarnym, osobom niepetnosprawnym i osobom w podeszlym
wieku.

Ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty z dnia 5 grudnia 1996 r.
(tekst jednolity Dz. U. nr 136, poz. 857 z pézn. zm.)

30.

Lekarz ma obowiazek udziela¢ pomocy lekarskiej w kazdym przypadku, gdy zwloka w jej
udzieleniu mogtaby spowodowa¢ niebezpieczenstwo utraty Zycia, ciezkiego uszkodzenia
ciala lub cigzkiego rozstroju zdrowia, oraz w innych przypadkach niecierpiagcych zwtoki.

Art.

1.
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31.

Lekarz ma obowigzek udziela¢ pacjentowi lub jego ustawowemu przedstawicielowi
przystepnej informacji o jego stanie zdrowia, rozpoznaniu, proponowanych oraz moz-
liwych metodach diagnostycznych, leczniczych, dajacych si¢ przewidzie¢ nastepstwach
ich zastosowania albo zaniechania, wynikach leczenia oraz rokowaniu.

Lekarz moze udzieli¢ informacji, o ktorej mowa w ust. 1, innym osobom za zgoda pa-
cjenta lub jego przedstawiciela ustawowego.

Na zadanie pacjenta lekarz nie ma obowigzku udziela¢ pacjentowi informacji, o ktdrej
mowa w ust. 1.

W sytuacjach wyjatkowych, jezeli rokowanie jest niepomyslne dla pacjenta, lekarz moze
ograniczy¢ informacje o stanie zdrowia i o rokowaniu, jezeli wedlug oceny lekarza prze-
mawia za tym dobro pacjenta. W takich przypadkach lekarz informuje przedstawiciela
ustawowego pacjenta lub osobe upowazniong przez pacjenta. Na zadanie pacjenta lekarz
ma jednak obowigzek udzieli¢ mu zgdanej informacji.

Obowigzek lekarza, okreslony w ust. 1, dotyczy takze pacjentow, ktorzy ukonczyli 16 lat.
Jezeli pacjent nie ukonczyt 16 lat lub jest nieprzytomny badz niezdolny do zrozumienia
znaczenia informacji, lekarz udziela informacji osobie bliskiej w rozumieniu art. 3 ust.
1 pkt 2 ustawy z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta
(Dz.U. 22009 r. Nr 52, poz. 417).
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Art.

10.

Art.

Pacjentowi, ktdry nie ukonczyt 16 lat, lekarz udziela informacji w zakresie i formie
potrzebnej do prawidlowego przebiegu procesu diagnostycznego lub terapeutycznego
i wystuchuje jego zdania.

Ilekro¢ w przepisach ustawy jest mowa o opiekunie faktycznym, nalezy przez to rozumie¢
opiekuna faktycznego w rozumieniu art. 3 ust. 1 pkt 1 ustawy z dnia 6 listopada 2008 r.
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

32.

Lekarz moze przeprowadzi¢ badanie lub udzieli¢ innych $wiadczen zdrowotnych, z za-
strzezeniem wyjatkéw przewidzianych w ustawie, po wyrazeniu zgody przez pacjenta.
Jezeli pacjent jest matoletni lub niezdolny do $wiadomego wyrazenia zgody, wymagana
jest zgoda jego przedstawiciela ustawowego, a gdy pacjent nie ma przedstawiciela usta-
wowego lub porozumienie si¢ z nim jest niemozliwe — zezwolenie sadu opiekunczego.

Jezeli zachodzi potrzeba przeprowadzenia badania osoby, o ktorej mowa w ust. 2, zgode
na przeprowadzenie badania moze wyrazi¢ takze opiekun faktyczny.

W przypadku osoby calkowicie ubezwlasnowolnionej zgode wyraza przedstawiciel
ustawowy tej osoby. Jezeli osoba taka jest w stanie z rozeznaniem wypowiedzie¢ opinie
w sprawie badania, konieczne jest ponadto uzyskanie zgody tej osoby.

Jezeli pacjent ukonczyt 16 lat, wymagana jest takze jego zgoda.

Jezeli jednak maloletni, ktéry ukonczyl 16 lat, osoba ubezwlasnowolniona albo pacjent
chory psychicznie lub uposledzony umystowo, lecz dysponujacy dostatecznym roze-
znaniem, sprzeciwia sie czynno$ciom medycznym, poza zgoda jego przedstawiciela
ustawowego lub opiekuna faktycznego albo w przypadku niewyrazenia przez nich zgody,
wymagane jest zezwolenie sadu opiekuriczego.

Jezeli ustawa nie stanowi inaczej, zgoda 0séb wymienionych w ust. 1, 2 i 4 moze by¢
wyrazona ustnie albo nawet poprzez takie ich zachowanie, ktdre w sposéb niebudzacy
watpliwosci wskazuje na wole poddania si¢ proponowanym przez lekarza czynno$ciom
medycznym.

Jezeli pacjent, o ktérym mowa w ust. 2, nie ma przedstawiciela ustawowego ani opiekuna
faktycznego albo porozumienie sie z tymi osobami jest niemozliwe, lekarz po przeprowa-
dzeniu badania moze przystapi¢ do udzielania dalszych §wiadczen zdrowotnych, dopiero
po uzyskaniu zgody sadu opiekunczego, chyba ze co innego wynika z przepisow ustawy.
Do czynnosci, o ktérych mowa w ust. 1, stosuje si¢ odpowiednio przepis art. 34 ust. 7.

Sadem opiekunczym wlasciwym miejscowo dla udzielania zgody na wykonywanie
czynnosci medycznych jest sad, w ktérego okregu czynnosci te majg by¢ wykonane.

33.

Badanie lub udzielenie pacjentowi innego $wiadczenia zdrowotnego bez jego zgody jest
dopuszczalne, jezeli wymaga on niezwlocznej pomocy lekarskiej, a ze wzgledu na stan
zdrowia lub wiek nie moze wyrazi¢ zgody i nie ma mozliwosci porozumienia si¢ z jego
przedstawicielem ustawowym lub opiekunem faktycznym.

Decyzje o podjeciu czynnosci medycznych w okolicznosciach, o ktérych mowa w ust. 1,
lekarz powinien w miar¢ mozliwo$ci skonsultowa¢ z innym lekarzem.

Okolicznosci, o ktorych mowa w ust. 112, lekarz odnotowuje w dokumentacji medycznej
pacjenta.
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Art.

1.

w

Art.

Art.

34.

Lekarz moze wykona¢ zabieg operacyjny albo zastosowa¢ metode leczenia lub diagno-
styki stwarzajacg podwyzszone ryzyko dla pacjenta, po uzyskaniu jego pisemnej zgody.
Przed wyrazeniem zgody przez pacjenta w sytuacji, o ktérej mowa w ust. 1, lekarz
ma obowigzek udzielenia mu informacji zgodnie z art. 31.

Lekarz moze wykona¢ zabieg lub zastosowa¢ metodg, o ktorej mowa w ust. 1, wobec
pacjenta maloletniego, ubezwlasnowolnionego badz niezdolnego do $wiadomego wyraze-
nia pisemnej zgody, po uzyskaniu zgody jego przedstawiciela ustawowego, a gdy pacjent
nie ma przedstawiciela lub gdy porozumienie sie z nim jest niemozliwe — po uzyskaniu
zezwolenia sadu opiekunczego.

Jezeli pacjent ukonczyl 16 lat, wymagana jest takze jego pisemna zgoda.

W sytuaciji, o ktérej mowa w ust. 1, stosuje sie odpowiednio przepis art. 32 ust. 6.
Jezeli przedstawiciel ustawowy pacjenta matloletniego, ubezwlasnowolnionego badz
niezdolnego do $wiadomego wyrazenia zgody nie zgadza si¢ na wykonanie przez lekarza
czynnoéci wymienionych w ust. 1, a niezbednych dla usuniecia niebezpieczenstwa utraty
przez pacjenta zycia lub ciezkiego uszkodzenia ciata badz ciezkiego rozstroju zdrowia,
lekarz moze wykonac takie czynnosci po uzyskaniu zgody sadu opiekunczego.

Lekarz moze wykona¢ czynnosci, o ktérych mowa w ust. 1, bez zgody przedstawiciela
ustawowego pacjenta badz zgody wlasciwego sadu opiekunczego, gdy zwloka spowo-
dowana postepowaniem w sprawie uzyskania zgody grozitaby pacjentowi niebezpie-
czefistwem utraty zycia, cigzkiego uszkodzenia ciala lub cigzkiego rozstroju zdrowia.
W takim przypadku lekarz ma obowigzek, o ile jest to mozliwe, zasiegna¢ opinii drugiego
lekarza, w miare mozliwosci tej samej specjalnoséci. O wykonywanych czynno$ciach
lekarz niezwlocznie zawiadamia przedstawiciela ustawowego, opiekuna faktycznego
lub sad opiekunczy.

O okoliczno$ciach, o ktérych mowa w ust. 3-7, lekarz informuje pacjenta oraz jego
przedstawiciela ustawowego lub opiekuna faktycznego albo sad opiekunczy, a takze
dokonuje odpowiedniej adnotacji wraz z uzasadnieniem w dokumentacji medyczne;.

38.

Lekarz moze nie podjaé lub odstapi¢ od leczenia pacjenta, o ile nie zachodzi przypadek,
o ktérym mowa w art. 30, z zastrzezeniem ust. 3.

W przypadku odstgpienia od leczenia, lekarz ma obowigzek dostatecznie wczesnie
uprzedzi¢ o tym pacjenta lub jego przedstawiciela ustawowego badz opiekuna faktycz-
nego i wskazac realne mozliwoéci uzyskania tego $wiadczenia u innego lekarza lub
w zakladzie opieki zdrowotne;.

Jezeli lekarz wykonuje swdj zawdd na podstawie stosunku pracy lub w ramach stuzby,
moze nie podja¢ lub odstapi¢ od leczenia, jezeli istnieja powazne ku temu powody,
po uzyskaniu zgody swojego przetozonego.

W przypadku odstgpienia od leczenia lekarz ma obowigzek uzasadni¢ i odnotowac ten
fakt w dokumentacji medycznej.

39.

Lekarz moze powstrzymac sie od wykonania $§wiadczen zdrowotnych niezgodnych z jego
sumieniem, z zastrzezeniem art. 30, z tym ze ma obowiazek wskaza¢ realne mozliwosci
uzyskania tego $wiadczenia u innego lekarza lub w innym zaktladzie opieki zdrowotnej oraz
uzasadnic¢ i odnotowac ten fakt w dokumentacji medycznej. Lekarz wykonujacy swoj zawod
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na podstawie stosunku pracy lub w ramach stuzby ma ponadto obowigzek uprzedniego
powiadomienia na pi$mie przetozonego.

6. Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta z dnia 6 listopada 2008 r.
(Dz. U. 2009 Nr 52, poz. 417 z p62n. zm.)

Art. 6.
1. Pacjent ma prawo do $wiadczen zdrowotnych odpowiadajacych wymaganiom aktualnej
wiedzy medycznej.

2. Pacjent ma prawo zada¢, aby udzielajacy mu $wiadczen zdrowotnych:
1) lekarz zasiegnal opinii innego lekarza lub zwotat konsylium lekarskie;
2. Lekarz moze odméwi¢ zwolania konsylium lekarskiego lub zasiegniecia opinii innego
lekarza, jezeli uzna, ze zadanie, o ktorym mowa w ust. 3, jest bezzasadne.

Art. 7.
1. Pacjent ma prawo do natychmiastowego udzielenia $wiadczen zdrowotnych ze wzgledu
na zagrozenie zdrowia lub zycia.

Art. 9.

1. Pacjent ma prawo do informacji o swoim stanie zdrowia.

2. Pacjent, w tym maloletni, ktéry ukonczyt 16 lat, lub jego ustawowy przedstawiciel maja
prawo do uzyskania od lekarza przystepnej informacji o stanie zdrowia pacjenta, roz-
poznaniu, proponowanych oraz mozliwych metodach diagnostycznych i leczniczych,
dajacych sie przewidzie¢ nastepstwach ich zastosowania albo zaniechania, wynikach
leczenia oraz rokowaniu.

3. Pacjentlub jego ustawowy przedstawiciel maja prawo do wyrazenia zgody na udzielenie
informacji wymienionych w ust. 2 innym osobom.

4. Pacjent ma prawo zada¢, aby lekarz nie udzielil mu informacji, o ktérej mowa w ust. 2.

5. Pouzyskaniu informacji, o ktérych mowa w ust. 2, pacjent ma prawo przedstawic leka-
rzowi swoje zdanie w tym zakresie.

6. W przypadku okres$lonym w art. 31 ust. 4 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach
lekarza i lekarza dentysty (Dz. U. z 2008 r. Nr 136, poz. 857), pacjent ma prawo zada¢,
aby lekarz udzielit mu informacji, o ktérej mowa w ust. 2, w pelnym zakresie.

7. Pacjent maloletni, ktéry nie ukonczyt 16 lat, ma prawo do uzyskania od lekarza informa-
cji, o ktérych mowa w ust. 2, w zakresie i formie potrzebnej do prawidlowego przebiegu
procesu diagnostycznego lub terapeutycznego.

8. Pacjent, w tym maloletni, ktéry ukonczyl 16 lat, lub jego ustawowy przedstawiciel, maja
prawo do uzyskania od pielegniarki, potoznej przystepnej informacji o jego pielegnacji
i zabiegach pielegniarskich.

Art. 10.

W przypadku, o ktérym mowa w art. 38 ust. 1 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach
lekarza ilekarza dentysty, pacjent, jego przedstawiciel ustawowy lub opiekun faktyczny maja
prawo do dostatecznie wczesnej informacji o zamiarze odstapienia przez lekarza od leczenia
pacjenta i wskazania przez tego lekarza mozliwosci uzyskania $wiadczenia zdrowotnego
u innego lekarza lub podmiotu udzielajacego $wiadczen zdrowotnych.
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Art. 15.
Przepisy niniejszego rozdzialu stosuje sie do wyrazenia zgody na udzielenie §wiadczen zdro-
wotnych albo odmowy takiej zgody, jezeli przepisy odrebnych ustaw nie stanowig inaczej.

Art. 16.
Pacjent ma prawo do wyrazenia zgody na udzielenie okreslonych $wiadczen zdrowotnych
lub odmowy takiej zgody, po uzyskaniu informacji w zakresie okreslonym wart. 9.

Art. 17.

1. Pacjent, w tym matoletni, ktory ukonczy! 16 lat, ma prawo do wyrazenia zgody na prze-
prowadzenie badania lub udzielenie innych §wiadczen zdrowotnych przez lekarza.

2. Przedstawiciel ustawowy pacjenta maloletniego, calkowicie ubezwlasnowolnionego lub
niezdolnego do $wiadomego wyrazenia zgody, ma prawo do wyrazenia zgody, o ktdrej
mowa w ust. 1. W przypadku braku przedstawiciela ustawowego prawo to, w odniesieniu
do badania, moze wykona¢ opiekun faktyczny.

3. Pacjent maloletni, ktéry ukonczyt 16 lat, osoba ubezwtasnowolniona albo pacjent chory
psychicznie lub uposledzony umystowo, lecz dysponujacy dostatecznym rozeznaniem,
ma prawo do wyrazenia sprzeciwu co do udzielenia §wiadczenia zdrowotnego, pomi-
mo zgody przedstawiciela ustawowego lub opiekuna faktycznego. W takim przypadku
wymagane jest zezwolenie sadu opiekuriczego.

4. Zgoda oraz sprzeciw, o ktérych mowa w ust. 1-3, moga by¢ wyrazone ustnie albo poprzez
takie zachowanie 0s6b wymienionych w tych przepisach, ktére w sposéb niebudzacy
watpliwosci wskazuje na wole poddania si¢ proponowanym przez lekarza czynno$ciom
albo brak takiej woli.

Art. 18.

1. W przypadku zabiegu operacyjnego albo zastosowania metody leczenia lub diagnostyki
stwarzajacych podwyzszone ryzyko dla pacjenta, zgode, o ktérej mowa w art. 17 ust. 1,
wyraza sie w formie pisemnej. Do wyrazania zgody oraz sprzeciwu stosuje sie art. 17
ust. 21 3.

2. Przed wyrazeniem zgody w sposdb okreslony w ust. 1 pacjent ma prawo do uzyskania
informacji, o ktérej mowa w art. 9 ust. 2.

3. Przepisy art. 17 ust. 2-4 stosuje si¢ odpowiednio.

Art. 19.

Zasady przeprowadzenia badania lub udzielenia innych $wiadczen zdrowotnych przez
lekarza, pomimo braku zgody albo wobec zgloszenia sprzeciwu, o ktérych mowa w art. 17
i 18, okreslajg przepisy art. 33 i art. 34 ust. 6 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach
lekarza i lekarza dentysty.

