Czy sedzia Hayden zabil Alfiego?

Wywiad Anny Karolak z dr. Tomaszem Danglem

Tomasz Dangel

Anna Karolak: 27 kwietnia br. Zespot Ekspertow Konferencji Episkopatu Polski ds.
Bioetycznych wydat stanowisko w sprawie Alfiego Evansa, w ktorym napisat migdzy innymi,
ze “odlaczenie go od aparatury wspomagajacej prace pluc bylo z punktu widzenia
przewidywalnego skutku aktem zabéjstwa”. Czy zgadza si¢ Pan z ta opinig?

Tomasz Dangel: Teza ta opiera si¢ na zalozeniu, ze sedzia Sir Anthony Paul Hayden (Mr
Justice Hayden) przewidywat, ze odtaczenie spowoduje $mieré¢ Alfiego Evansa i chciat, aby
tak si¢ stato. Inaczej mowiac, sugeruje sig, ze intencja jego decyzji bylo zabicie dziecka.

Rzeczywiscie w konkluzji wyroku (61) s¢dzia pisze: Alongside all this it must be remembered
that Alfie can not sustain life on his own. It is the ventilator that has been keeping him alive
for many months, he is unable to sustain his own respiratory effort. [Oprocz tego wszystkiego
nalezy pamigtac, ze Alfie nie moze zy¢ samodzielnie. To respirator utrzymuje go przy zyciu
od wielu miesigcy, poniewaz sam nie jest w stanie wytrzyma¢ wysitku oddechowego.]
Poglad, ze chtopiec nie podejmie wiasnego oddechu i natychmiast umrze, zasugerowali mu
lekarze, ktorzy — jak si¢ potem okazato — nie mieli racji, bowiem chlopiec mogt sam oddychaé
(bez respiratora). Z zacytowanego zdania wynika, ze sedzia przewidywal skutek w postaci
Smierci dziecka, nie wynika jednak, ze tego chcial.

Czego rzeczywiscie chcial sedzia, pisze sam w nastgpnej konkluzji (62): All this drives me
reluctantly and sadly to one clear conclusion. Properly analysed, Alfie’s need now is for good
quality palliative care. By this | mean care which will keep him as comfortable as possible at
the last stage of his life. He requires peace, quiet and privacy in order that he may conclude
his life, as he has lived it, with dignity. [Wszystko to prowadzi mnie z niechgcia i smutkiem
do jasnej konkluzji. Po rzetelnej analizie nalezy stwierdzi¢, ze potrzeba Alfiego jest teraz
dobrej jakosci opieka paliatywna. Rozumiem przez to opieke, ktora zapewni mu mozliwie
najwyzszy komfort w ostatnim stadium zycia. Potrzebuje on spokoju, ciszy i prywatno$ci, by
zakonczy¢ zycie tak jak je przezyt — z godno$cia.] Intencja sedziego bylo zapewnienie
Alfiemu opieki paliatywnej i godnego umierania.



Analiza moralna decyzji sedziego powinna opiera¢ si¢ na zasadzie podwojnego skutku: (1)
czyn musi by¢ dobry z natury (wylaczenie respiratora zmniejsza cierpienie dziecka) lub
inaczej: nie jest zty sam w sobie (wylaczenie respiratora jest zwykta procedura medyczna);
(2) dobra musi by¢ intencja (zastosowanie opieki paliatywnej, godna $mierc); (3) skutek zty
jest przewidywany, ale niezamierzony (Smier¢ dziecka).

Jezeli zalozenie Zespolu Ekspertow dotyczace zamiaru (intencji) sedziego jest falszywe,
to rowniez wniosek, ze wylaczenie respiratora bylo aktem zabdjstwa, jest falszywy.

