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Zakonczenie leczenia przyczynowego, terapia uporczywa czy
daremna, rozpoczecie leczenia objawowego i opieki paliatyw-
nej sg niezwykle istotne nie tylko dla pacjentéw i ich
najblizszych, ale réwniez personelu medycznego zaangazo-
wanego w proces udzielania $wiadomej zgody lub jej braku
na proponowane przez lekarza zmiany w strategii terapeu-
tycznej. Decyzja o zakonczeniu leczenia przyczynowego,
wplywajac bezposrednio na losy pacjenta i sposéb dalszego
postepowania leczniczego, moze bowiem sta¢ sie Zrédtem
sporu na linii lekarz-pacjent. Przekaz informacji przez obie
strony biorgce udziat w dyskusji i wynikajgce stad wlasciwe
zrozumienie aktualnej sytuacji i problemu klinicznego ksztat-
tuje bardzo mocno wzajemne relacje. Mimo obowigzujacych
standardéw i zalecen eksperckich, praktyka medyczna poka-
zuje, ze czasami podjecie wlasciwej decyzji jest trudne
1 niepozbawione watpliwosci.

W pracy przedstawiono przypadek, w ktérym punkt
widzenia lekarzy i rodzicéw pacjenta byly odmienne. Réznica
zdan doprowadzila do sporu obcigzajacego dla obu stron.
Analiza rozwigzania, ktére ulatwilo prowadzenie dalszej
opieki nad dzieckiem, moze by¢ wskazéwka dla oséb boryka-
jacych sie z podobnymi sytuacjami. Opinie oséb zaangazo-
wanych bezposrednio w opieke nad dzieckiem - jego
rodzicéw, moga by¢ wazng wskazéwka dla pracownikéw
medycznych, lekarzy komunikujacych sie z pacjentem i jego
rodzing w obliczu bardzo powaznych choréb. Przypadki tego
typu sa czeScia wspdlczesnej medycyny, dysponujacej
z kazdym rokiem coraz szerszymi mozliwoSciami leczenia,
bardziej skomplikowanymi metodami terapeutycznymi
i diagnostycznymi. Postep w tym zakresie sprawia, ze takich
trudnych, budzacych watpliwosci sytuacji nie ubywa,
a wrecz przeciwnie — spotykamy sie z nimi coraz czesciej.

Definicja terapii uporczywej a podejmowanie
decyzji terapeutycznych

Zgodnie z definicjg zawartg w konsensusie Polskiej Grupy
Roboczej ds. Probleméw Etycznych Korica Zycia ,,Uporczywa
terapia jest to stosowanie procedur medycznych w celu
podtrzymywania funkcji zyciowych nieuleczalnie chorego,
ktére przedtuza jego umieranie, wigzac sie z nadmiernym
cierpieniem lub naruszeniem godnosci pacjenta. Uporczywa
terapia nie obejmuje podstawowych zabiegéw pielegnacyj-
nych, lagodzenia bélu i innych objawéw oraz karmienia
i nawadniania, o ile sluzg dobru pacjenta” [1]. Ze wzgledu
na rzadko wystepujgce w literaturze anglojezycznej okres-
lenie terapii uporczywej (overzealous), réwniez w literaturze
polskiej w odniesieniu do zagadnien konca zycia stosowane
jest pojecie terapii daremnej (futile) [2—4]. Stowo ,daremny”,
oznaczajace ,niedajacy rezultatu”, wydaje sie nieco lepiej
oddawac istote problemu niz termin ,uporczywy”, znaczacy
przede wszystkim ,trudny do usuniecia, ciggle powtarzajgcy
sie, dlugo sie utrzymujacy” [5]. Znaczenia te mogg mylié
szczegoblnie osoby, ktérym nie sg bliskie realia nieuleczalnej,
postepujacej choroby. Sformutowanie ,terapia daremna”
poprzez ukierunkowanie na cel dzialania wskazuje na

leczenie, ktére nie da dobrego rezultatu, czyli pozbawione
jest sensu i z tego powodu jest nieuzasadnione. Termin ten
dla lekarza okre$la dzialania, ktére mimo ich podjecia nie
beda skutkowaé uzyskaniem zamierzonego rezultatu, czyli
celu terapeutycznego. Za daremne wobec tego mozna uznaé
dziatanie, ktére nie prowadzi do uratowania zycia pacjenta,
a jedynie podtrzymuje je w sytuacji nadchodzacej $mierci
oraz postepujgcego schorzenia podstawowego, co przynosi
choremu kolejne dolegliwosci i cierpienie.