Art. 20.

1. Pacjent ma prawo do poszanowania intymnosci i godnosci, w szczegélnosci w czasie
udzielania mu $wiadczen zdrowotnych.

2. Prawo do poszanowania godnosci obejmuje takze prawo do umierania w spokoju i god-
nosci. Pacjent znajdujacy sie w stanie terminalnym ma prawo do $wiadczen zdrowotnych
zapewniajacych tagodzenie bélu i innych cierpien.
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Art. 31.

1.

Pacjent lub jego przedstawiciel ustawowy moga wnie$¢ sprzeciw wobec opinii albo
orzeczenia okreslonych w art. 2 ust. 1 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach
lekarza i lekarza dentysty, jezeli opinia albo orzeczenie ma wplyw na prawa lub obo-
wiazki pacjenta wynikajace z przepiséw prawa.

2. Sprzeciw wnosi si¢ do Komisji Lekarskiej dziatajacej przy Rzeczniku Praw Pacjenta,
za posrednictwem Rzecznika Praw Pacjenta, w terminie 30 dni od dnia wydania opinii
albo orzeczenia przez lekarza orzekajacego o stanie zdrowia pacjenta.

3. Sprzeciw wymaga uzasadnienia, w tym wskazania przepisu prawa, z ktérego wynikaja
prawa lub obowigzki, o ktérych mowa w ust. 1.

4. W przypadku niespelnienia wymagan okreslonych w ust. 3 sprzeciw jest zwracany
osobie, ktdra go wniosta.

5. Komisja Lekarska na podstawie dokumentacji medycznej oraz, w miare potrzeby,
po przeprowadzeniu badania pacjenta, wydaje orzeczenie niezwlocznie, nie pdzniej
niz w terminie 30 dni od dnia wniesienia sprzeciwu.

6. Komisja Lekarska wydaje orzeczenie bezwzgledna wiekszoscia gtoséw w obecnosci
pelnego sktadu tej komisji.

7. Od rozstrzygniecia Komisji Lekarskiej nie przystuguje odwotanie.

8. Do postepowania przed Komisjg Lekarska nie stosuje sie przepiséw Kodeksu poste-
powania administracyjnego.

9. Przepiséw ust. 1-8 nie stosuje sie w przypadku postepowania odwotawczego w odnie-
sieniu do opinii i orzeczen, uregulowanego w odrebnych przepisach.

7. Ustawa o pobieraniu, przechowywaniu i przeszczepianiu komérek, tkanek i narzadow
zdnia 1 lipca 2005 . (Dz. U. Nr 169, poz. 1411 z pozn. zm.)

Art. 9.

1. Pobranie komdrek, tkanek lub narzadéw do przeszczepienia jest dopuszczalne po stwier-
dzeniu trwalego, nieodwracalnego ustania czynno$ci mézgu (§mierci mozgu).

2. Kryteria i sposéb stwierdzenia trwalego nieodwracalnego ustania czynnosci mézgu
ustalaja powotlani przez ministra wlasciwego do spraw zdrowia specjalisci odpowied-
nich dziedzin medycyny, przy uwzglednieniu aktualnej wiedzy medyczne;j.

3. Minister wlasciwy do spraw zdrowia oglasza, w drodze obwieszczenia, w Dzienniku
Urzgdowym Rzeczypospolitej Polskiej ,Monitor Polski”, kryteria i sposob stwierdzenia
trwalego nieodwracalnego ustania czynnoéci moézgu'®.

4. Trwale nieodwracalne ustanie czynno$ci mézgu stwierdza jednomyslnie, na podstawie
kryteriow, o ktorych mowa w ust. 3, komisja zlozona z trzech lekarzy, posiadajacych
specjalizacje, w tym co najmniej jednego specjalisty w dziedzinie anestezjologii i in-
tensywnej terapii oraz jednego specjalisty w dziedzinie neurologii lub neurochirurgii.

5. Komisje, o ktdrej mowa w ust. 4, powoluje i wyznacza jej przewodniczacego kierownik
zakladu opieki zdrowotnej lub osoba przez niego upowazniona.

6. Lekarze wchodzacy w sktad komisji, o ktérej mowa w ust. 4, nie moga bra¢ udziatu

w postepowaniu obejmujacym pobieranie i przeszczepianie komdrek, tkanek lub

19 Obwieszczenie Ministra Zdrowia w sprawie kryteriow i sposobu stwierdzenia trwatego nieodwracalnego

ustania czynnosci mézgu z dnia 17 lipca 2007 r. (M. P. nr 46, poz. 547).
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narzadéw od osoby zmarlej, u ktorej dana komisja stwierdzita trwale nieodwracalne
ustanie czynnosci mozgu.

Art.9a.

1. Pobranie komoérek, tkanek lub narzadéw do przeszczepienia jest dopuszczalne po stwier-
dzeniu zgonu wskutek nieodwracalnego zatrzymania krazenia.

2. Lekarz stwierdzajacy zgon wskutek nieodwracalnego zatrzymania krazenia nie moze
bra¢ udzialu w postepowaniu obejmujacym pobieranie i przeszczepianie komorek,
tkanek lub narzadéw od osoby zmarlej, u ktorej stwierdzit zgon wskutek nieodwra-
calnego zatrzymania krazenia.

3. Minister wlasciwy do spraw zdrowia oglasza, w drodze obwieszczenia, w Dzienniku
Urzgdowym Rzeczypospolitej Polskiej ,Monitor Polski”, kryteria i sposob stwierdzenia
nieodwracalnego zatrzymania krazenia'”’.

8. Kodeks Etyki Lekarskiej (tekst zawierajacy zmiany uchwalone 20 wrzesnia 2003 r.
przez Nadzwyczajny VIl Krajowy Zjazd Lekarzy)

Art. 2.

1. Powolaniem lekarza jest ochrona zycia i zdrowia ludzkiego, zapobieganie chorobom,
leczenie chorych oraz niesienie ulgi w cierpieniu; lekarz nie moze postugiwac si¢ wiedza
i umiejetnoscig lekarska w dziataniach sprzecznych z tym powotaniem.

Art. 6.

Lekarz ma swobode wyboru w zakresie metod postepowania, ktére uzna za najskutecz-
niejsze. Powinien jednak ograniczy¢ czynnoéci medyczne do rzeczywiscie potrzebnych
choremu zgodnie z aktualnym stanem wiedzy.

Art. 7.

W szczegdlnie uzasadnionych wypadkach lekarz moze nie podjac sie lub odstapi¢ od leczenia
chorego, z wyjatkiem przypadkow niecierpigcych zwloki. Nie podejmujac albo odstepujac
od leczenia, lekarz winien wskaza¢ choremu inng mozliwo$¢ uzyskania pomocy lekarskiej.

Art. 13.

1. Obowigzkiem lekarza jest respektowanie prawa pacjenta do $wiadomego udziatu
w podejmowaniu decyzji dotyczacych jego zdrowia.

2. Informacja udzielona pacjentowi powinna by¢ sformutowana w sposéb dla niego
zrozumiaty.

3. Lekarz powinien poinformowa¢ pacjenta o stopniu ewentualnego ryzyka zabiegéw
diagnostycznych i leczniczych, i spodziewanych korzys$ciach zwigzanych z wykony-
waniem tych zabiegdw, a takze o mozliwosciach zastosowania innego postepowania
medycznego.

Art. 15.
1. Postepowanie diagnostyczne, lecznicze i zapobiegawcze wymaga zgody pacjenta. Jezeli

70 Obwieszczenie do dnia dzisiejszego nie zostato wydane.

100



VII. Podstawy prawne

pacjent nie jest zdolny do $wiadomego wyrazenia zgody, powinien jg wyrazi¢ jego
przedstawiciel ustawowy lub osoba faktycznie opiekujaca sie pacjentem.

2. W przypadku osoby niepelnoletniej lekarz powinien stara¢ si¢ uzyskac takze jej zgode,
o ile jest ona zdolna do §wiadomego wyrazenia tej zgody.

3. Wszczecie postepowania diagnostycznego, leczniczego i zapobiegawczego bez zgody
pacjenta, moze by¢ dopuszczone tylko wyjatkowo w szczegdlnych przypadkach za-
grozenia zycia lub zdrowia pacjenta lub innych oséb.

4. Badanie bez wymaganej zgody pacjenta lekarz moze przeprowadzi¢ réwniez na zle-
cenie organu lub instytucji upowaznionej do tego z mocy prawa, o ile nie stwarza ono
nadmiernego ryzyka zdrowotnego dla pacjenta.

5. W razie nieuzyskania zgody na proponowane postepowanie lekarz powinien nadal,
w miare mozliwosci, otaczaé pacjenta opieka lekarska.

Art. 16.

1. Lekarz moze nie informowa¢ pacjenta o stanie jego zdrowia badz o leczeniu, jesli
pacjent wyraza takie zyczenie. Informowanie rodziny lub innych oséb powinno by¢
uzgodnione z chorym.

2. W przypadku chorego nieprzytomnego lekarz moze udzieli¢ dla dobra chorego, niezbed-
nych informacji osobie, co do ktdrej jest przekonany, ze dziata ona w interesie chorego.

3. W przypadku pacjenta niepelnoletniego lekarz ma obowiazek informowania jego
przedstawiciela ustawowego lub opiekuna faktycznego.

Art. 17.

W razie niepomyélnej dla chorego prognozy lekarz powinien poinformowac chorego o niej
z taktem i ostroznos$cig. Wiadomo$¢ o rozpoznaniu i ztym rokowaniu moze nie zosta¢ cho-
remu przekazana tylko w przypadku, jesli lekarz jest gleboko przekonany, iz jej ujawnienie
spowoduje bardzo powazne cierpienie chorego lub inne niekorzystne dla zdrowia nastepstwa;
jednak na wyrazne zadanie pacjenta lekarz powinien udzieli¢ pelnej informacji.

Art. 30.

Lekarz powinien dolozy¢ wszelkich staran, aby zapewni¢ choremu humanitarng opieke
terminalng i godne warunki umierania. Lekarz winien do konca tagodzi¢ cierpienia chorych
w stanach terminalnych i utrzymywa¢, w miare mozliwosci, jakos¢ konczacego si¢ zycia.

Art. 31
Lekarzowi nie wolno stosowa¢ eutanazji, ani pomaga¢ choremu w popelnieniu samobdjstwa.

Art. 32.

1. W stanach terminalnych lekarz nie ma obowiazku podejmowania i prowadzenia reani-
macji lub uporczywej terapii i stosowania srodkéw nadzwyczajnych.

2. Decyzja o zaprzestaniu reanimacji nalezy do lekarza i jest zwigzana z oceng szans
leczniczych.
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1. Protokot DNR

Decyzje o niepodejmowaniu resuscytacji (tzw. protokét DNR - ang. do not resuscitate) powinny
by¢ podejmowane w przypadkach nieuleczalnych choréb prowadzacych do przedwczesnej
$mierci, gdy:

1. dzieckoi (lub) rodzice nie chcg stosowania srodkéw nadzwyczajnych w celu przediuzania

zycia (np. leczenia respiratorem);

2. lekarze dochodzg do wniosku, ze dalsze leczenie przedtuzajace zycie bedzie mialo cha-

rakter uporczywej terapii, tzn. bedzie niezgodne z interesem pacjenta.

Zdaniem Polskiej Rady Resuscytacji'”, ta bardzo powazna decyzja zazwyczaj jest podejmo-
wana, po odpowiednich konsultacjach, przez doswiadczonego lekarza, ktory prowadzi leczenie.
Decyzje podejmowane przez komisje sq niepraktyczne i ten sposob ich podejmowania, okazat sie
nie byc skuteczny (...). Decyzje podejmowane przez prawne autorytety obcigzone sq niepewnoscig
i podejmowane sq z opoznieniem, zwlaszcza jesli istniejgcy system prawny stanowi przeszkode.
Powinno sig do nich odwolywac tylko wtedy, jesli istnieje nierozwigzywalny konflikt intereséw
pomiedzy zaangazowanymi stronami. W wyjgtkowo trudnych przypadkach lekarz moze zwrécic
sig 0 pomoc do swojego stowarzyszenia lekarskiego z prosbg o wydanie opinii prawnej.

Rodzice (i ewentualnie pacjent) powinni zosta¢ poinformowani przez lekarza o ryzyku
wystapienia zatrzymania krazenia lub oddychania oraz o skutkach ewentualnego zastosowania
resuscytacji na dalsze zycie dziecka. Nalezy poinformowa¢ rodzicéw (i ewentualnie pacjenta),
ze skutecznos¢ resuscytacji jest ograniczona, a w przypadku przywrdcenia krazenia krwi, funkcje
mozgu i ukfadu oddechowego moga nadal pozostaé znacznie uposledzone. W takiej sytuacji ko-
nieczne bedzie zastosowanie wentylacji mechanicznej, a odlaczenie pacjenta od respiratora moze
okaza¢ si¢ niemozliwe. Nastepnie lekarz powinien przedstawi¢ swoje stanowisko w tej sprawie
izapyta¢, czy rodzice (ewentualnie pacjent) zycza sobie dodatkowej konsultacji lub opinii innego
specjalisty (np. lekarza, psychologa, kapelana) lub konsylium (np. komitetu etyki klinicznej).

Lekarz specjalista prowadzacy leczenie moze podja¢ decyzje o niepodejmowaniu resuscy-
tacji wbrew opinii rodzicéw i (lub) pacjenta. Decyzje lekarz zapisuje w dokumentacji pacjenta
(propozycja dokumentu ponizej), a nastepnie przekazuje jg rodzicom (ewentualnie pacjentowi)
oraz zespolowi lekarzy i pielegniarek. Zespdt powinien honorowaé podjeta i zapisang decyzje.
Jesli w trakcie hospitalizacji stan pacjenta ulega zmianie, decyzja musi zosta¢ zweryfikowana.
Lekarz, ktéry podjat decyzje, nie moze podlega¢ zadnym naciskom ze strony administracji
szpitala lub innych stron w celu jej zmiany.

1 Polska Rada Resuscytacji. Wytyczne 2005 resuscytacji kragzeniowo-oddechowej. http://www.prc.kra-
kow.pl/wyty/wyt2005.html Rozdziat 8. Peter J. F. Baskett, Petter A. Steen, Leo Bossaert: Etyka resuscytacji oraz
problemy konca zycia. http://www.prc.krakow.pl/wyty/08.pdf
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DOKUMENT OKRESLAJACY SPOSOB POSTEPOWANIA
W PRZYPADKU ZATRZYMANIA KRAZENIA LUB ODDYCHANIA'

Imie i nazwisko pacjenta

Rozpoznanie Data urodzenia

GDYBY DOSZtO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA, NALEZY

PODJAC RESUSCYTACJE [

Data: — lLekarz Podpis lekarza:

GDYBY DOSZtO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA, NALEZY

NIE PODEJMOWAC RESUSCYTACJI []

Data: — lekarz Podpis lekarza:
Decyzja konsultowana w zespole: TAK/NIE

Decyzja omoéwiona z pacjentem: TAK/NIE [] nie dotyczy
Pacjent akceptuje decyzje: TAK/NIE [] nie dotyczy
Decyzja oméwiona z rodzicami: TAK/NIE

Rodzice akceptuja decyzje: TAK/NIE

Powody podjecia takiej decyzji sa nastepujace:

Nazwisko i imie lekarza Podpis lekarza:

Data:

Uwaga: Dokument musi by¢ potwierdzony przez lekarza specjaliste.

72 7rédto: Pawet Andruszkiewicz ,Analiza postaw lekarzy wobec decyzji o wszczeciu lub zaniechaniu
czynnosci resuscytacyjnych w szpitalu klinicznym”. Rozprawa na stopien doktora nauk medycznych. Il Zaktad
Anestezjologii i Intensywnej Terapii AM w Warszawie. Promotor: prof. dr hab. Andrzej Kanski. Warszawa 2005.
Do oryginatu dokumentu wprowadzono modyfikacje. Wykorzystanie za zgoda Autora.
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2. Wycofywanie sie z innych form terapii przedtuzajacej zycie

Zdaniem Miedzynarodowego Towarzystwa Pediatréw Onkologéw (SIOP), kontynuacja
leczenia przeciwnowotworowego (ang. curative treatment) — gdy wyleczenie nie jest juz moz-
liwe — nie powinna mie¢ miejsca; a postepowanie takie SIOP okre$la mianem bezlitosnego
uporu (ang. ,ruthless obstinacy” treatment) '”*. Decyzja o zakonczeniu leczenia przeciwnowo-
tworowego — w przypadkach o jednoznacznie ztym rokowaniu - moze zosta¢ uzupetniona
o decyzje o odstapieniu od resuscytacji i intensywnej terapii, podjeta przed wypisaniem
dziecka ze szpitala i rozpoczeciem opieki paliatywnej w domu. Takie postepowanie chroni
dziecko przed niepotrzebnymi i traumatycznymi zabiegami. W innych przypadkach - gdy
nie podjeto wezeéniej decyzji o odstapieniu od resuscytacji i intensywnej terapii — rodzice
i pacjent powinni okresli¢ (przed wypisem ze szpitala) preferowane przez nich postepowa-
nie w sytuacji bezpo$redniego zagrozenia zycia, np. wezwanie karetki pogotowia i powrét
do szpitala, albo pozostanie w domu pod opieka hospicjum.