Decyzja sedziego byla klasycznym przykladem odstapienia od uporczywej terapii na
rzecz opieki paliatywnej, a nie zamierzonym zabéjstwem. W wytycznych dla lekarzy
»Zaniechanie 1 wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci”
wyjasniamy réznicg migdzy uporczywa terapia, odstapieniem od uporczywej terapii oraz
cutanazja bierng (tabela ponizej).
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Poglad méwiacy, ze Kosciot katolicki jest przeciwny odiaczeniu respiratora u nieuleczalnie
chorego dziecka, jest bledny. Juz w 2003 r. opublikowali§my stanowisko Watykanu w
sprawie odlaczenia respiratora u naszego pacjenta [Hospicjum 2003; 2 (24): 12-15
http://www.hospicjum.waw.pl/pliki/Artykul/1178 informator-hospicjum-nr24-czerwiec-
2003.pdf ].

AK: Jak czytamy w dokumencie Zespotu Ekspertow, “wentylacja [powinna trwaé tak dlugo],
jak dlugo organizm pacjenta jest zdolny do zycia, a zatem do czasu, gdy wiasciwe mu procesy
nie sa wylacznie efektem wymuszania za pomoca zabiegdw medycznych. Ma to miejsce W
przypadku $mierci mézgowej lub osiagnigcia przez organizm swego naturalnego kresu (stany
terminalne w efekcie starosci, choroby, skutkow wypadku). Stan Alfiego Evansa w zadnym
przypadku nie jest porownywalny z tymi sytuacjami.” Jak okreslitby Pan stan Alfiego w
przededniu odlaczenia go od aparatury podtrzymujacej zycie?

TD: Podaj¢ definicj¢ stanu terminalnego: to nieodwracalny stan spowodowany urazem lub
choroba, ktora spowodowata postgpujace, powazne i1 trwale pogorszenie zdrowia; istnieje
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uzasadnione medycznie przekonanie, ze leczenie tego stanu bytoby nieskuteczne. Alfie
znajdowal si¢ w stanie terminalnym, poniewaz jego mozg zostal uszkodzony w sposob
postepujacy, powazny i trwaly, a leczenie takich uszkodzen nie jest mozliwe.

AK: Moéwiac o rodzicach chiopca, Zespot Ekspertéw okreslit ich jako “ofiary bezdusznej
normy prawnej.” Czy zgadza si¢ Pan z tym stwierdzeniem?

TD: To nie jest twierdzenie naukowe, ale publicystyczne, wigc nie podlega analizie
bioetycznej. Moj ,,publicystyczny” poglad jest przeciwny: ofiara decyzji i postgpowania
rodzicow i lekarzy byl Alfie; dopiero sad sprawil, ze przestal by¢ ich ofiara. Taka jest
wlasnie rola sadu rodzinnego — powinien zawsze wystgpowac W obronie dziecka.

AK: W kolejnej czgsci stanowiska Eksperci KEP wskazuja, ze “Troska o dobro chtopca
wymaga poszukiwania przyczyn jego choroby i metod leczenia. Jest to rOwniez zasadne dla
dobra innych dzieci, ktore sa lub w przysztosci znajda si¢ w podobnym stanie.” Czy jednak,
biorac pod uwage stan Alfiego, poszukiwania te (w tym wyjazd na leczenie do Wtoch, o co
prosili rodzice) nie miatyby charakteru uporczywej terapii? A moze cz¢$¢ badan i zabiegdw
medycznych mozna usprawiedliwi¢ dzialaniem na rzecz pacjentow, ktoérzy w przysztosci beda
wykazywac¢ podobne symptomy choroby co Alfie?

TD: Brak rozpoznania byt rzeczywiscie niepokojacy i sktanial do rozpatrywania réznych
czynnikow. Np. ciotka Alfiego, p. Vickie Evans, stwierdzita, ze szczepienia uruchomity (ang.
trigger) wystapienie choroby. Poniewaz jednak powiklania poszczepienne, a szczegdlnie
wplyw szczepien na mozg dziecka, sa w medycynie tematem tabu, watpig, aby wloscy lekarze
chcieli taka hipoteze badac.