Latwo jednak zauwazy¢, ze wymienione okre$lenia i defini-
cje dotycza w pierwszej kolejnosci pacjentéw, u ktérych
nastgpita progresja choroby nowotworowej, gdy doswiadczony
lekarz potrafi stwierdzi¢, ze w danym wypadku mozna juz
moéwi¢ o rozpoczeciu fazy nieuchronnego zmierzania do
$mierci chorego. W takiej sytuacji konieczno$¢ podejmowania
radykalnych decyzji terapeutycznych, np. o odstgpieniu od
kolejnego zabiegu operacyjnego czy podazy kolejnego cyklu
chemioterapii, bedaca za kazdym razem dramatem pacjenta,
staje sie konsekwencjg naturalnego rozwoju choroby. Pacjent
i jego bliscy czesto potrafia dostrzec wplyw postepujacej
choroby na pogarszajacy sie stan ogdlny, narastajgce ostabie-
nie, uzaleznienie od pomocy o0séb z zewnatrz, co w wielu
wypadkach utatwia zaakceptowanie propozycji przedstawia-
nych przez lekarza. Tymczasem w kregu zainteresowan
medycyny paliatywnej znajdujg sie takze schorzenia nieonko-
logiczne. Widaé to szczegdlnie wyraznie w przypadku dzieci,
wséréd ktérych do leczenia paliatywnego kwalifikowani sg
pacjenci z chorobami metabolicznymi, genetycznymi, neurolo-
gicznymi, niewydolno$cia wybranych narzadéw wewnetrz-
nych, co ma tez odzwierciedlenie w katalogu schorzen upraw-
niajgcych do korzystania z domowej opieki hospicyjnej dla
dzieci [6-8]. Choroby te przebiegajg inaczej niz nowotwory
zlosliwe. Proces postepu choroby podstawowej, a rownoczes-
nie takze proces przyblizania sie do S$mierci s3 w wielu
wypadkach rozciggniete na lata. Rdwnoczesnie choroba potrafi
powodowaé trwajgcg przez wiele lat gleboka niepemospraw-
nos¢, catkowity zalezno$é dziecka od opiekunéw oraz wyso-
kospecjalistycznej pomocy medycznej, np. w grupie chorych
z zalozong na stale gastro- i tracheostomiy. Z tego powodu
wskazanie punktu, od ktérego mozna moéwi¢ o rozpoczeciu
terapii uporczywej, staje sie trudne nawet dla profesjonalis-
téw. Jest to bardzo skomplikowane dla rodzicéw/opiekunéw
dziecka, od ktérych oczekuje sie uczestnictwa w procesie
decyzyjnym poprzez wyrazanie zgody/jej brak na propono-
wane przez lekarzy sposoby leczenia, szczegblnie w momen-
cie, gdy w przebiegu choroby pojawiajg sie stany zagrozenia
zycia i na podjecie decyzji jest bardzo niewiele czasu [9].

Podstawa prawna

Pacjent ma prawo do wyrazenia zgody lub niezgody na
ordynowane przez lekarza badania lub leczenie. Analogicznie
jest przy decyzji o postepowaniu leczniczym wobec dziecka,
podejmowanej przez przedstawiciela ustawowego (art. 15-19
Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta oraz art.
31 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty) [10, 11]. Trzeba
mieé na uwadze, ze prawo to jest $ciSle zwigzane z prawem
do ,przystepnej informacji o stanie zdrowia pacjenta,
rozpoznaniu, proponowanych oraz mozliwych metodach
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