Ochrona dziecka przed uporczywym leczeniem, majacym na celu podtrzymywanie
zycia, powinna polega¢ na precyzyjnym okresleniu, jakie procedury nie beda juz stosowane.

Autorzy projektu rozporzadzenia dla Ministra Zdrowia'™ proponuja, zeby w pediatrycz-
nej domowej opiece paliatywnej nie stosowa¢ nastepujacych procedur terapeutycznych,
majacych na celu przedluzanie zycia dziecka:

1) resuscytacji krazeniowo-oddechowej;

2) nawadniania dozZylnego;

3) zywienia dozylnego;

4) przetaczania preparatéw krwi;

5) przetaczania mannitolu;

6) wentylacji respiratorem;

7) dozylnego lub domiesniowego podawania antybiotykow;

8) chemioterapii.

3. Kwalifikacja dziecka do domowej opieki paliatywnej'”

Lekarz, ktéry definitywnie zakonczyt leczenie nieuleczalnie chorego dziecka w szpitalu
i wypisuje je do domu, ma obowigzek:

73 Masera G., Spinetta J.J., Jancovic M. et al.: Guidelines for Assistance to Terminally Ill Children with Cancer:
A Report of the SIOP Working Committee on Psychosocial Issues in Pediatric Oncology. Medical and Pediatric
Oncology 1999; 32: 44-48.

7 Standardy postepowania i procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej.
Projekt opracowany przez grupe ekspertéw dla Ministerstwa Zdrowia http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/
BIBLIOTEKA/pr_r_MZ_biblioteka.pdf

7> Definicja: Pediatryczna domowa opieka paliatywna polega na zapewnieniu, w miejscu zamieszkania
pacjenta, czynnej i catosciowej opieki dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim ryzykiem
przedwczesnej smierci. Ma na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego zycia oraz ochrone przed
uporczywa terapia i dziataniami jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne,
socjalne i duchowe. Zrédto: Standardy postepowania i procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej. Projekt opracowany przez grupe ekspertéw dla Ministra Zdrowia. http://www.hospicjum.
waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/pr_r_MZ_biblioteka.pdf
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1. Przekazania informacji o mozliwosciach leczenia przez hospicjum domowe dla

dzieci'®.

2. Wystawienia skierowania do hospicjum domowego

dziecko tego sobie zycza.

W przeciwnym razie lekarz narusza prawo pacjenta do opieki paliatywno-hospicyj-
nej'”®, uniemozliwiajac lub ograniczajac w powaznym stopniu dostep swiadczeniobiorcow
do $wiadczen opieki zdrowotne;.

Kryteria przyjmowania pacjentéw do hospicjum domowego dla dzieci:

1. Pediatryczna domowa opieka paliatywna sprawowana jest po spetnieniu nastepu-

jacych warunkéw wstepnych tacznie:

1.1. choroba jest nieuleczalna i obarczona wysokim ryzykiem przedwczesnej
$mierci; w wypadku choréb, ktére nie maja charakteru postepujacego,
podstawg kwalifikacji jest indywidualna analiza potrzeb dziecka i rodziny
przeprowadzona przez lekarza kierujacego i lekarza hospicjum;

1.2.rodzice lub opiekunowie, dziecko, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy
z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, oraz lekarz
kierujacy sa zgodni, Ze w najlepszym interesie dziecka bedzie odstapienie
od leczenia w szpitalu i rozpoczecie opieki paliatywnej w domu; opinia
dziecka, ktére nie ukonczyto 16 lat, powinna by¢ wzieta pod uwage;

1.3.lekarz hospicjum domowego stwierdza, ze dziecko wymaga leczenia
objawowego'”’;

1.4.rodzice lub opiekunowie sg w stanie sprawowac calodobowg opieke nad
dzieckiem w domu;

1.5.rodzina ma miejsce zamieszkania w rejonie dziatania hospicjum domowe-
go, a warunki mieszkaniowe spelniajg podstawowe wymagania sanitarne
i techniczne;

1.6.skierowanie do hospicjum domowego wystawia lekarz ze szpitala, w ktérym
dziecko bylo leczone, lub lekarz pierwszego kontaktu; skierowanie powinno
zawiera¢ rozpoznanie i stwierdzenie, ze choroba jest nieuleczalna i zakon-
czono postepowanie majace na celu przedluzanie zycia;

1.7. rodzice lub opiekunowie oraz dziecko, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy
z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, wyrazaja
zgode na leczenie przez hospicjum domowe, zobowigzuja si¢ do wykony-
wania zlecen lekarza hospicjum oraz akceptuja, Ze pracownicy hospicjum
nie beda stosowali metod majacych na celu przedtuzanie zycia'.

177, jezeli rodzice i ewentualnie

76 Ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty, art. 38 ust. 2: ,W przypadku odstapienia od leczenia,
lekarz ma obowiazek dostatecznie wczesnie uprzedzi¢ o tym pacjenta lub jego przedstawiciela ustawowego
badz opiekuna faktycznego i wskazac realne mozliwosci uzyskania tego swiadczenia u innego lekarza lub w
zakfadzie opieki zdrowotnej.”

77 Rozporzadzenie ministra zdrowia z dnia 29 sierpnia 2009 r. w sprawie Swiadczen gwaran-
towanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej, § 9 http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index?
mr=m491&ms=0&mI=pl&mi=56&mx=0&mt=&my=131&ma=013521

78 Ustawa o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkdw publicznych, art. 15 ust. 12
p.13,art. 193 p. 5.

79 Okreslonego w zatgcznikach nr 1i 2 do projektu rozporzadzenia opracowanego dla Ministerstwa
Zdrowia http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/pr_r_MZ_biblioteka.pdf

80 Zobaczp. 2, s. 105.
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2. W razie watpliwosci dotyczacych kwalifikacji dziecka do pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej, nalezy uzyska¢ opinie konsultanta wojewddzkiego w dziedzinie pediatrii.
Decyzja o odstgpieniu od resuscytacji moze by¢ podjeta przez szpitalne konsylium
lekarskie, przed wypisaniem dziecka ze szpitala w wypadkach o jednoznacznie ztym

3.

rokowaniu.

Chorobami, ktdre w razie wystgpienia wysokiego ryzyka przedwczesnej $mierci,
moga kwalifikowa¢ do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej, sa w szczeg6lnosci:
4.1. Choroby nowotworowe:
a) guzy lite;
b) nowotwory uktadu krwiotworczego.
4.2.Choroby nienowotworowe:
a) choroby spowodowane czynnikiem zakaznym i ich nastepstwa:

choroba wywolana przez wirus HIV (AIDS),

powiktlania encefalopatii pozakaznych o cigzkim przebiegu,

ciezkie powiklania bakteryjnych zapalen opon mézgowo-rdzeniowych
i mézgu,

choroby spowodowane wirusami powolnymi,

zespoly powstale wskutek zakazen wewnatrzmacicznych;

b) uszkodzenia o$rodkowego ukladu nerwowego spowodowane niedotle-
nieniem, krwotokami, zakrzepica zylna, urazami lub zatruciami:
¢) uraz porodowy

niedotlenienie wewngtrzmaciczne
zamartwica urodzeniowa
dziecigce porazenie moézgowe,
encefalopatie pourazowe,
encefalopatie niedokrwienne,
encefalopatie toksyczne;

d) choroby metaboliczne:
e) genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany aminokwasow,

genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany puryn,
genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany lipidow,
genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany weglowodanow,
genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany metali,

choroby peroksyzomalne,

choroby lizosomalne,

mukopolisacharydozy;

choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego (genetycznie uwarun-
kowane i nieznanej etiologii) oraz demielinizacyjne:

f) stwardnienie zanikowe boczne,

postepujace zwyrodnienie istoty szarej moézgu,
dziecieca dystrofia neuroaksonalna,
zwyrodnienie gabczaste,

choroby mitochondrialne;

g) genetycznie uwarunkowane choroby nerwowo-mig$niowe:
h) dystrofie migsniowe,

dystrofie miotoniczne,
rdzeniowy zanik mieéni;
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i) choroby uwarunkowane genetycznie o postepujacym charakterze przebie-
gajace z wydatnym skréceniem okresu przezycia:
j) mukowiscydoza,
- stwardnienie guzowate i inne fakomatozy,
- wady szkieletowe, niektére dysplazje kostne mozliwe do stwierdzenia
u noworodkéw,
- choroby tkanki facznej;
k) aberracje chromosomowe:
- zespol Edwardsa (trisomia 18),
- zespol Pataua (trisomia 13),
- zespdl Downa (postaci ze zfozonymi wadami, zwlaszcza serca);
1) zespoly ciezkich ztozonych wad wrodzonych i powiklania ich przebiegu:
m) wady serca,
- wady cewy nerwowej,
- powiklane wodoglowie;
- nabyte zespoly przebiegajace z kranicowa niewydolnoscia narzadows:
n) niewydolnos$¢ watroby w stanie schytkowym,
- schylkowa niewydolno$¢ nerek towarzyszaca innym wadom wrodzonym;
- przewlekla niewydolno$¢ oddechowa lub krazeniowo-oddechowa
w schorzeniach innych niz wymienione powyzej, w tym dysplazja
oskrzelowo-ptucna;
0) choroby o réznorodnej etiologii, w tym kardiomiopatie.

4. Smiercdzieckaw domu

Celem pediatrycznej domowej opieki paliatywnej jest m.in. poprawa jakosci zycia dziecka.
Poniewaz mozliwosci badania opinii dzieci na ten temat sg bardzo ograniczone, opracowano
metode badania jakosci tej formy opieki przez rodzicéw zmartych dzieci™®. Wiekszos¢ rodzi-
c6w dzieci zmartych pod opieka Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci - opisujac ostatnie
godziny zycia — uwazala, ze ich dziecko bylo spokojne (68%) i nie cierpiato (59%). Tylko 19%
respondentéw bylo zdania, ze ich dziecko cierpialo. Prawie wszyscy badani rodzice (99%) byli
zadowoleni z domowej opieki paliatywnej. Sredni poziom satysfakeji — badany skalg Likerta
0d 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo zadowolony) — wynosit 9,608'2.

5. Smier¢ dziecka w szpitalu

Rozpoznanie u dziecka przewlektej i nieuleczalnej choroby nie powinno zamyka¢ mu dostepu
do intensywnej terapii. Konieczne jest jednak ustalenie wskazan do stosowania okreslonych
metod postepowania na réznych etapach rozwoju choroby, aby prowadzone leczenie nie miato

cech uporczywej terapii'®.

81 http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/HOSPICJAWPOLSCE/ocenajakosciopiekiankieta.pdf

82 Dangel T, Fowler-Kerry S, Karwacki M, Bereda J: An evaluation of a home palliative care program for
children. Ambulatory Child Health 2000; 6: 101-114.

18 Dangel T, taniewski-Wottk P, Rawicz M, Swietlinski J: Kryteria stosowania intensywnej terapii oraz opieki
paliatywnej u dzieci w wybranych jednostkach chorobowych. Standardy Medyczne, Pediatria 2011; 8 (1): 102-108.
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Dzieci, ktére bedg umieraly w szpitalach, powinny by¢ w miare mozliwoéci chronione przed
cierpieniem spowodowanym zaréwno choroba, jak i terapig. Sposéb przekazywania informacji
i podejmowania decyzji o przejéciu od leczenia przedtuzajacego zycie do opieki paliatyw-
nej, powinien by¢ podobny do opisanego powyzej. Zakonczenie leczenia przedtuzajacego
zycie nie oznacza, ze pacjent nie bedzie nadal leczony. Opieka paliatywna stanowi wlasciwa
kontynuacje leczenia. Zmienia si¢ jedynie jego cel: staje si¢ nim teraz poprawa jakosci zycia.
Szczegblnego znaczenia nabiera decyzja o odstapieniu od resuscytacji i intensywnej terapii.

Lekarz, ktory zakonczyt leczenie przediuzajace zycie nieuleczalnie chorego dziecka
w szpitalu i nie moze wypisa¢ go do domu, ma obowigzek:

1. Poinformowac¢ rodzicéw i ewentualnie dziecko o ograniczeniu terapii.

2. Postepowac zgodnie z artykutem 30 Kodeksu Etyki Lekarskie;j's*.

Zdaniem polskich lekarzy i pielegniarek z oddziatéw onkologii i hematologii dzieciecej,
ktérzy widza mozliwo$¢ prowadzenia opieki paliatywnej na oddziale szpitalnym (68%
badanych), warunki konieczne do jej zapewnienia obejmuja: przeszkolenie personelu,
wspotprace z psychologiem, anestezjologiem, kapelanem i pracownikiem socjalnym, a takze
osobne pomieszczenie i osobng pielegniarke'®. Istnieje ponadto mozliwo$¢ nawiazania
wspotpracy z hospicjum domowym, ktére moze wspdtuczestniczy¢ w opiece paliatywnej
nad dzieckiem umierajgcym w szpitalu. Rodzice i rodzenistwo dziecka zmartego w szpitalu
powinni uzyska¢ dostep do programéw wsparcia w zalobie oferowanych przez hospicja'®.

6. Leczenie respiratorem jako forma uporczywej terapii

Papiez Pius XII w ,,Przeméwieniu w sprawie sztucznego utrzymania pacjenta przy zyciu z 24
listopada 19577 stwierdzil, ze zagadnienia, powstate w zwigzku z nowoczesng praktykg
reanimacji, mozna ujgé w trzy pytania: po pierwsze, czy ma si¢ prawo, a nawet i obowigzek,
postugiwania sig nowoczesnymi aparatami do sztucznego oddychania we wszystkich przypad-
kach, nawet w takich, ktore, w rozumieniu lekarza, uwazane sq za zupelnie beznadziejne?
Po drugie: czy si¢ ma prawo, albo obowigzek usunigcia aparatu oddechowego, gdy po kilku
dniach stan zapasci nie ulega poprawie a rownoczesnie przy usunigciu aparatu krgzenie za-
trzyma sig w ciggu kilku minut? (...) Po trzecie: czy pacjent, bedgcy w stanie zapasci wskutek
osrodkowego porazenia, lecz ktérego Zycie - tj. krgzenie krwi - utrzymuje sie dzigki sztucznemu
oddychaniu i u ktdrego po kilku dniach nie nastepuje Zadne polepszenie, ma by¢ uwazany
za zmartego ,,de facto” albo nawet ,,de iure”? Czy, dla uznania go za zmartego nie nalezy
czekal, az krgzenie krwi ustanie, wbrew sztucznemu oddychaniu? Dla naszych rozwazan naj-
istotniejsza jest odpowiedZ na pierwsze z pytan. Papiez nie miat watpliwosci, Ze owe sposoby
leczenia przekraczajg zwyczajne Srodki, do ktorych obowigzkowo nalezy sie uciec; zatem — nie
mozna utrzymywad, Ze postugiwanie si¢ nimi jest obowigzujgce i, w konsekwencji, ze nalezy
upowaznic do tego lekarza.

84 Art. 30 KEL: Lekarz powinien dotozy¢ wszelkich staran, aby zapewni¢ choremu humanitarng opieke
terminalna i godne warunki umierania. Lekarz winien do korica fagodzi¢ cierpienia chorych w stanach termi-
nalnych i utrzymywac, w miare mozliwosci, jako$¢ koriczacego sie zycia.

85 Dangel T: Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce. Model, potrzeby mozliwosci i ich ocena.
Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2001.

18 http://www.hospicjum.waw.pl/spotkania-rodzice.html

87 http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/pius_xii_przemowienie.pdf
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188

Opis przypadku
Rafal, trzyletni chlopiec z rdzeniowym zanikiem mieéni typu 1'*, z powodu niewydolnosci
oddechowej zostal podtaczony do respiratora w 1 miesigcu zycia na oddziale noworodkowym,
gdzie przebywal przez nastepne 3 lata. Na prosbe rodzicow zostal przeniesiony do domu,
gdzie kontynuowano mechaniczng wentylacje pod opieka hospicjum domowego. W tej fazie
choroby chlopiec nie mégt wykonywa¢ zadnych ruchéw czynnych z wyjatkiem otwierania
oczu, co umozliwialo mu komunikacje z rodzicami i $wiatem zewnetrznym. Po dwoch
miesigcach pobytu w domu chlopiec, nie byl juz w stanie otwiera¢ oczu i znalazl sie w stanie
okreslanym jako zespot zamkniecia (ang. locked-in syndrome)*°. W tej fazie choroby - trwa-
jacej 10 dni i zakoniczonej §miercig — rodzice i zespot hospicjum zdecydowali, Ze nie nalezy
u chlopca stosowa¢ antybiotykéw, w celu przedtuzania zycia. Respirator zostal wylaczony
dopiero po stwierdzeniu zgonu.