Niestety w neurologii dziecigcej dosy¢ czesto zdarzaja sie przypadki encefalopatii
(uszkodzenie mozgu) o nieustalonej przyczynie. Tacy pacjenci maja oczywiscie takie samo
prawo do opieki paliatywnej i ochrony przed uporczywa terapia jak dzieci z encefalopatiami,
ktorych przyczyna jest znana. Metody leczenia przyczynowego w tych chorobach, gdy
dojdzie juz do powaznego uszkodzenia moézgu, nie istnieja. Natomiast w ramach opieki
paliatywnej potrafimy skutecznie leczy¢ objawy, ktore powoduja cierpienie tych dzieci.

Ustalenie przyczyny choroby jest zasadne. Lekarze wloscy, jezeli rzeczywiscie
dysponowali metodami diagnostycznymi, ktore nie byly dostgpne w Wielkiej Brytanii,
powinni zaproponowa¢ konkretne badania. Do badan genetycznych i metabolicznych
wystarczy pobra¢ materiat (np. krew); przewozenie pacjenta nie jest potrzebne. Dlatego nie
bior¢ powaznie pod uwage konieczno$ci przewiezienia dziecka z Liverpoolu do Rzymu.
Gdyby jednak rzeczywiscie bylo to konieczne do postawienia rozpoznania — W razie
wystapienia niezgodno$ci migdzy rodzicami i lekarzami — argumenty za i przeciw musi
rozwazy¢ sad rodzinny. Przetransportowanie dziecka z respiratorem nie stanowi obecnie
problemu technicznego.

AK: Czy zgadza si¢ Pan z opinig Zespotu Ekspertow, ze “w przypadku braku precyzyjnej
diagnozy 1 braku wiedzy o etiologii schorzenia nie mozna w sposob kompetentny
wypowiadac¢ si¢ o prognozie rozwoju choroby?”

TD: W przypadku Alfiego rozstrzygajace byly badania moézgu rezonansem magnetycznym
oraz towarzyszace im objawy kliniczne. W tej dziedzinie neurolodzy dziecigcy 1 radiolodzy
maja bardzo duze doswiadczenie. W ciagu 24 lat pracy w Warszawskim Hospicjum dla



Dzieci nie miatem przypadku, aby pomylili si¢ w swoje] prognozie o dalszym rozwoju
choroby moézgu. Niektore z tych dzieci zyja krotko, a inne dlugo. To jednak nie oznacza, ze
rokowanie bylo btedne.

Z ciekawosci sprawdzitem jakie wyksztalcenie posiadaja cztonkowie Zespotu Ekspertow. W
11-osobowym sktadzie jest: 3 prawnikow, 3 teologéw moralnych, 2 genetykéw, 2
ginekologow i1 1 filozof. Jak wida¢ nie ma ws$rdd nich ekspertow z takich dziedzin jak:
neurologia dziecigca, radiologia, anestezjologia i intensywna terapia czy pediatryczna
medycyna paliatywna. Jest dobra praktyka, jezeli podobne ciata zwracaja si¢ o dodatkowa
opini¢ do ekspertow z innych dziedzin w przypadkach wykraczajacych poza wiasne
kompetencje.

AK: Zespot Ekspertow nie podejmuje w swoim stanowisku kwestii intencji lekarzy
zajmujacych si¢ pacjentem. W orzeczeniu sadu mozemy przeczytaé, ze intencja lekarzy jest
dziatanie w najlepszym interesie chtopca. Czy Pana zdaniem, rozpatrujac histori¢ Alfiego
Evansa, mozna pomina¢ kwesti¢ intencji lekarzy?

TD: Intencja lekarzy byta oczywista — przedtuzanie zycia dziecka, mimo ze nie potrafili go
wyleczy¢. Bardzo p6zno zdobyli si¢ na decyzje o odiaczeniu respiratora — dopiero wowczas
sad wuznal, ze dzialaja w najlepszym interesie dziecka. Ocena ta nie dotyczy
wezesniejszego okresu, gdy (za zgoda rodzicow) stosowali uporczywa terapig.

