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Medyczne i etyczne aspekty decyzji o zaniechaniu uporczywej terapii u
dzieci z chorobami prowadzacymi do przedwczesnej Smierci w
Bialostockim Hospicjum dla Dzieci

STRESZCZENIE W JEZYKU POLSKIM

Istotnym problemem etycznym wspotczesnej pediatrii jest ochrona godnosci, dobra,
autonomii i praw dzieci nieuleczalnie lub $miertelnie chorych. Stosowanie uporczywego leczenia,
ktore podtrzymuje zycie w tej grupie chorych, powoduje skutki jatrogenne w postaci cierpienia
dzieci, ztozonego z bolu, Igku, braku poczucia bezpieczenstwa i intymnosci, izolacji w szpitalu,
pozbawienia informacji oraz wudzialu w decyzjach i innych prawach np. do wyboru opieki
paliatywnej 1 godnej $mierci. Pojawia si¢ wiec pytanie; kiedy mozna rozpozna¢ u nich faze
terminalng i nie wdraza¢ lub odstgpi¢ od intensywnego leczenia? Problem ten dotyczy oczywiscie
wszystkich dzieci z chorobami prowadzacymi do przedwczesnej $mierci a wigc wadami
genetycznymi, chorobami metabolicznymi, wadami mozgu, niewydolno$cig pluc czy wielu
narzadow.

Celem zasadniczym badan byla proba weryfikacji obowiazujacej definicji uporczywej
terapii i ewentualnie postulat lub préba sformutowania nowej definicji.

W celu realizacji powyzszego celu postawiono sobie zadania badawcze, takie jak:

1. Analiza probleméw medycznych oraz etycznych, obowigzujacych przepisow prawnych i
norm etycznych zwigzanych z uporczywa terapia u dzieci chorych przewlekle z choroba
prowadzaca do przedwczesnej Smierci.

2. Analiza postaw 0s6b zajmujacych sie opieka nad pacjentami w fazie terminalnej: uporczywej
terapii, opieki paliatywnej i eutanazji.

3. Analiza klinicznych i etycznych aspektow decyzji rodzicow 1 opiekundw o podjeciu lub nie,
zaniechaniu, wycofaniu si¢ z terapii uporczywej wobec dzieci z chorobg prowadzaca do
przedwczesnej $mierci, pacjentow Biatostockiego Hospicjum dla Dzieci w latach 2009-2014.

4. Poznanie opinii rodzicéw dzieci podopiecznych Hospicjum dla Dzieci w Biatymstoku na
temat stosowania 1 odstgpienia od uporczywej terapii.

5. Okreslenie mozliwos$ci rozpoznania fazy terminalnej u dzieci chorych przewlekle z
chorobg ograniczajaca zycie.

6. Proba okreslenia zasad stosowania metod uporczywej terapii lub odstgpienia od niej w
przypadku niemozliwo$ci okreslenia fazy terminalne;.

Na prowadzenie badan uzyskano zgode Komisji Bioetycznej Uniwersytetu Medycznego w

Biatymstoku R-1-002/165/2015.



Pierwszy etap badan to faza wstgpna polegajaca na analizie danych personalnych oraz
rozpoznan klinicznych pacjentéw Bialostockiego Hospicjum dla Dzieci znajdujacych si¢ w siedzibie
Fundacji ,,Pomo6z Im” na Rzecz Dzieci z Chorobg Nowotworowg i Hospicjum dla Dzieci. Na
postawie analizy ustalono, ze w latach 2009-2014 pod opieka hospicjum zmarto 43. pacjentow (w
tym jeden po wypisaniu z opieki hospicjum, zgon nastapit w szpitalu). 21 dzieci zmarto z powodu
choroby nowotworowej, pozostate 22 z powodu choroby nienowotworowej, prowadzacej do
przedwczesnej $§mierci. Z powoddw etycznych, a wiec zbyt krotkiego czasu od zgonu i ewentualnego
przezywania intensywnej zatoby po stracie dziecka, w doborze proby nie brano pod uwage dzieci
zmartych w roku 2015.

Drugi etap badan polegal na dokladnej analizie danych medycznych, dostepnej
dokumentacji medycznej (obserwacje lekarzy, pielggniarek i innych pracownikow hospicjum),
zarchiwizowanych kart informacyjnych z wcze$niejszego leczenia, badan dodatkowych, konsultacji
oraz analizie epikryz zgonowych.

Trzeci, wlasciwy etap badan polegal na wywiadach z rodzicami/opiekunami zmartych
dzieci. O udzial w badaniu poproszono rodzicéw lub opiekunéw prawnych wszystkich zmartych
dzieci z chorobg prowadzaca do przedwczesnej $mierci, ktore byly pod opieka Bialostockiego
Hospicjum dla Dzieci w latach 2009-2014. Byta to grupa rodzicéw/opiekunow 22. dzieci. Matka
jednego pacjenta nie wyrazita checi do rozmowy, a w zwigzku z delikatnos$cig problemu,
w czasie rozmowy telefonicznej nie naciskano na wyrazenie zgody i odstapiono od przeprowadzenia
z nig wywiadu. Badanie przeprowadzono w kazdej rodzinie jednorazowo, metoda wywiadu
jakosciowego poglebionego ustrukturyzowanego, w oparciu 0 specjalnie dla potrzeb badania
opracowany scenariusz wywiadu. W wywiadach gléwnie uczestniczyty matki, z powodu tego, ze to
one zwykle sprawowaty faktyczng opieke nad dzieckiem i1 one podejmowaty decyzje w sprawie
leczenia dziecka. W czgsci wywiaddw uczestniczyli takze ojcowie (co zaznaczane w opisie
wywiadu). Wywiad przeprowadzono w oparciu o scenariusz, zadajgc pytania: Czy
ustalone byto konkretne rozpoznanie, z prognozowanym czasem przezycia? Jesli tak, czy bylo
wazne, czy pomogto ono podja¢ decyzje o odstapieniu od uporczywej terapii? Czy wczesniej
opieckowata si¢ Pani/Pan osoba umierajaca? Czy widziata Pani/Pan $mier¢ osoby poddanej
uporczywej terapii? Kto podjat decyzje o odstapieniu od uporczywej terapii? Kto pomogt w
podjeciu decyzji o odstgpieniu od uporczywej terapii? Czy podjecie decyzji o odstgpieniu od
uporczywej terapii byto trudne? Jak bardzo? Jakie byly powody podjecia takiej decyzji? Jakie
konkretne zabiegi, czynno$ci uznatam/uznatem za uporczywe (respirator, rurka, iniekcje?) Czy byt
konkretny moment, w ktérym uznata/t Pani/Pan, Ze terapia jest uporczywa? Czy decyzja byla
podjeta we wlasciwym czasie? Czy zaluje teraz podjecia takiej decyzji?

W analizie wynikow stosowano zasady: w czeSci ewidencyjno — informacyjnej: podano

problem wywiadu, wykazano cel wywiadu, scharakteryzowano rozmowe, umieszczono date



wywiadu, miejsce, czas jego trwania, opisano warunki w jakich przebiegal; w czgsci wlasciwej:
zrelacjonowano sens wypowiedzi respondenta, nie przytaczano pytan zadawanych respondentowi,
postugiwano si¢ jezykiem prostym, ale Scistym; w czeSci oceniajgcej: sprawdzono, czy uzyskano
wszystkie zaplanowane informacje, sprawdzono, czy wystepujg braki, oceniono wiarygodno$¢
uzyskanych danych i opisano atmosfer¢ wywiadu.

Czwarty etap badan polegal na podjeciu proby sformutowania nowej definicji
uporczywej terapii do zastosowania w przepisach prawnych.

Uzyskane wyniki pozwolily na wyciagnigcie ponizszych wnioskow 1 postulatow

e Rodzice mieli $wiadomos¢, ze ich dziecko jest cigzko chore, wiedzieli, ze choroba jest
nieuleczalna, prowadzaca do przedwczesnej, nieuchronnej S$mierci, ale nie potrafili
jednoznacznie stwierdzi¢, kiedy ta $mier¢ nastapi.

e W przypadku, gdy rodzice uznawali, ze dziecko niec ma szans na zycie lub wyleczenie z
choroby prowadzacej do przedwczesnej, nieuchronnej $mierci, a jedynie na
przedtuzenie tego zycia, z reguty ograniczali zgode na terapi¢ (od niewielkich ograniczen
do radykalnych), bioragc pod uwage nadmierne cierpienie ich dziecka, nieskuteczno$é
terapii, brak szans na zycie i che¢ zapewnienia dziecku godnych warunkéw chorowania i
umierania.

e W opinii rodzicoéw najwazniejsze ograniczenie w leczeniu dzieci z choroba prowadzaca
do przedwczesnej $mierci dotyczyto niezgody na hospitalizacje, glownie ze wzglgdu na
stosowanie tam ucigzliwego dla dziecka leczenia, w tym respiratoroterapii oraz znaczne
ograniczenie kontaktu z dzieckiem.

e Wszyscy rodzice pacjentow bedacych pod opieka hospicjum domowego nie wyrazali
zgody na uzycie respiratora 1 wigkszos$¢ z nich chceiata, aby ich dziecko umarto w domu,
a nie w obcym miejscu (w szpitalu), uznajac to za jeden z elementéw
zapewnienia godnych warunkdéw umierania.

Postuluje wiec wprowadzenie do definicji terapii uporczywe] okreslen ,terapia

nieproporcjonalna” (kosztu do efektu) i ,,niewielkich szans na zycie” (w sensie ilosciowym, jak 1
jako$ciowym), a w ocenie proporcjonalnosci i szans na zycie nalezy bra¢ pod uwage kryterium

zaréwno obiektywne jak 1 subiektywne.