W okresie, kiedy chlopiec w wieku 2 lat i 9 miesiecy przebywal w szpitalu, rodzice
skierowali list do Papieza Jana Pawla II, w ktérym opisali cierpienie syna i swoje wlasne:
Nasze matzeristwo przeszlo ogromny kryzys, (...) jestesmy zmeczeni i wyczerpani Zyciem.
Bardzo zatujemy, ze dopuscilismy do tego, by nasz syn tak cierpial. Uwazamy, ze jest okrut-
nie torturowany. (...) Chcielibysmy miec pewnos¢, ze cierpienie Rafatka ma sens, ze nie
jest pomytkg lekarzy. OdpowiedZ z Watykanu'” zwierala nastgpujace stanowisko: Biorgc
pod uwage okolicznosci, nalezy stwierdzic, ze sposéb leczenia dziecka nosi znamiona tzw.
uporczywej terapii, ktorg zgodnie z naukg Kosciota mozna przerwal. Takie zaprzestanie
leczenia nie jest eutanazjg. (...) Tak wiec, wydaje sig, ze wszystkie okolicznosci przemawiajg
za tym, iz mogg Paristwo ze spokojem zadecydowac o zaprzestaniu terapii Waszego synka.
Jezeli prawo cywilne w Rzeczpospolitej Polskiej nie stanowi inaczej, mogg si¢ Paristwo do-
magac tego od lekarzy, ktorzy z punktu widzenia moralnego majg prawo jedynie do pomocy
Patistwu w podjeciu wlasciwej decyzji, odpowiadajgc zgodnie z sumieniem i w catkowitej
prawdzie na nastepujqgce pytania: czy terapia, jakg stosujg w przypadku Waszego dziecka
nalezy do zwyczajnej praktyki w podobnych przypadkach, czy tez sq to zabiegi nadzwyczajne;
czy sq one adekwatne do spodziewanych rezultatow (tzn. czy prowadzq do wyleczenia, czy
tylko przedtuzajqg zycie i cierpienie pacjenta); czy Smierc dziecka jest bliska i nieuchronna.

Zaniechanie leczenia respiratorem u dzieci z nieuleczalnymi chorobami prowadzacymi
do przedwczesnej $mierci (np. rdzeniowym zanikiem mieéni lub dystrofig mi¢éniowg Du-
chenne’a) moze by¢ zrealizowane w formie, opisanych powyzej, protokétu DNR lub (oraz)
procedury przyjecia dziecka do hospicjum domowego. Procedura ta - w przypadkach dzieci
z ww. chorobami miesni - polega na przedstawieniu dwoch dostepnych w Polsce i akcepto-
wanych na gruncie etyki lekarskiej opcji postepowania: (1) programu wentylacji domowej

188 Hospicjum 2003; 2 (24): 12-15. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/Nr24_czerwiec_2003
(skan).pdf

189 Rdzeniowy zanik miesni polega na degeneracji komoérek nerwowych rdzenia kregowego, ktére przekazuja
impulsy z mézgu do miesni. Stopniowo dochodzi do porazenia i zaniku miesni, a w rezultacie do uposledzenia
wentylacji ptuc i zaburzer oddechowych, ktére powodujg Smier¢ dziecka. Choroba jest bardzo rzadka i ma
podtoze genetyczne. Wyrdznia sie trzy typy, z ktérych pierwszy (nazywany tez choroba Werdniga-Hoffmana) ma
najciezszy przebieg. Objawy pojawiaja sie przed 6 miesigcem zycia, a wiekszos¢ dzieci umiera przed ukoriczeniem
18 miesigca. Tylko 10% osigga 5 lat.

190 QOkreslenie to odnosi sie do pacjentow, ktorzy sa przytomni i Swiadomi, jednak nie moga porozumiewaé
sie zotoczeniem.

¥ Sekretariat Stanu, Sekcja Pierwsza — Sprawy Ogolne, Mons. Pedro Lépez Quintana, Watykan, 16 maja 2000 .
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(leczenie respiratorem w domu)*>'* oraz (2) rezygnacji z leczenia respiratorem na rzecz
domowej opieki paliatywnej (oznacza to akceptacje naturalnego przebiegu choroby i $mierci
w domu). W ten sposob $wiadoma decyzja dotyczaca leczenia respiratorem lub zaniechanie
tej formy terapii zostaje podjeta w okresie, gdy pacjent nie znajduje sie jeszcze w sytuacji
zagrozenia zycia.

Natomiast wycofanie si¢ z leczenia respiratorem (in. odlaczenie dziecka od respiratora
i ekstubacja) pozostaje w Polsce kwestig kontrowersyjna, chociaz niezabroniong prawnie.
Stan ten niewatpliwie powoduje niepotrzebne cierpienie wielu dzieci, ktore — wraz ze swoimi
rodzicami - powinny mie¢ prawo do rezygnacji z tej formy przedtuzania zycia. Zaprzestanie
uporczywej terapii respiratorem — w $cisle okreslonych przypadkach - powinno nastepowaé
na podstawie konsensusu osigganego przez zespét leczacy oraz rodzicéw i chore dziecko.
W przypadkach budzacych watpliwosci zalecane jest uzyskanie niezaleznej opinii konsylium
specjalistow (np. komitetu etyki klinicznej). Na Zyczenie dziecka i rodzicéw wycofanie si¢
z leczenia respiratorem moze zostaé przeprowadzone w domu'*. W literaturze dostepne

sg protokoly postepowania'®.

7. Sedacja u dzieci nieuleczalnie chorych

Definicja: Sedacja jest to intencjonalne, farmakologiczne i odwracalne ograniczenie lub
pozbawienie swiadomosci.

Postgpowanie to nie zapewnia jednak analgezji (tzn. zniesienia odczuwania bolu).
W dyskutowanym ponizej kontekécie obejmuje réwniez stany okreslane jako ,,sen pod-
stawowy” i ,$piaczka farmakologiczna”, uzyskiwane przy uzyciu anestetykéw dozylnych.

Tradycyjne definicje i podzialy sedacji, np. skala Ramsaya'®, opieraja si¢ na obserwacjach
reakcji pacjenta, ktory otrzymuje leki uspokajajace lub anestetyki. Wedlug wspolczesne;j
wiedzy zaréwno reakcje pacjenta, jak réwniez bispektralna analiza EEG (BIS)"’, nie musza
korelowa¢ z poziomem jego $wiadomo$ci'®®. Nalezy wiec odrdéznié, zaréwno w praktyce
klinicznej jak i rozwazaniach etycznych, dwa pojecia: ,,nie§wiadomy” (ang. unconscious) oraz
»hiereagujacy” (ang. unresponsive). Na tej podstawie z cala pewnoscia mozemy powiedzie¢
0 pacjencie, ze nie reaguje w widoczny dla nas sposdb na okreslone bodzce; nie mozemy jed-
nak z podobng pewno$cia twierdzié, Ze jest pozbawiony swiadomosci. W praktyce klinicznej

192 Nasitowski J, Szkulmowski Z, Migdat M, Andrzejewski W, Drozd W, Czajkowska-Malinowska M, Opuchlik
A, Chazan R: Rozpowszechnienie wentylacji mechanicznej warunkach domowych w Polsce. Pneumonologia i
Alergologia Polska 2010; 78 (6): 392-398.

%3 Procedura ta nie jest realizowana przez hospicjum domowe dla dzieci, chociaz istnieje w Polsce kilka

hospicjéw, ktore oferuja ja jako osobne swiadczenie.

19 Needle JS: Home extubation by a pediatric critical care team: Providing a compassionate death outside

the pediatric intensive care unit. Pediatr Crit Care Med 2010; 11 (3): 438-439.
1% http://www.icu.be/pdf_event/terminal%20extubation.pdf,
http://mywhatever.com/cifwriter/library/eperc/fastfact/ff33.html
http://mywhatever.com/cifwriter/library/eperc/fastfact/ff34.html
http://mywhatever.com/cifwriter/library/eperc/fastfact/ff35.html
1% Ramsay MAE, Savege TM, Simpson BRJ, Goodwin R: Controlled Sedation with Alphaxalone-Alphadolone.
BMJ1974; 2 (5920): 656-659. http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1613102/pdf/brmedj01983-0042.pdf

197 Schneider G, Gelb AW, Schmeller B, Tschakert R, Kochs E: Detection of awareness in surgical patients
with EEG-based indices--bispectral index and patient state index. BrJ Anaesth 2003; 91 (3): 329-335. http:/bja.
oxfordjournals.org/cgi/reprint/91/3/329

1% Alkire MT, Hudetz AG, Tononi G: Consciousness and anesthesia. Sience 2008; 322 (5903): 876-880. http:/

www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2743249/pdf/nihms127862.pdf

111



Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci

jestesmy zmuszeni do ustalania dawek lekéw uspokajajacych i anestetykéw na podstawie
obserwacji zachowania dziecka lub bispektralnej analizy EEG (BIS). Jezeli dziecko uspokaja
si¢, przestaje plakac, zasypia — wtedy uznajemy, ze osiagneliémy wlasciwy poziom sedacji.
W przypadku monitorowania poziomu sedacji metodg BIS, zazwyczaj przyjmuje si¢ zakres
indeksu bispektralnego 60-85 (w skali 0-100), jako odpowiadajacy sedacji.

Wskazania do sedacji u nieuleczalnie chorych dzieci:

1. lek;

2. halucynacje;

3. pobudzenie, placz (po wykluczeniu bélu jako przyczyny);

4. nieprzyjemny, bolesny lub budzacy lek zabieg (np. cewnikowanie pecherza,
zmiana opatrunku);

5. trudnos$ci w opanowaniu kaszlu i dusznoéci (np. w terminalnej fazie
mukowiscydozy);

6. krzyk mézgowy (po wykluczeniu bdlu jako przyczyny);

7. drgawki (nieustepujace po podaniu lekéw przeciwpadaczkowych w konwen-
cjonalnych dawkach drogg doustna i doodbytniczg);

8. trudno$ci w opanowaniu bélu (po wykorzystaniu wszystkich dostepnych metod);

9. prosba $wiadomego, umierajacego pacjenta, motywowana cierpieniem nie
do zniesienia, zaakceptowana przez rodzine, zesp6t leczacy i inne wazne dla
pacjenta osoby (np. osobe duchowna, przyjaciela, partnera);

10. odlaczenie respiratora, ekstubacja (w terminalnej fazie choroby).

Wigkszo$¢ z wymienionych powyzej sytuacji moze wymaga¢ podania przez aneste-
zjologa dozylnych anestetykéw (np. propofol, tiopental sodu). Postepowanie takie, jezeli
dotyczy pacjentéw w terminalnej fazie choroby, okreslane jest jako sedacja terminalna.

Definicja: Terminalna sedacja to wprowadzenie nieuleczalnie chorego i niezno$nie
cierpiacego pacjenta w stan farmakologicznego u$pienia, w ktérym pozostaje on az do na-
turalnej $mierci'. Intencja lekarza stosujgcego terminalng sedacje nie jest umiercenie
pacjenta, ale zmniejszenie jego cierpienia®®.

Papiez Pius XII zajal nastepujace stanowisko w kwestii terminalnej sedacji: w przy-
padku powaznego wskazania klinicznego na uzycie Srodkéw znieczulajgcych pozbawiajg-
cych swiadomosci, ze wzgledu na gwattowne i nieznosne bole, anestezja moze by¢ uznana
za dozwolong, ale przy zaistnieniu warunkéw uprzednich, to znaczy, jesli umierajgcy
zadoséuczynit lub bedzie jeszcze mdgl zadoséuczynié swoim obowigzkom moralnym,
rodzinnym i religijnym®".

Podobne stanowisko przedstawito Amerykanskie Towarzystwo Medyczne, stwier-
dzajac, ze terminalna sedacja (ang. palliative sedation to unconsciousness) jest medycznie
i etycznie uzasadniona w $cisle okreslonych, stosunkowo rzadkich okoliczno$ciach?*.
Papiez Pius XII uwazal, ze bez powaznej przyczyny nie godzi si¢ pozbawiaé umierajgcego
$wiadomosci. Opinia ta, sformutowana w 1957 roku w odpowiedzi na pytania zadane

99 Malczewski J: O eutanazji sine ira et studio. http://www.law.uj.edu.pl/~khdpip/site/images/adm/File/
Malczewski_4.pdf

200 Zylicz Z, Krajnik M: Terminal sedation in palliative care. Advances in Palliative Medicine 2007; 6: 47-52. http://
www.viamedica.pl/gazety/gazetak/darmowy_pdf.phtml? indeks=25&indeks_art=196

21 Karta pracownikow stuzby zdrowia. Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia. Watykan 1995.s. 103.

202 Sedation to Unconsciousness in End-of-Life Care. Report of the council on ethical and judicial affairs. Ame-
rican Medical Association 2008. http://www.ama-assn.org/amal/pub/upload/mm/code-medical-ethics/2201a.pdf
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przez anestezjologow

203 stanowi ogdlna zasade moralng, ktéra w praktyce klinicznej

wymaga doprecyzowania, polegajacego na okreéleniu, jakie powazne przyczyny uspra-
wiedliwiaja zastosowanie sedacji w celu ograniczenia lub pozbawienia §wiadomosci,
a w jakich sytuacjach nalezy jej unikac.

Proponujemy przyjecie nastepujacych zasad postepowania:

1.

10.

Sedacja powinna by¢ stosowana jako postepowanie standardowe u dzieci naj-
miodszych, leczonych na oddziatach intensywnej terapii, w celu ochrony ich
psychiki i uktadu nerwowego przed bardzo silnymi jatrogennymi bodzcami.
Sedacja powinna by¢ stosowana obowigzkowo u wszystkich dzieci otrzymu-
jacych srodki zwiotczajace migénie (metoda stosowana podczas wentylacji
respiratorem).

Sedacja nie powinna by¢ stosowana rutynowo u starszych dzieci, ktére moga
wyrazi¢ swoja opini¢ (nawet, gdy nie moga méwi¢ z powodu obecnosci rurki
w tchawicy). Zawsze nalezy respektowac ich wole zachowania $wiadomosci.
W warunkach domowych, nawet u najmlodszych dzieci, stosowanie sedacji
nie powinno mie¢ charakteru rutynowego.

Sedacja nie powinna by¢ stosowana z uwagi na komfort personelu medycznego
lub rodzicéw, ale wyltacznie w celu zapewnienia komfortu pacjentowi.

W sytuacjach, gdy dojrzate psychicznie dziecko przezywa konflikt sumienia
w zwiazku z podjeciem decyzji o ograniczeniu $wiadomosci, lekarz powinien
wyja$ni¢ mu, ze nie ma moralnego obowiazku cierpienia ponad wlasne sily.
Dzieciom odpowiednio dojrzalym mozna zaproponowa¢ technologie, ktéra
umozliwia kontrolowanie poziomu sedacji przez pacjenta (ang. patient con-
trolled sedation).

Sedacja de facto jest stosowana u dzieci z nieuleczalnymi chorobami mézgu
i padaczka, jako nieodlaczny efekt lekow przeciwpadaczkowych (np. barbitu-
ranéw i benzodwuazepin).

Sedacja, a wlasciwie $pigczka z powodu hiperkapni wystepuje u pacjentéw
w skrajnej niewydolnosci oddechowej, np. w terminalnej fazie dystrofii mie-
$niowej Duchenne’a. W takiej sytuacji zbedne jest stosowanie sedacji farma-
kologicznej (wczedniej, jezeli przytomny jeszcze pacjent odczuwa dusznosé,
nalezy poda¢ morfine).

U dzieci umierajacych z powodu nowotworéw mézgu moze wystepowac okres
$pigczki w terminalnej fazie choroby. W tym okresie nie nalezy odstawia¢
wezesniej stosowanych lekéw uspokajajacych, np. fenobarbitalu.

Sedacja u umierajacego dziecka, na podstawie wskazan wymienionych powy-
zej, jest moralnie uzasadniona i lekarz nie powinien mie¢ watpliwosci w jej
stosowaniu, spowodowanych obawa przyspieszenia $§mierci. Intencja lekarza
stosujacego sedacje jest zmniejszenie cierpienia dziecka, a nie skrocenie zycia.
W czasie agonii moze dochodzi¢ do pobudzenia, glo$nego oddychania, gwattow-
nych ruchéw przepony. Objawy te moga by¢ mylnie rozpoznane np. jako napad
padaczkowy. Zastosowanie w takiej sytuacji sedacji droga dozylng moze wywola¢
wrazenie u rodzicéw, ze podanie leku spowodowalo zgon dziecka. Z tego powodu
nalezy unika¢ dozylnych wstrzyknie¢ silnie dzialajacych lekéw (z wyjatkiem pa-

203 papiez Pius XII. Allocution to doctors on the moral problems of analgesia. 24 luty 1957.
http://www.acim-asia.com/Allocution_To_Doctors.htm
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cjentéw, ktdrzy wezesniej otrzymywali infuzje dozylng leku uspokajajacego lub
anestetyku). Lepiej jest poda¢ lek uspokajajacy inng droga (np. midazolam do jamy
ustnej, zotadka, doodbytniczo lub podskérnie). W takich sytuacjach lekarz nie
powinien zleca¢ pielegniarce wstrzyknie¢ dozylnych silnie dziatajacych lekéw.

8. Leczenie bolu u dzieci nieuleczalnie chorych

Po uznaniu podstawowego prawa nieuleczalnie chorego dziecka do zycia i $mierci** oraz
zaakceptowania naturalnego przebiegu nieuleczalnej choroby - mozna rozpatrywac inne
czynniki, zagrazajace godnosci dziecka, takie jak przemoc, bol i strach. W pediatrii sg one
ztem - w niektdrych sytuacjach niestety koniecznym lub trudnym do uniknigcia, jednak
w wielu innych - zbednym i mozliwym do wyeliminowania lub ztagodzenia. Zadawanie
niepotrzebnego i niezrozumiatego dla dziecka bdlu, z jednoczesnym stosowaniem przymusu
fizycznego, we wszystkich przypadkach, gdy mozna zastosowac¢ leczenie przeciwbdlowe,
nalezy uznac za postgpowanie ponizajace i okrutne®®.

Bol jest zjawiskiem powszechnym w procesie leczenia i bardzo czesto ignorowanym
przez personel medyczny. Postawa taka powoduje, Ze wiele prostych, dostepnych i sku-
tecznych metod zapobiegania i leczenia bolu, nie jest w ogole stosowanych. Takze wiedza
o negatywnym wplywie bdlu na wyniki leczenia oraz jego odleglych konsekwencjach,
dotyczacych zaréwno odczuwania bolu przez dziecko jak i dalszego jego rozwoju, a takze
ksztaltowania jego postaw, nie jest wystarczajaco upowszechniona. Zastepuja ja popularne
przesady, podkreslajace pozytywna role bolu w wychowaniu dziecka, np. ze bol ksztattuje
charakter albo, ze zastrzyk nie boli.

Stosowanie przymusu fizycznego wobec dzieci poddawanych bolesnym zabiegom, jest
naruszeniem godnosci osobistej i powinno by¢ ograniczone do sytuacji wyjatkowych.
W zadnym wypadku usprawiedliwieniem takiego postepowania nie moze by¢ pospiech,
brak podstawowych srodkéw lub niekompetencja personelu medycznego. Dziecko po-
winno by¢ wczesniej przygotowane psychicznie i farmakologicznie do bolesnego zabiegu,
odpowiednio do swojego wieku i mozliwo$ci pojmowania.

Bol jatrogenny to bol wywolywany przez procedury diagnostyczno-lecznicze i piele-
gnacyjne?*2"2%, Swiadomos¢ zadawania tego bélu nie zawsze towarzyszy lekarzom w ich
dzialaniach, a bolesne zabiegi wykonywane bez postepowania zapobiegawczego, odbie-
rane sg przez dzieci jako akty przemocy. Szczegolnie wiele dzieci doswiadcza trudnego
do zniesienia bolu w czasie pobytu w szpitalu?®. Sytuacje, w ktérych moze pojawic si¢ bdl,
prowadza do zlozonych reakcji emocjonalnych i behawioralnych*°. Dominuje wsréd nich

204 Zobacz rozdziat VI ,Podstawy etyczne” (koncepcja Janusza Korczaka).

25 Lekarz nie moze (...) asystowac w torturowaniu lub innym ponizajacym traktowaniu cztowieka. Nie
moze tez wykorzystywac swej wiedzy i umiejetnosci dla utatwienia stosowania jakichkolwiek form okrutnego
postepowania. Artykut 74 Kodeksu Etyki Lekarskiej.

26 Pain Management Guideline Panel. Clinician’s quick reference guide to acute pain managementin infants,
children and adolescents: operative and medical procedures (special article). J Pain Symptom Manage 1992; 7: 229.

27 Koh J.L.: The management of procedural pain in children. Analgesia 1996; 7: 10.

28 McGrath P.A., de Veber L.L.: The management of acute pain evoked by medical procedures in children
with cancer. J Pain Symptom Manage 1986; 1: 145.

209 Cummings E.A., Reid G.J., Finley G.A., McGrath P.J., Ritchie J.A.: Prevalence and source of pain in pediatric
inpatients. Pain 1996; 68: 25-31.

20 Fllis J.A., Spanos N.P.: Cognitive-behavioral interventions for children’s distress during bone marrow
aspirations and lumbar punctures: a critical review. J Pain Symptom Manage 1994; 9: 96.
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obawa przed nieprzewidzianym rozwojem wydarzen. Pod wplywem nieopanowanego
w pore leku, powstajacy przy zabiegu bdl poteguje sie.

Nasilenie bolu i lgku u dziecka powinno by¢ tak samo starannie oceniane, jak wazne
czynnosci zyciowe. Skutecznos$¢ postepowania uspokajajacego i przeciwbolowego w znacz-
nym stopniu zalezy od tej oceny. Zalezy ona réwniez w pewnej mierze od konstytucjonalnych
réznic w odczuwaniu bélu, od wieku dziecka, indywidualnych zdolnosci przystosowawczych,
od zachowania rodzicéw oraz od przynalezno$ci spolecznej i etnicznej'**"2.

Swiatowa Organizacja Zdrowia zwraca uwage na przeszkody w skutecznym leczeniu
bélu u dzieci, wynikajace z blednych pogladéw na temat zaleznoéci i tolerancji na opioidy:
Obawa przed tym, co powszechnie nazywa si¢ narkomanig, jest jedng z glownych przyczyn,
dla ktérych dzieci z silnym bélem nie otrzymujg odpowiedniej analgezji. Obawa ta jest znacz-
nie przesadzona. Z narkomanig mamy do czynienia, gdy osoby sq catkowicie zaangazZowane
w uzyskiwanie i stosowanie jakiegos srodka, glownie ze wzgledu na jego dziatania euforyzujgce.
Zjawisko to nie stanowi problemu u dzieci, ktére otrzymujg opioidy w celu usmierzenia bolu.

Nalezy jednak wyjasnié, ze zalezno$¢ fizyczna i tolerancja sq zjawiskami fizjologicznymi
i wystepujg u kazdego, kto przyjmuje opioidy przez dtuzszy okres czasu. Zaleznos¢ fizjologiczna
(fizyczna) wystepuje wtedy, gdy organizm przyzwyczai sie do pewnego poziomu leku i w zwigz-
ku z tym wymaga jego regularnego podawania. W przypadku naglego odstawienia opioidow,
dzieci doswiadczajg drazliwosci, niepokoju, bezsennosci, obfitego pocenia sig, niezytu nosa,
nudnosci, wymiotow, kolki jelitowej i biegunki. Jezeli podawanie opioidéw nie jest juz konieczne
do usmierzania bélu, wowczas u dzieci, otrzymujgcych opioidy przez okres dtuzszy od tygodnia,
mozliwe jest uniknigcie objawow zespotu abstynencyjnego przez stopniowe zmniejszanie dawek.

Tolerancja na opioidy wystepuje po wielokrotnym ich podawaniu, gdy stopniowe przy-
stosowanie do pewnego poziomu leku powoduje koniecznos¢ stosowania coraz wyzszych
dawek opioidow w celu zapewnienia statego efektu przeciwbolowego. Chociaz dzieci mogg,
ze wzgledu na rozwdj tolerancji, wymagac podawania coraz wyzszych dawek w coraz krét-
szych odstgpach czasu, to nalezy stosowac takie dawki, ktére zapewniajg analgezje. Nieza-
leznie od tego, gdy zaistnieje koniecznos¢ zwigkszania dawek opioidow w celu usmierzenia
dotychczas skutecznie leczonego bolu, dziecko nalezy doktadnie zbadal i ustali¢ czy nie
doszlo do postepu choroby, czego bél moze by¢ pierwszym objawem?®.

Rodzice sq czesto zaniepokojeni stosowaniem opioidow u ich dzieci, szczegdlnie, gdy
zachodzi koniecznosci zwigkszania dawek. Dlatego obowigzkiem lekarza jest zapewnienie
rodziny, ze zalezno$¢ fizyczna i tolerancja na opioidy sq normalnymi zjawiskami i nie
oznaczajg, ze ich dziecko stato si¢ narkomanem. U dzieci i mlodziezy moze wystgpowal
zachowanie okreslane jako ,poszukiwanie narkotyku”, polegajgce na czestym domaganiu
sig opioidow, zwigkszenia ich dawki i ,spoglgdaniu na zegarek”. Ten sposéb zachowania -
okreslany jako ,,pseudo-uzaleznienie” - jest czesto obserwowany, gdy leczenie bélu nie jest
w petni skuteczne. Na 0gét problem ten zostaje rozwigzany, gdy tylko, w zdecydowany sposéb,
zapewni sig dawke konieczng do usmierzenia bolu®.

21 Krawczyk R.: Nowe podejscie do problemu zabiegow wywotujacych bél u dzieci. Magazyn Medyczny
1994; 3: 18-20.

22 Kuttner L.: A child in pain. Hartley & Marks Publishers Inc., USA 1996.

23 W praktyce trudne jest ustalenie przyczyny zwiekszajacego sie zapotrzebowania na opioidy. Nalezy bra¢
pod uwage co najmniej trzy przyczyny: tolerancjg, nasilenie bélu (postep choroby) oraz bél (np. neuropatyczny)
oporny na leczenie stosowanym opioidem.

24 | eczenie bdlu nowotworowego i opieka paliatywna nad dzie¢mi [polskie wydanie za zgodg WHO]. War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci, Media Rodzina 2001. Autorzy ,Wytycznych” zalecaja lekture tej pozycji. Mozna ja
otrzymac nieodpfatnie, wysytajac zamdwienie na adres: poczta@hospicjum.waw.pl
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Pacjent znajdujacy si¢ w stanie terminalnym ma prawo do $wiadczen zdrowotnych zapew-
niajacych tagodzenie bélu i innych cierpieni?’®. Swiadczenia takie powinny by¢ dostepne
dla wszystkich nieuleczalnie chorych dzieci, ktére ich potrzebuja.

W pediatrycznej opiece paliatywnej nalezy przestrzega¢ nastepujacych zasad leczenia
bélu:

1. Odstgpienie od uporczywej terapii nie oznacza rezygnacji z agresywnych metod
leczenia bdlu. Jezeli standardowe metody analgezji zalecane przez WHO za-
wodza, konieczne jest zastosowanie metod anestezjologicznych. Metoda godna
polecenia u starszych dzieci, posiadajacych staty dostep do uktadu zylnego, jest
analgezja kontrolowana przez pacjenta (PCA).

2. W ramach $wiadczen hospicjum domowego, dzieci powinny mie¢ dostep
do wszystkich metod leczenia bélu.

3. U dzieci, ktore nie mogg komunikowac sie werbalnie z lekarzem, w razie wysta-
pienia zaburzen zachowania, mogacych sugerowac reakcje bélowa, obowiazuje
podanie leku przeciwbolowego i ocena jego wptywu na zachowanie dziecka.
Podanie w takiej sytuacji najpierw lekéw uspokajajacych jest btedem.

4. Poglad, ze opioidy przyspieszaja $mier¢, jest szkodliwym mitem, powodujacym
niepotrzebne cierpienie wielu chorych.

5. Morfina moze by¢ podawana bezpiecznie takze u noworodkéw i niemowlat,
bez ryzyka nasilenia zaburzen oddychania®®.

6. Silnie dzialajace opioidy moga by¢ stosowane takze u dzieci umierajacych
z powodu nowotworéw mozgu.

7. ‘W sytuacji, gdy rodzice nie zgadzajg si¢ na proponowane leczenie bélu, nalezy
niezwlocznie zwrdci¢ sie do sadu rodzinnego.

8. Stosowanie silnie dziatajacych opioidéw wymaga od lekarza uzyskania odpo-
wiedniego przeszkolenia.

9. Zywienie dzieci nieuleczalnie chorych

Zywienie moze by¢ prowadzone droga doustng, dozotagdkowa (lub dojelitows) oraz dozylna.
Tylko zZywienie doustne jest uwazane za metode naturalng. Pozostale sposoby Zywienia
okresla sie jako sztuczne.

Dziecko przytomne i potrafigce wyraza¢ swoje zyczenia, zywione doustnie, powinno
samo decydowa¢ czy chce jes¢ i pi¢. W ostatnim okresie Zycia zapotrzebowanie na pty-
ny i pozywienie w sposdb naturalny zmniejsza si¢. Dzieci umierajace z powodu choréb
nowotworowych nie powinny by¢ zmuszane do jedzenia i picia. Nie nalezy wprowadzaé
u nich zywienia i nawadniania metodg enteralna lub dozylna.

U dzieci z nowotworami nosogardta mozna stosowac zywienie dozotadkowe przez ga-
strostomie?”’. Postepowanie takie (stosowane w polaczeniu z tracheotomia) wydtuza jednak
znacznie ich zycie i cierpienie. Zatem dopuszczalne jest takze odstapienie od tej metody.

25 Art. 20 Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta http://www.nfz.gov.pl/new/index.php?
katnr=2&dzialnr=5&artnr=3831

26 | ynn AM, Nespeca MK, Bratton SL, Shen DD: Intravenous morphine in postoperative infants: intermittent
bolus dosing versus targeted continuous infusions. Pain 2000; 88 (1): 89-95. Zobacz: http://www.czytelniamedyczna.
pl/nm_bo18.php, http://www.if-pan.krakow.pl/bol/pdf/2001/01/33-40.pdf

27 Bien S, Ziotkowska M: Rola gastrostomii w leczeniu chorych z nowotworami gtowy i szyi. Otorynolaryn-
gologia 2007; 6 (1): 1-6. http://mediton.eu/library/orl_volume-6_issue-1_article-666.pdf
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Podobnie u dzieci umierajacych z powodu nowotworéw moézgu - gdy wystapia u nich
zaburzenia potykania i (lub) $pigczka — dopuszczalne s3 dwa sposoby postepowania: za-
stosowanie zywienia i pojenia przez zglebnik dozotadkowy albo odstapienie od tej metody.
Zakladanie gastrostomii jest niewla$ciwe z uwagi na krotki czas przezycia.

Dzieci z dysfagia w przebiegu choréb neurologicznych powinny by¢ zywione dozotad-
kowo przez gastrostomi¢®®. Zaniechanie tej metody prowadzi do wyniszczenia i $mierci
gltodowej??, dlatego nie powinno by¢ akceptowane w ramach etyki lekarskiej.

Zywienie dozylne nie powinno by¢ wlaczane u dzieci nieuleczalnie chorych w ostat-
nim okresie Zycia. Wyjatkami od tej zasady moga by¢ powiktania chemioterapii w postaci
uszkodzenia przewodu pokarmowego oraz powiklania gastrostomii (wymagajace operacji)
i nastepcza atonia jelit. W takich przypadkach okresowe zywienie dozylne jest uzasadnione.

U dzieci, u ktérych wczesniej stosowano dlugotrwale Zywienie dozylne (np. z powodu
zespotu krotkiego jelita), nie nalezy przerywac tej metody w ostatnim okresie zycia. Od tej
zasady takze mozliwe sg odstepstwa w sytuacjach wyjatkowych.

Stosowanie tzw. kropldwek, czyli nawadnianie dozylne, u umierajacych pacjentow jest
catkowicie nieuzasadnione.

10. Leczenie chirurgiczne dzieci nieuleczalnie chorych

Leczenie chirurgiczne zawsze ma charakter inwazyjny i wiaze si¢ koniecznoscig stosowania
znieczulenia, a w okresie pooperacyjnym analgezji oraz leczenia powiklan pooperacyjnych.
Otwarcie powlok naraza pacjenta na zakazenie, a pobudzenie obwodowych receptoréw
czuciowych moze wywolywac zlozona reakcje hormonalno-metaboliczna.

W bardzo zréznicowanej populacji dzieci z nieuleczalnymi chorobami prowadzacymi
do przedwczesnej $mierci, leczenie chirurgiczne stanowi bardzo wartosciows, a niekiedy
wrecz konieczng forme terapii. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze decyzje, dotyczace zabiegéw
chirurgicznych, musza by¢ podejmowane w odmienny sposéb niz dzieje sie to u pacjentéw
nieobcigzonych tymi chorobami.

Proponujemy przyja¢ nastepujace ogolne zasady:

1. Kryterium przewidywanej dtugosci zycia.

a. Jezeli przewidywany czas przezycia jest krotki (dni, tygodnie) nalezy
powstrzymac sie od interwencji chirurgicznych.

b. Jezeli przewidywany czas przezycia jest stosunkowo dlugi (miesiace, lata)
nalezy zastosowac¢ leczenie chirurgiczne w celu przynajmniej cze$ciowego
przywrdcenia funkgji uktadéw oddechowego, krazenia, pokarmowego,
moczowego, nerwowego — w takim zakresie, aby dziecko mogto zy¢ poza
szpitalem.

2. Kryterium jakoéci zycia.

a. Jezeli planowana operacja moze poprawi¢ komfort zycia dziecka, nalezy
ja rozwazyc.

b. Jezeli efektem operacji bedzie jedynie wydtuzenie zycia dziecka, ktorego

28 yyszkowska M. Popinska K, Ksiazyk J: Wskazania do zastosowania przez skérnej endoskopowej gastro-
stomii (PEG) u dzieci. Postepy Zywienia Klinicznego 2006; 1: 26-28. http://www.pzwl.pl/cms/portal2/gfx/upload/
pliki/19_art4%201%202006.pdf

29 Glowicka E: Zagtodzili dziecko na $mier¢. Ozon 12.01.2006. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIO-
TEKA/zaglodzili_dziecko_na_smierc.pdf
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cierpienie wskutek tej interwencji nie zostanie zmniejszone, wowczas
nie nalezy jej podejmowac.
3. Kryterium dobra dziecka.

a. Decyzje o podjeciu lub odstapieniu od leczenia chirurgicznego powinny
zosta¢ podjete przez zespot lekarzy specjalistow (np. chirurg, pediatra,
neonatolog, anestezjolog, kardiolog, neurolog, nefrolog, lekarz hospi-
cjum, itd.).

b. W szczegdlnie trudnych przypadkach, nalezy uzyska¢ dodatkowa opinie
komitetu etyki kliniczne;j.

4. Kryterium proporcjonalnosci srodkow.

a. Entuzjazm chirurga nie powinien nigdy zastepowac realnej oceny szans
na uzyskanie efektéw proporcjonalnych w stosunku do zastosowanych
metod. W zespolach wad wrodzonych potencjalna mozliwo$¢ opera-
cyjnego leczenia kazdej z nich nie oznacza, ze konicowy efekt bedzie
korzystny dla pacjenta.

b. Przeszczepianie narzadéw u pacjentéw z nieodwracalnym uszkodze-
niem o$rodkowego uktadu nerwowego prowadzacym do przedwczesne;
$mierci, nalezy uznac¢ za nieuzasadnione.

U dzieci z nieuleczalnymi chorobami prowadzacymi do przedwczesnej $mierci —
po spelnieniu powyzszych kryteriéw - nalezy rozwaza¢ zabiegi operacyjne o mozliwie
ograniczonym zakresie, a wigc preferowad przede wszystkim tzw. operacje paliatywne,
rzadziej uciekajgc si¢ do zabiegdéw radykalnych. Operacja paliatywna nie usuwa catkowicie
przyczyny choroby, ale ma na celu zmniejszenie cierpienia pacjenta i poprawe jakosci zycia.

Ocena ryzyka, zwigzanego ze znieczuleniem i zaburzeniami ukladéw oddechowego
i krazenia w okresie pooperacyjnym, nalezy do anestezjologa i stanowi wazny element
w podejmowaniu decyzji. Jezeli z jego oceny wynika, ze pacjent po operacji nie bedzie
mogl zy¢ poza oddzialem intensywnej terapii, nie nalezy jej przeprowadzac.

Dzieci leczone przez hospicja domowe powinny mie¢ mozliwo$¢ uzyskiwania konsul-
tacji chirurgicznych i ewentualnego leczenia, ktorego zakres ustalany jest indywidualnie.

11. Komitety etyki klinicznej

W szczegdlnie trudnych i budzacych watpliwosci etyczne przypadkach lekarz powinien mie¢
mozliwo$¢ uzyskania porady i opinii okreslonej grupy specjalistow. Funkcje taka powinny
petni¢ komitety etyki klinicznej??***'. Nie nalezy myli¢ ich roli i sposobu procedowania
z komisjami/komitetami bioetycznymi, ktérych gléwnym zadaniem jest opiniowanie badan
klinicznych lub projektéw zastosowania nowej, eksperymentalnej terapii.

Komitety etyki klinicznej powinny zajmowac si¢ opiniowaniem konkretnych sytu-
acji klinicznych, w ktérych, ze wzgledu na specyfike przypadku, sytuacji pacjenta oraz
nakladania si¢ na siebie przewleklych uszkodzen wielonarzadowych, lekarz lub zespo6t
prowadzacy terapie ma watpliwo$ci co do wprowadzenia, kontynuowania lub zaniechania

20 Druga nazwa, uzywana przez Polskie Towarzystwo Bioetyczne, to szpitalne komisje etyczne. Oswiadczenie
Polskiego Towarzystwa Bioetycznego w sprawie szpitalnych komisji etycznych 26.09.2009 http://www.ptb.org.
pl/pdf/SKE-oswiadczenie.pdf

2! | emiengre J, deCasterle BD, van Craen K et al: Institutional ethics policies on medical end-of-life decisions:
a literature review. Health Policy 2007; 83 (2-3): 131-143.
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okreslonej formy postepowania medycznego. Opiniowanie decyzji o powstrzymywaniu sie
lub odstepowaniu od uporczywego leczenia podtrzymujgcego Zycie, jest jednym z gtéwnych
zadan komitetéw.

Komitet taki powinien takze odpowiada¢ na prosby pacjentéw lub ich opiekunéw
prawnych, formutujac niezalezng opinie w trudnych sytuacjach klinicznych.

Drugg dziedzing dziatalno$ci komitetéw jest ksztalcenie w zakresie etyki kliniczne;j
pracownikow wiasnych instytuciji.

Sktad osobowy komitetu moze by¢ rézny i obejmowac zaréwno lekarzy réznych spe-
cjalnosci, jak réwniez prawnikéw, etykéw, psychologéw i osoby duchowne. Sposéb doko-
nywania wyboru tych oséb i metoda procedowania zalezy od umiejscowienia komitetu
w wigkszej strukturze.

Naturalnym umiejscowieniem komitetu etyki klinicznej wydaje si¢ by¢ duzy, wielospe-
cjalistyczny oérodek kliniczny najwyzszego stopnia referencyjnoéci, bowiem to w takim
miejscu najczesciej pojawia sie najciezej chorzy oraz zwiazane z ich leczeniem problemy
etyczne®??. Takie komitety dzialaja np. w Great Ormond Street Hospital w Londynie oraz
w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie*?*. Niemniej w Europie istniejg przyktady two-
rzenia calych sieci takich komitetéw, wspomagajacych opinia takze lekarzy podstawowej
opieki***. System taki dziata m.in. w Wielkiej Brytanii (UK Clinical Ethics Network), gdzie
sie¢ tych jednostek liczy ponad 85 komitetow rozsianych na terenie kraju?.

Potrzeba istnienia i dziatania takich komitetéw narasta wraz z postepem medycyny
iliczbg trudnych przypadkéw przewleklych schorzen o niepomyslnym rokowaniu, a takze
$cieraniem si¢ réznych pogladéw, np. lekarskiego paternalizmu z koncepcja autonomii
pacjenta®*®,

Autorzy niniejszego opracowania, w oparciu o do$wiadczenie wlasne Komitetu Etyki
Klinicznej przy Centrum Zdrowia Dziecka oraz dane z pismiennictwa podkres$lajg znaczenie
dzialalnosci tych jednostek. Naszym zdaniem nalezy promowa¢ powstawanie kolejnych
komitetéw etyki klinicznej, przy pomocy ktérych podejmowanie najtrudniejszych decyzji
medycznych moze uzyskaé wsparcie ze strony niezaleznych ekspertow.

12. Udziat dzieci nieuleczalnie chorych w eksperymentach medycznych

Ewentualny udzial dzieci nieuleczalnie chorych w badaniach i eksperymentach medycznych
(leczniczych) moze by¢ uzasadniony jedynie w sytuacji, kiedy nowa (eksperymentalna)
forma interwencji medycznej ma na celu przyniesienie korzysci klinicznej pacjentowi. Jako
przyktady wymieni¢ mozna zlagodzenie okreslonych objawéw wystepujacych z duzym
nasileniem, przez zastosowanie nowego leku lub wprowadzenie nowej (paliatywnej) formy
postepowania, czy tez spowolnienie postepu nieuleczalnej choroby.

222 Nash RB, Linbach ML, Fought RJ. The hospital ethics committee: who knows it exists and how to access
it? HEC Forum 1989; 1 (1): 9-30.

23 http://www.czd.pl/index1.php? id=781

224 Hesselink BA, Pasman HR, van der Wal G et al.: Development and dissemination of institutional practice
guidelines on medical end-of-life decisions in Dutch health care institutions. Health Policy 2009 Nov 2.

25 http://www.ethics-network.org.uk/

226 Fleetwood JE, Arnold RM, Baron RJ: Giving answers or raisinig questions? The problematic role of institu-
tional ethics committees. J Med Ethics 1989; 15: 137-142.

277 Slowther A, Johnston C, Godall J, Hope T: Development of clinical ethics committees. BM.J 2004; 328: 950-952.
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Przepisy prawne??

Udzial maloletniego w eksperymencie medycznym (leczniczym i badawczym) jest dopusz-
czalny tylko za pisemng zgoda jego przedstawiciela ustawowego. Jezeli maloletni ukonczyt
16 lat lub nie ukonczyt 16 lat, ale jest w stanie z rozeznaniem wypowiedzie¢ opini¢ w sprawie
swego uczestnictwa w eksperymencie — konieczna jest takze jego pisemna zgoda.

W przypadku eksperymentu leczniczego, sytuacja najczesciej dotyczy zastosowania
w konkretnym przypadku lekéw niezarejestrowanych u dzieci lub dla konkretnego wska-
zania (ang. off-label).

Udzial maloletniego w eksperymencie badawczym jest dopuszczalny, jezeli spodziewane
korzysci majg bezposrednie znaczenie dla zdrowia matoletniego, a ryzyko jest niewielkie
i nie pozostaje w dysproporcji do mozliwych pozytywnych rezultatow. Najczesciej doty-
czy to wlaczenia pacjenta do jednolitej grupy chorych, poddawanych nowemu sposobowi
leczenia, zaplanowanemu i prowadzonemu w ramach oficjalnie zarejestrowanego projektu
badawczego.

W przypadku, gdy przedstawiciel ustawowy odmawia zgody na udzial chorego w eks-
perymencie leczniczym, lekarz (przekonany o waznosci wskazan) moze zwr6cié sie
do sadu opiekunczego, wlasciwego ze wzgledu na siedzibe podmiotu przeprowadzajacego
eksperyment, o wyrazenie zgody. W przypadku odmowy wyrazonej przez pacjenta, nalezy
jego decyzje uszanowacd.

W przypadkach niecierpigcych zwloki i ze wzgledu na bezposrednie zagrozenie zycia,
uzyskanie zgody na udzial w eksperymencie medycznym nie jest konieczne®”.

Zgodnie z orzeczeniem Trybunalu Konstytucyjnego ta ostatnia regulacja dotyczy
wylacznie eksperymentéw leczniczych. Ponadto brzmienie innych przepiséw (Ustawa
o zawodach lekarza i lekarza dentysty) wskazuje, Ze odnosi si¢ ona wylacznie do przypad-
kéw, w ktdrych nie mozna uzyska¢ zgody ani pacjenta (bo jest nieprzytomny), ani jego
przedstawicieli ustawowych (bo nie ma z nimi kontaktu faktycznego), ani nie ma czasu
na konsultacje sadu. Niedopuszczalne jest dzialanie w oparciu o ten przepis wéwczas, kiedy
pacjent lub jego przedstawiciele ustawowi sprzeciwiaja sie eksperymentowi.

W opinii autoréw Wytycznych ten zapis ustawy (tj. brak koniecznosci uzyskania zgody
na udzial w eksperymencie medycznym - leczniczym w przypadku bezposredniego za-
grozenia zycia) w odniesieniu do dzieci nieuleczalnie chorych, nie powinien mie¢ w ogdle
zastosowania, ze wzgledu na przewleklo$¢ stanu prowadzacego do $mierci, a wigc - zgodnie
z orzeczeniem Sadu Najwyzszego — wystepuje tu faktyczny brak sytuacji naglych bezpo-
$§redniego zagrozenia zycia.

W tych przypadkach zawsze konieczne jest uzyskanie zgody opiekunéw prawnych i/albo
samego pacjenta majacego zdolno$¢ wypowiadania z rozeznaniem opinii w sprawie swego
uczestnictwa w eksperymencie.

Udzial w eksperymencie badawczym obligatoryjnie wymaga zgody pacjenta i/albo jego
opiekuna prawnego, zgodnie z zasadami dobrej praktyki klinicznej. W przypadku odmowy
odwolywanie sie do opinii sadu nie moze mie¢ zastosowania.

Udziat dziecka w eksperymencie badawczym nie powinien ogranicza¢ mu dostepu
do opieki paliatywnej. Hospicja domowe dla dzieci powinny wspdtpracowaé w tym zakresie
z placowkami naukowymi.

228 Ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty.
229 Art. 25 ust. 8 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty.
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Rada Europy** przedstawila nastepujace wytyczne, dotyczace prac badawczych w opiece
paliatywnej:
1. Wiele dziatan w opiece paliatywnej opiera sie na ,anegdotycznych” przekazach

i/albo historycznych dowodach. W wielu przypadkach nie sg one oparte na meto-
dach lub dowodach naukowych (p. 134).

Wzgledny brak badan naukowych w opiece paliatywnej moze by¢ wyjasniony, in-
ter alia, przez czynniki, ktére ograniczajg prace badawcze w tej grupie pacjentow.
Nalezy wskaza¢ czynniki organizacyjne i demograficzne, czynniki akademickie
i specyficzne problemy etyczne zwiazane z badaniami w opiece paliatywnej (p. 135).
Niektdrzy autorzy zakwestionowali badania nad terminalnie chorymi na gruncie
etycznym, zwlaszcza ze wzgledu na szczeg6lng wrazliwos¢ tej grupy chorych i ich
niezdolno$¢ do uczestniczenia w podejmowaniu decyzji (wysoki odsetek zaburzen
umystowych) i/albo wyrazenie dobrowolnej i w petni §wiadomej zgody (zalezno$¢
od instytucji, ktora sie nimi opiekuje, uczucie wdziecznosci etc.). Jednakze prze-
wazajaca wiekszos$¢ przyjmuje poglad, ze te wyzwania nie sg specyficzne dla opieki
paliatywnej i mozna je znalez¢ w innych obszarach medycyny (geriatria, intensywna
opieka etc.). W zwigzku z tym nie ma powodu do umieszczania pacjentéw opieki
paliatywnej w specjalnej kategorii i stosowania wobec nich kodeksu etycznego
innego niz zawarty w Deklaracji Helsinskiej. Badania w dziedzinie opieki palia-
tywnej muszg zatem by¢ zgodne z zasadami etyki, dotyczacymi wszystkich badan
klinicznych z udzialem pacjentéw i by¢ usankcjonowane przez niezalezny komitet
etyczny, regionalny badZ zwiazany z instytucja (p. 141).

Szczeg6lng uwage nalezy zwrdci¢ na ocene ryzyka i korzysci danego projektu ba-
dawczego, ktdrego interpretacja moze réznic sie znaczaco w zaleznosci od stopnia
zaawansowania choroby. Cele opieki zwykle zmieniajg sie w stadiach terminalnych,
kiedy to jako$¢ Zycia staje sie wazniejsza niz przezycie. Dlatego wazne jest, aby
wzigé pod uwage czynniki, ktére w wielu przypadkach nie sg biologiczne, a ktére
prawdopodobnie bedg zmienia¢ percepcje chorych, wazac przy tym ryzyko i ko-
rzysci (p. 142).

20 Wytyczne (Rekomendacje) Rec (2003) 24 Komitetu Ministrow dla panistw cztonkowskich dotyczace orga-
nizacji opieki paliatywnej www.oncology.am.poznan.pl/ecept/recommendation_rec_polish.pdf
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X. Edukacja

1. Edukacja lekarzy i studentow medycyny

W dobie wysoko rozwinietej, nowoczesnej medycyny, dzieci rzadko umieraja na choroby
infekcyjne, a gléwnymi przyczynami zgonéw staty sie: powiktania okoloporodowe, takie
jak m.in. wezesniactwo i hipotrofia wewnatrzmaciczna, wady rozwojowe, aberracje chromoso-
mowe>. Jak wynika z rozdziatu IV ,,Dane epidemiologiczne”, w Polsce najwiecej dzieci umiera
w pierwszym roku zycia. Podobne dane sa podawane réwniez z innych krajéw rozwinietych.

Lekarze juz na poczatku drogi zawodowej musza zdawac sobie sprawe, jakie schorzenia
najczesciej doprowadzajg do $mierci u dzieci. Konieczne jest réwniez zrozumienie, ze wiele
z tych schorzen moze by¢ rozpoznane w okresie prenatalnym?2. W takich sytuacjach rodzice
przed porodem powinni by¢ rzetelnie poinformowani o rokowaniu i wspélnie z lekarzami,
bra¢ udzial w podejmowaniu decyzji, dotyczacych postepowania okotoporodowego, biorac
pod uwage mozliwo$¢ niepodejmowania leczenia przedtuzajacego zycie, wycofanie sie
z takiego leczenia lub objecie dziecka opieka paliatywna. Szczegdélowe informacje na ten
temat zostaly podane w rozdziale VIII ,,Problemy kliniczne”.

Problem wycofania lub niepodejmowania leczenia przedtuzajacego zycie u cigzko cho-
rego dziecka jest jednym z najtrudniejszych do rozwiazania*’. Programy zaréwno studiow
medycznych, jak i edukacji podyplomowej, dotycza gtéwnie diagnostyki i mozliwosci
leczenia. Nie obejmujg natomiast umiejetnosci realnej oceny szans wyleczenia. W wielu
sytuacjach beznadziejnych, tatwiejsze dla lekarza jest stosowanie uporczywej terapii, niz
wycofanie si¢ z niej. Przekonanie, ze ,nalezy leczy¢ do konca i za wszelkg cene”, przez
wiekszo$¢ lekarzy i studentéw medycyny jest uznawane za postawe godng nasladowania.
Niejasnos¢ poje¢, takich jak ,eutanazja bierna” (patrz rozdzial V ,,Podstawowe pojecia”),
oraz brak jasno$ci przepiséw prawnych (patrz rozdziat VII ,,Podstawy prawne”) dodatko-
wo utrudnia proces ksztalcenia w tym zakresie. Brak jest spéjnych programoéw, w ktorych

21 Wise PH. Chronic lliness in Childhood, Rozdz. 38.1, s. 187-188.W: Nelson Text Book of Pediatrics 2008.
232 Stoll BJ, Adams-Chapman I. The Fetus, Rozdz. 96, s. 687-698. W: Nelson Textbook of pediatrics, 2008.
233 Robert M. Nelson. Ethics in Pediatric Care, Rozdz. 3, s. 18-24. W: Nelson Textbook of Pediatrics, 2008.
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zaréwno studenci jak i lekarze pracujacy z dzie¢mi®****>2%¢2" uczyliby si¢ podstaw i praktyki
podejmowania decyzji o odstapieniu lub zaprzestaniu leczenia przedtuzajacego zycie, ze zwro-
ceniem uwagi nie tylko na strone medyczna, ale réwniez na potrzeby pozamedyczne pacjentéw
iich rodzin, wchodzace w zakres szeroko rozumianej opieki paliatywnej.

Na niektérych uczelniach medycznych (m.in. Bydgoszcz, £6dz, Gdansk) prowadzone sg za-
jecia z zakresu opieki paliatywnej, ale obejmuja one gléwnie problemy dorostych.

Od 1996 roku Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD) prowadzi kursy doskonalace dla
lekarzy i pielegniarek. Od 2002 roku w ramach tych kurséw prowadzone sg réwniez wyktady
zzakresu perinatalnej opieki paliatywnej. Od 2006 roku, we wspotpracy z WHD, w ramach zajec
fakultatywnych z anatomii plodu dla 11 II Wydziatu Lekarskiego Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego, prowadzone sa seminaria i warsztaty z zakresu perinatalnej opieki paliatywne;.

W 2010 roku Hospicjum Domowe dla Dzieci Ziemi Lodzkiej, w ramach projektu wspot-
finansowanego ze $rodkéw Unii Europejskiej, rozpoczelo kursy dla lekarzy, dotyczace opieki
paliatywnej nad dzie¢mi oraz perinatalnej opieki paliatywnej, ujete w programach Centrum
Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego (CMKP).

Ponadto, juz w 1999 roku, na zlecenie Ministerstwa Zdrowia (MZ), opracowano
»Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi”, ktére nastepnie byly kilkakrotnie
modyfikowane**. W roku 2004 uzyskaly one pozytywna opinie Konsultantéw Krajowych
w dziedzinach Pediatrii, Onkologii i Hematologii Dzieciecej oraz Medycyny Paliatywnej,
ale nie zostaly wprowadzone przez MZ. W 2008 roku w MZ zostat zlozony kolejny projekt
tego dokumentu, przygotowany przez Fundacje WHD, Naczelng Rade Adwokackg oraz
Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich*’ - jednak standardy opieki paliatywnej nad dzie¢mi
nadal nie zostaly wprowadzone. Z tego powodu zasady tej opieki nie sa znane szerokiej
rzeszy lekarzy, jak rowniez nie sa respektowane przez Narodowy Fundusz Zdrowia.

Dyskusja o konkretnych przypadkach klinicznych, w ktérych zachodzi koniecznosé podjecia
decyzji o powstrzymaniu sie lub zaprzestaniu leczenia przedtuzajacego zycie, jest niezbedna
w procesie nauczania studentéw medycyny oraz lekarzy zajmujacych sie dzie¢mi. Wiedzy tej nie
sposob nauczy¢ sie z ksigzek, w czasie seminariéw ani wykladéw. Sg to dlalekarza najtrudniejsze
decyzje, ktére musza by¢ podjete w oparciu o pelng wiedze medyczng — czyli przez uznanych
specjalistow z danych dziedzin. Mlodym lekarzom, studentom i pielegniarkom, nalezy pozwoli¢
na udzial w dyskusjach, przedstawianie ich racji i watpliwosci. Wazne jest réwniez omawianie
tego problemu w aspekcie prawnym i etycznym. Podobnie, umiejetnosci komunikacji z chorym
dzieckiem i jego rodzing muszg zosta¢ przyswojone w formie warsztatow lub pracy kliniczne;.

Konieczne jest zrozumienie, zaréwno przez do$wiadczonych lekarzy, jak i tych, ktérzy
dopiero rozpoczynaja swoja kariere zawodowa, ze medycyna nie jest wszechmocna. Nalezy

234 Baker JN, Torkildsn C, Baillargeon JG, Olney CA, Kane JR. National Survey of Pediatric Residency Program
Directors and Residents Regarding Education in Palliative Medicine and End-of-Life Care. Journal of Palliative
Medicine 2007; 10 (2): 420-429.

35 Carter BS, Guthrie SO. Utility of Morbidity and Mortality Conference in End-of-Life Education in the Neonatal
Intensive Care Unit. Journal of Palliative Medicine 2007; 10 (2): 375-379.
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zawsze wzig¢ pod uwage najlepszy interes dziecka, zadajac sobie pytanie, czy zastosowanie
nowego, nowoczesnego srodka leczniczego umozliwi poprawe stanu zdrowia i wylecze-
nie choroby, czy tez raczej narazi chorego na dluzsze cierpienie? Czy zastosowana nowa
forma terapii stuzy nam, profesjonalistom, poniewaz nie chcemy przyznac¢ sie do porazki
terapeutycznej? Czy tylko przedtuzamy umieranie chorego w czesto mato przyjaznych
warunkach szpitalnych, zamiast pozwoli¢ mu i jego rodzinie przezy¢ ostatnie dni-tygo-
dnie-miesigce zycia w gronie najblizszych, w przyjaznym otoczeniu, bez bélu i cierpienia?
Do odpowiedzi na takie pytania musi by¢ przygotowany kazdy student konczacy uczelnie
medyczna. Lekarze specjaliSci powinni wiedzie¢ jak towarzyszy¢ w procesie umierania
nieuleczalnie chorym pacjentom i ich rodzinom. Zalety uczenia si¢ przy 16zku chorego
podkreslaja rezydenci pediatrii w USA%223,

Propozycje programéw nauczania

Szkolenie podyplomowe dla lekarzy ksztalcacych sie we wszystkich specjalnosciach podstawo-
wych i szczegétowych dotyczacych opieki nad dzie¢mi, w szczeg6lnosci: pediatrii, neonatologii,
anestezjologii i intensywnej terapii, genetyki klinicznej, chirurgii dzieciecej, kardiochirurgii,
neurochirurgii, onkologii i hematologii dzieciecej, neurologii dzieciecej, kardiologii dzieciecej,
nefrologii i transplantologii klinicznej.

Pozadane jest wprowadzenie dla lekarzy umiejetnosci ,,pediatryczna medycyna palia-
tywna”. Projekt takiej umiejetnosci zostat zgloszony przez grupe ekspertéw do Ministerstwa
Zdrowia w 2008 roku. Dotychczas nie zostal on zrealizowany**.

Punkt 30 programu specjalizacyjnego z pediatrii jest zatytutowany: ,,Opieka paliatywna nad
dzie¢mi - wybrane zagadnienia”. Punkt ten niestety nie jest realizowany. Zalecamy, aby wiedzg¢
taka lekarze pediatrzy zdobywali na obowigzkowych kursach CMKP.

Propozycje zagadnien, ktore powinny by¢ poruszone w ramach tego typu szkolen
A. Podejmowanie decyzji o wycofaniu sie z leczenia przedtuzajacego zycie.
1. Wyklady, seminaria i warsztaty dotyczace:
a. Podstaw prawnych niepodejmowania i wycofywania sie z leczenia przediuza-
jacego zycie
Podstaw etycznych
Probleméw klinicznych - zarys
d. Umiejetnosci komunikacji interpersonalnej z zakresu przekazywania trudnych
informacji
e. Wytycznych PTP
2. Udzial w dyskusjach zespoléw, w ktorych podejmowane sg tego typu decyzje
a. Okres prenatalny:
i) Przygotowanie rodzicéw do porodu nieuleczalnie chorego dziecka
if) Sposéb planowania opieki okotoporodowej

oo

240 http://www.hospicjum.waw.pl/img_in//AKTUALNOSCI/uwagi_do_projektu_rozporzadzenia_
MZ_090407.pdf, http://www.hospicjum.waw.pl/aktualnosci, 2,114.html, http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index?
mMr=q491&ms=382&ml=pl&mi=382&mx=7&mt=0&my=0&ma=se, http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index?m-
r=g491&ms=382&ml=pl&mi=382&mx=0&mt=&my=0&ma=012495, http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index?
mMr=g491&ms=382&ml=pl&mi=382&mx=0&mt=&my=0&ma=012495
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B. Szkolenie w zakresie pediatrycznej opieki paliatywne
1.

b. Okres noworodkowy; przygotowanie rodzicéw do:
i) Protokotu DNR
ii) Zaprzestania leczenia przedluzajacego zycie po sprecyzowaniu
rozpoznania (np. resuscytacja noworodka z podejrzeniem letalnego
zespolu genetycznego, a nastepnie wycofanie sie z terapii podtrzy-
mujacej zycie po potwierdzeniu rozpoznania)
c. Dzieci starsze:
i) zaprzestanie leczenia dziecka, u ktérego stosowane metody terapeu-
tyczne nie doprowadzity do wyleczenia choroby
j241,242
Zasady organizacyjne opieki paliatywnej nad dzie¢mi oraz potrzeby w tym
zakresie w Polsce
Epidemiologia pacjentéw pediatrycznych znajdujacych sie pod opieka hospi-
cjow dla dzieci
Przedstawienie standardéw postepowania i procedur medycznych w opiece
paliatywnej
Staz w oé$rodku pediatrycznej opieki paliatywnej, ktory rowniez posiada o$rodek
perinatalnej opieki paliatywne;j

Szkolenie przeddyplomowe studentéw wydziatéw lekarskich:

1.

Nauczanie w zakresie potrzeb nieuleczalnie chorych pacjentéw pediatrycznych
iich rodzin:
a. Rozpoznanie choroby
b. Sposob przekazania informacji
c. Protokét DNR
i) Omowienie zasad podejmowania tego typu decyzji
if) Trudno$ci: dla zespolu medycznego, dla rodzicow
d. Zasady pediatrycznej opieki paliatywnej
Studenci powinni uzyska¢ podstawowq wiedze z zakresu diagnostyki prenatalnej
a. Wykonanie badania a konsultacja
b. Zasady prowadzenia rozmowy z przysztymi rodzicami
c. Perinatalna opieka paliatywna
Propozycje realizacji programéw edukacyjnych:
a. Seminaria dla grup studenckich omawiajace podstawy etyczne, medyczne
i organizacyjne wycofywania lub niepodejmowania uporczywego leczenia
b. Warsztaty: przekazywanie trudnych informacji pacjentowi lub jego rodzinie
- we wspdlpracy z psychologiem
c. Propozycja programu nauczania w zakresie medycyny paliatywnej dla
poszczegolnych lat studiow na uczelniach medycznych (tab. 15).

2 http://www.gajusz.org.pl/szkolenia-dla-lekarzy/178

22 Recommendation Rec (2003)24 of the Committee of Ministers to members states on the organisation of
palliative care. Adopted by the Committee of Ministers of Council of Europe on 12 November 2003 at the 860th
meeting of the Ministers’ Deputies. Dokument przettumaczony na jezyk polski w sierpniu 2004 roku, z inicjatywy
ECEPT (Stowarzyszenie Rozwijania Opieki Paliatywnej w Krajach Europy Srodkowo-Wschodniej): Wytyczne (Re-
komendacje) (2003) 24 Komitetu Ministrow dla paristw cztonkowskich dotyczace organizacji opieki paliatywnej
przyjete przez Komitet Ministrow 12 listopada 2003 na 860 Konferencji Zastepcow Ministrow.
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Tabela 15. Propozycja programu nauczania w zakresie medycyny paliatywnej dla poszczegdlnych lat studiéw
na uczelniach medycznych

Wydziat Lekarski
Zycie a $mier¢
Umieranie

| Pierwsza pomoc medyczna i resuscytacja

Smier¢ — proces umierania

1] Etyka Podstawy medycyny paliatywnej

Dziecko umierajace - zasady postepowania

v Pediatria Zespoly letalne w pediatrii

Noworodek a postepowanie paliatywne (skrajne
wczesniactwo, nieuleczalne wady wrodzone)
Zasady perinatalnej opieki paliatywnej

DNR

Postepowanie paliatywne w chirurgii dziecigcej
DNR

Resuscytacja — ograniczenia

DNR

VI Anestezjologia i intensywna terapia Postepowanie paliatywne na oddziale
intensywnej terapii

Leczenie bélu

\Y Pediatria

\Y Chirurgia dziecieca

Wydziat Stomatologii

Smier¢ — proces umierania

n Etyka Podstawy medycyny paliatywnej

2. Edukacja spoteczna

Zgodnie z tradycja polskiej pediatrii, lekarz pediatra pelni wazne funkcje spofeczne w za-
kresie edukacji zdrowotnej rodzin chorych i zdrowych dzieci. Wykonuje swéj zawod takze
w srodowisku domowym i szkolnym dziecka. Dostrzega silny zwigzek miedzy czynnikami
$rodowiskowymi a rozwojem i zdrowiem dziecka. Lekarze pediatrzy sg nie tylko tradycyj-
nymi doradcami rodzicéw i obroncami praw dziecka, ale we wspolczesnym spoteczenstwie
obywatelskim, wywieraja takze znaczacy wplyw na opinie publiczng za posrednictwem
medidw, a czasem takze wlasnej dzialalnosci spotecznej i polityczne;.

Wprowadzenie w Polsce wytycznych, dotyczacych zaniechania i wycofania sie z upo-
rczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci, nie bedzie mozliwe bez szerokiej debaty
i konsensusu spotecznego. Debata zainicjowana przez Polskie Towarzystwo Pediatryczne,
powinna by¢ kontynuowana we wszystkich srodowiskach i mediach dostepnych pediatrom
i otwartym na podejmowang tu tematyke.

Waznym celem, ale takze niezbednym warunkiem akceptacji i implementacji tego
dokumentu, jest ksztaltowanie §wiadomosci spolecznej. Rozumiemy przez to zastapienie
obecnie istniejgcych i ugruntowanych przez ,,propagande sukcesu” mitéw, na temat omni-
potencji lekarzy i nieograniczonych mozliwosci medycyny - realizmem opartym na faktach
(patrz rozdzial IV ,Dane epidemiologiczne”) i wartosciach, do ktérych zaliczamy dobro
dziecka oraz prawa dziecka.

127



Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci

Ksztaltowanie $wiadomo$ci spolecznej w dziedzinie potrzeb nieuleczalnie chorych dzieci
iich rodzin odbywa sie, lub powinno odbywac sie, w nastepujacych srodowiskach i sferach
zycia spolecznego:

Mlodziez szkdt ponadgimnazjalnych — w ramach przedmiotéw religia i etyka.
Studenci prawa, teologii, psychologii, pedagogiki oraz innych nauk spotecznych.
Sedziowie sadéw rodzinnych, cywilnych i karnych oraz prokuratorzy.
Organizacje pozarzadowe (np. hospicja dla dzieci) - przez kampanie reklamowe,
publikacje i wsp6lprace z administracja rzadowa (ksztattowanie polityki ochrony
zdrowia).

Rzecznik Praw Dziecka - przez interwencje w przypadkach naruszenia praw dziecka
oraz wspolprace z organizacjami pozarzadowymi.

Rzecznik Praw Obywatelskich - przez promocje ,,Karty praw dziecka $miertelnie
chorego w domu” (patrz ,,Preambuta”)?®.

Dziennikarze i media - przez publikacje ksztaltujace swiadomos¢ spoteczna.
Agencje reklamowe i domy mediowe - przez wspolprace z organizacjami
pozarzadowymi.

Internet — poszerzanie dostepu do informacji dla indywidualnego odbiorcy przez
instytucje zajmujace si¢ edukacja w tym zakresie.

Podejmowanie trudnych decyzji o zaniechaniu i wycofaniu sie z uporczywego leczenia
podtrzymujacego zycie u dzieci - przez lekarzy, przedstawicieli ustawowych, pacjentéw
i sady rodzinne - bedzie niewatpliwie utatwione w sytuacji uksztattowanej i dojrzalej
$wiadomosci spoteczne;j.

3 Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu. Rzecznik Praw Obywatelskich, 2007. http://www.rpo.
gov.pl/pliki/1196341986.pdf
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Wazne jest promowanie wérdd przedstawicieli wtadz, w tym przede wszystkim parlamen-
tarzystow, konieczno$ci wprowadzenia zmian w prawie tak, aby stalo si¢ ono przejrzyste
izapewnialo poszanowanie praw dziecka-pacjenta, a takze bezpieczenstwo lekarzy i rodzicow
przy podejmowaniu trudnych decyzji w imi¢ dobra dziecka. Srodowiska lekarskie, wraz
z organizacjami pozarzadowymi (w tym takze zrzeszajacymi rodziny dzieci nieuleczalnie
chorych czy rodziny w zalobie po stracie dziecka) oraz mediami komunikacji spolecznej,
powinny w tym zakresie przeprowadzi¢ dtugofalowy lobbing wérdd politykow.

Postulujemy przede wszystkim koniecznos¢ dokonania nowelizacji Ustawy o zawodach

lekarza ilekarza dentysty, przy czym oceniamy negatywnie zapisy ,Projektu ustawy o ochronie
genomu ludzkiego i embrionu ludzkiego oraz Polskiej Radzie Bioetycznej i zmianie innych
ustaw” z dnia 17 grudnia 2008 r.**, odnoszace si¢ do zaniechania uporczywej terapii. Pro-
ponujemy wprowadzenie nastepujacych zmian:

1. zasady wyrazania zgody na czynnosci medyczne powinny by¢ ujednolicone, bez
réznicowania na czynnosci ,bez ryzyka” i ,,czynnosci ryzykowne”;

2. wprowadzona powinna zosta¢ definicja uporczywej terapii: jest to stosowanie proce-
dur medycznych w celu podtrzymywania funkeji zyciowych nieuleczalnie chorego,
ktére przedtuza jego umieranie, wigzac sie z nadmiernym cierpieniem lub narusze-
niem godnosci pacjenta. Uporczywa terapia nie obejmuje podstawowych zabiegéw
pielegnacyjnych, fagodzenia bélu i innych objawdw oraz karmienia i nawadniania,
o ile stuzg dobru pacjenta®®’;

3. stosowanie uporczywej terapii powinno zosta¢ okreslone jako btad lekarski, stano-
wigcy naruszenie prawa pacjenta do umierania w godnosci i spokoju;

4. maloletni od 16 roku zycia powinni zyska¢ samodzielno$¢ w podejmowaniu decyzji
odnosnie do wlasnego leczenia, zgoda przedstawiciela ustawowego powinna by¢ wyma-
gana jedynie w odniesieniu do pacjenta z tej grupy wiekowej niezdolnego do podjecia
$wiadomej decyzji; dopuszczone powinny zosta¢ wyraznie instytucje uprzednich
rozporzadzen woli odno$nie do leczenia oraz pelnomocnika do spraw zdrowia;

5. wskazana powinna zosta¢ forma podejmowania decyzji leczniczych alternatywna
do formy pisemnej;

6. wyraznie powinno zosta¢ wskazane, ze decyzje medyczne dotycza takze odsta-
pienia od leczenia;

** www.nencki.gov.pl/cytobiologia/projekt_ustawy_bioetycznej.pdf, konsultacja 11 stycznia 2010r.
25 Definicja Uporczywej Terapii. Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Problemoéw Etycznych Konca Zycia.
Medycyna Paliatywna w Praktyce 2008; 2 (3): 77-78.
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7. wskazane powinny zosta¢ metody rozwigzywania konfliktu decyzyjnego migdzy

130

pacjentem (jego przedstawicielem ustawowym) a lekarzami, np.:
a. Pacjent majacy pelng zdolno$¢ do czynnoséci prawnych oraz matoletni

nieubezwlasnowolniony po ukonczeniu 16 roku zycia, zdolny do samo-
dzielnego podejmowania $wiadomej decyzji, ma prawo wyrazi¢ zgode
na poddanie si¢ proponowanemu przez lekarza $wiadczeniu medycznemu
albo na odstgpienie od podejmowania (kontynuowania) uporczywe;j terapii.
Sprzeciw odnosnie do wdrozenia leczenia jest dla lekarza wigzacy.

W odniesieniu do pacjentéw ubezwlasnowolnionych lub matoletnich, kt6-
rzy nie ukonczyli 16 roku zycia, oraz matoletnich powyzej 16 roku zycia,
niezdolnych do podjecia $wiadomej decyzji, zgode na leczenie albo na od-
stapienie od podejmowania (kontynuowania) uporczywej terapii wyrazaja
przedstawiciele ustawowi. Sprzeciw przedstawicieli ustawowych odnosnie
do odstapienia od uporczywej terapii nie jest dla lekarza wigzacy.

W przypadku konfliktu decyzyjnego mig¢dzy przedstawicielami ustawo-
wymi, przedstawicielem ustawowym/petnomocnikiem a lekarzem, oraz
wobec braku przedstawiciela ustawowego lub niemoznosci porozumienia
sie z nim, zezwolenie na podjecie leczenia podejmuje sad opiekunczy.

Sad opiekunczy wszczyna postepowania na wniosek pacjenta, jego przedsta-
wiciela ustawowego, petnomocnika lub 0s6b mu najblizszych, albo z urzedu
- po zawiadomieniu przez lekarza, niezwlocznie po wplynieciu wniosku - nie
pozniej niz nastepnego dnia po wplynieciu wniosku. Wniosek/zawiadomie-
nie moze by¢ ztozony takze ustnie do protokolu, telefonicznie, faksem lub
poczty internetowa, pod warunkiem jego potwierdzenia na posiedzeniu.
Sad w dniu wszczecia postepowania ma obowigzek odby¢ posiedzenie. Jesli
pacjent nie jest w stanie stawi¢ sie na posiedzenie do sadu, powinno odby¢
sie ono w miejscu jego pobytu. O posiedzeniu sad zawiadamia pacjenta, jesli
nie jest on wnioskodawca. Jesli wnioskodawcg jest pacjent, sad zawiadamia
o posiedzeniu wskazane przez niego osoby najblizsze. Jesli postepowanie wsz-
czete jest z urzedu, sad zobowigzuje lekarza zawiadamiajacego do wskazania
przedstawiciela ustawowego, pelnomocnika oraz oséb najblizszych pacjenta,
ktdre s3 mu znane, w celu zawiadomienia ich o posiedzeniu. Nieustalenie
przedstawiciela ustawowego, pelnomocnika czy oséb najblizszych oraz
niemoznosc¢ skontaktowani si¢ z nimi nie wstrzymuja postgpowania. Jesli
postepowanie dotyczy pacjenta niezdolnego do podjecia $wiadomej decyzji
odnosnie do leczenia albo odstapienia od podejmowania (kontynuowania)
uporczywej terapii, sad wyznaczy mu petnomocnika z urzedu. Obecnoé¢
petnomocnika na posiedzeniu jest obowigzkowa. Sad jest obowiazany wydaé
postanowienie w dniu posiedzenia, odroczenie posiedzenia moze nastapi¢
wyjatkowo, o ile pozwala na to stan zdrowia pacjenta. Postanowienie sagdu
jest natychmiast wykonalne, chyba ze, sad postanowi inaczej.

Zgoda na leczenie powinna by¢ wyrazona pisemnie. W przypadku nie-
zdolno$ci pacjenta lub jego przedstawiciela ustawowego do sporzadze-
nia dokumentu na pi$mie, oraz niemoznosci uzyskania zgody na pi$mie
od przedstawiciela ustawowego z powodu braku czasu, zgoda moze by¢
wyrazona ustnie. Powinna by¢ jednak zapisana w dokumentacji medycz-
nej oraz potwierdzona przez niezaleznego §wiadka, ktory stwierdzi fakt
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8.

udzielenia pacjentowi/przedstawicielowi ustawowemu informacji zgodnie
zart. 31 ust. 1 oraz zdolnos¢ pacjenta/przedstawiciela do podjecia $wiadome;j
decyzji. Swiadkiem nie moze by¢ osoba najblizsza pacjentowi, ani lekarz/
pielegniarka z oddzialu, gdzie pacjent przebywa.

f. Decyzja o odstapieniu od podejmowania (kontynuowania) uporczywej
terapii musi zosta¢ podjeta przez konsylium lekarskie. Jest ona wigzaca dla
innych lekarzy pracujacych w danym zaktadzie opieki zdrowotnej, jednakze
lekarz moze odmoéwi¢ wykonania tej decyzji, jesli jest ona niezgodna z jego
sumieniem. O takiej decyzji lekarz powinien powiadomi¢ przetozonego,
zanim obejmie osobista opieke nad pacjentem. Przetozony powinien wy-
znaczy¢ innego lekarza do sprawowania opieki nad tym pacjentem. Decyzja
o odstapieniu od resuscytacji nie wymaga zwotania konsylium.

g. W wypadku podjecia decyzji o odstgpieniu od podejmowania (kontynuowa-
nia) uporczywej terapii, pacjent musi by¢ skierowany do opieki paliatywno-
hospicyjnej, jesli jej podjecie jest w jego wypadku mozliwe i wskazane oraz
pacjent lub jego przedstawiciel ustawowy wyraza na nig zgode.

h. Lekarz moze wdrozy¢ leczenie bez uzyskania zezwolenia sadu opiekun-
czego, jesli pacjent jest niezdolny do podjecia swiadomej decyzji odnoénie
do leczenia, nie ma przedstawiciela ustawowego lub nie mozna si¢ z nim
skontaktowa¢, gdyby zwloka spowodowana postepowaniem w sprawie uzy-
skania zgody grozila pacjentowi niebezpieczenstwem utraty zycia, ciezkiego
uszkodzenia ciala lub ciezkiego rozstroju zdrowia. W takim przypadku
lekarz ma obowiazek, o ile jest to mozliwe, zasiegna¢ opinii drugiego lekarza,
w miare mozliwosci tej samej specjalno$ci. O wykonywanych czynno$ciach
lekarz niezwlocznie zawiadamia przedstawiciela ustawowego, opiekuna
faktycznego lub sad opiekunczy. Przepis ten nie dotyczy przypadkéw, gdy
obecni przedstawiciele ustawowi sprzeciwiajg sie leczeniu.

usuniecie art. 25 ust. 8 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty.

Postulujemy ponadto wprowadzenie przez ministra zdrowia rozporzadzen dotyczacych:

1.

Postulujemy nowelizacje artykutu 32 Kodeksu Etyki Lekarskie

Standardéw postepowania, dotyczacych wycofywania si¢ z uporczywej terapii,
obejmujacych szczegdlnie wycofanie sie z leczenia respiratorem.

Standardéw postepowania i procedur medycznych w pediatrycznej domowej opiece
paliatywnej wg projektu przekazanego ministrowi zdrowia dn. 5.03.2008 przez
grupe ekspertow reprezentujacych Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich, Naczelng
Rade¢ Adwokacka oraz Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci**.

i przez zmiane zapisu

punktow 112 oraz wprowadzenie nastepujacych definicji stanu terminalnego i uporczywej

terapii:
1.

(1.) W stanach terminalnych lekarz nie powinien podejmowacé resuscytacji ani
stosowa¢ innych form uporczywej terapii. (2.) Decyzja o niepodejmowaniu lub
zaprzestaniu resuscytacji nalezy do lekarza, natomiast co do innych form uporczy-
wej terapii — do konsylium lekarskiego - i jest zwigzana z oceng szans leczniczych.

6 http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/pr_r_MZ_biblioteka.pdf

27 Art. 32 KEL: 1. W stanach terminalnych lekarz nie ma obowiazku podejmowania i prowadzenia reanimacji
lub uporczywej terapii i stosowania srodkéw nadzwyczajnych. 2. Decyzja o zaprzestaniu reanimacji nalezy do
lekarza i jest zwigzana z oceng szans leczniczych.
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Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci

2.

Stan terminalny?*® (ang. end-stage condition) to nieodwracalny stan spowodowany
urazem lub choroba, ktéra spowodowata postepujace, powazne i trwate pogorsze-
nie zdrowia; istnieje uzasadnione medycznie przekonanie, ze leczenie tego stanu
byloby nieskuteczne*®. W pediatrii synonimem okreslenia ,,stan terminalny” jest
»hieuleczalna choroba prowadzaca do przedwczesnej $mierci” (ang. life-limiting
condition).

Uporczywa terapia jest to stosowanie procedur medycznych w celu podtrzymywania
funkgji zyciowych nieuleczalnie chorego, ktdre przedtuza jego umieranie, wigzgc sie
z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godnosci pacjenta. Uporczywa terapia
nie obejmuje podstawowych zabiegdéw pielegnacyjnych, tagodzenia bdlu i innych
objawow oraz karmienia i nawadniania, o ile stuzg dobru pacjenta®®.

28 _End stage"” mozna ttumaczy¢ takze jako ,schytkowy”.

29 Aktualna definicja uzywana w prawie Stanu Floryda. Florida Laws: FL Statutes - Title XLIV Civil Rights Section
Chapter 765.101 Health Care Advanced Directives, Definitions (4). “End-stage condition” means an irreversible condi-
tion that is caused by injury, disease, or illness which has resulted in progressively severe and permanent deterioration,
and which, to a reasonable degree of medical probability, treatment of the condition would be ineffective. http://law.
onecle.com/florida/civil-rights/765.101.html Ttumaczenie T. Dangel.

0 Definicja Uporczywej Terapii. Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycznych Koica Zycia.
Medycyna Paliatywna w Praktyce 2008; 2 (3): 77-78.
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Wiekszos¢ lekarzy koriczacych studia medyczne upra-
wia swoéj zawdd z postawionym sobie nadrzednym ce-
lem ,utrzymania zycia pacjenta w kazdym przypadku
i za wszelka cene”. Zwtaszcza w pediatrii uznanie pra-
wa dziecka do godnej $mierci i zaprzestania leczenia
jest niezwykle trudne. Formutowane obecnie stwier-
dzenie, ze lekarz w sytuacji bez szans powinien wyco-
fac sie z terapii przedtuzajacej zycie i cierpienie dziecka
— czesto nie jest w petni zrozumiane i stosowane.
Uporczywos¢ terapeutyczna, ktéra uniemozliwia wg
zasad etyki ,przyjecie Smierci” oraz ma wptyw na jej
naturalny przebieg, jest przekroczeniem moralnym
i prawnym. Ponadto podkresla sie obecnie, ze prze-
trzymywanie dziecka w szpitalu, zamiast w lepszych
dla jego psychiki warunkach domowych, stosowanie
leczenia doktadajgcego cierpienia i przedtuzajacego
agonie, w swietle obecnie stanowionego prawa jest
wykroczeniem.

Prof. dr hab. n. med. Maria Korzon
fragment Wstepu
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