AK: Jaki, Pana zdaniem, mozliwy bylby scenariusz, gdyby sad nie zdecydowal o odlaczeniu
chlopca od aparatury podtrzymujacej zycie?

TD: Kompromisem bytoby zabranie dziecka z respiratorem do domu lub umieszczenie go z
respiratorem w hospicjum stacjonarnym. W Liverpoolu dzialaja dwa hospicja dla dzieci
Claire House i Zoé's Place Baby Hospice. Trzecia opcja to oczywiscie szpital Bambino
Gesu w Rzymie.

AK: Jak podobna historia mogtaby si¢ zakonczy¢ w Polsce?

TD: Sadzeg, ze w Polsce mozliwe bytyby dwa scenariusze. Pierwszy: po uzyskaniu wyniku
badania rezonansem magnetycznym 30.11.2016, lekarz prowadzacy podpisuje protokét DNR
1 chtopiec zostaje skierowany do hospicjum domowego lub stacjonarnego (w ten sposéb
unika leczenia respiratorem). Drugi: 16.12.2016, po wystapieniu zaburzen oddychania,
zostaje w szpitalu podtaczony do respiratora; proba odlaczenia nastgpuje znacznie wczesniej
niz w Szpitalu Alder Hey w Liverpoolu; jezeli sam oddycha — scenariusz pierwszy, jezeli nie
oddycha — zostaje skierowany do programu wentylacji domowej (respirator w domu).
Obydwa scenariusze pozwalaja na uniknigcie konfliktu z rodzicami. Watpig, aby polski
szpital wystgpowat do sadu o zgode na odlaczenie respiratora, szczegdlnie u pacjenta, ktory
sam oddycha.

Gdyby jednak taka sprawa trafita do sadu, to obawiam si¢, ze w Polsce zaden s¢dzia nie
podjalby decyzji o odlaczeniu respiratora. Pozostawalyby wiec te same mozliwosci:
wentylacja respiratorem w domu lub w osrodku stacjonarnym.

Niestety takie sprawy w Polsce nie trafiaja do sadow, poniewaz polscy lekarze, pod
presja rodzicow lub innych lekarzy, stosuja nagminnie uporczywa terapie¢, nawet gdy



jest to sprzeczne z ich sumieniem. W konsekwencji prowadzi to do niepotrzebnego
cierpienia dziecka i do zespotu wypalenia zawodowego u lekarza.

AK: Czy mozna przyja¢, ze media relacjonujac histori¢ Alfiego Evansa, wyraznie
opowiedziaty si¢ po jednej ze stron i w sposoéb powierzchowny przedstawity argumenty
medyczne? Czy w przekazach medialnych zwycigzyta gra na emocjach?

TD: Relacje dziennikarzy byty najczesciej skutkiem dziatan i1 wypowiedzi p. Thomasa
Evansa, ojca Alfiego. Pozostawaly wigc w podobnym tonie. Tragedia ojca zostala ukazana
calemu $wiatu i wzbudzita powszechne wspotczucie. Thomas Evans stal si¢ symbolem
ojcowskiej mitosci do syna. Uwazam, ze Pani artykul trafnie analizuje problem uporczywej
terapii w kontekscie ,,mito$ci rodzicielskiej” w podobnych przypadkach.

Powazne argumenty medyczne, poza wywiadem, ktory przeprowadzita p. Magdalena
Rigamonti z dr. Marcinem Rawiczem, moim zdaniem, nie zostaly w mediach przedstawione.
Nie jest to oczywiscie wina mediow. Problem lezy w niecheci polskich lekarzy do
wypowiadania si¢ publicznie na temat uporczywej terapii i cierpienia zadawanego dzieciom w
szpitalach.

AK: Dzigkuj¢ za udzielenie odpowiedzi.

© Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci



