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TERAPIA ASHLEY X — PROCEDURY LECZNICZE
U PACJENTOW TRWALE NIEKOMPETENTNYCH

- Karina Kubicius, Monika Michalowska -

W 2004 roku w Szpitalu Dzieciecym i Regionalnym Centrum Medycznym w Seattle,
siedmioletnia wowczas pacjentke, nazwana Ashley X, poddano terapii estrogenowej
oraz zabiegom histerektomii, mastektomii i appendektomii, ktére oznaczaja kolejno:
usuniecie macicy, gruczoléw piersiowych oraz wyrostka robaczkowego. Upublicznienie
przypadku zainicjowalo debate dotyczaca etycznej dopuszczalnosci przeprowadzania
wysoce inwazyjnych i radykalnych zabiegéw u pacjentéw niekompetentnych, ktérzy
nigdy kompetencji psychologicznej posiadac nie beda.

Ashley X urodzita sie w 1997 roku. Ciaza przebiegata prawidlowo i poréd odbyt
si¢ bez komplikacji. Jako miesieczne niemowle zaczeta prezentowac objawy hipotonii,
czyli zmniejszonego napiecia mieSniowego, przejawiajacego sie trudnoscia z poltykaniem.
Woéwczas ujawnily sie rowniez ruchy choreoatetotyczne (mimowolne tiki z gwattowny-
mi ruchami skrecajacymi i napadami drgawek) oraz opdZnienie rozwojowe: mentalne
i motoryczne. Zdiagnozowano u niej statyczng encefalopatie — nieuleczalne schorzenie
skutkujace uszkodzeniem moézgu i zatrzymaniem jego rozwoju na etapie trzymiesiecz-
nego niemowlecia. Dziewczynka rozwijala sie fizycznie, oddychata bez wspomagania,
odczuwata przyjemnos¢ z docierajacych do niej bodZzcéw, jednak nie poruszata sie
samodzielnie, nie méwila, nie kontrolowata odruchéw fizjologicznych, karmiona byla
przez sonde zotadkowa. Pozostawata catkowicie uzalezniona od oséb trzecich. Gdy
w 2004 roku u dziewczynki, wéwczas szeScioipodtletniej, pojawily sie pierwsze oznaki
przedwczesnego dojrzewania, typowego dla dzieci z ciezkimi uszkodzeniami mézgu,
rodzice wraz z lekarzami zaczeli przewidywac szereg kolejnych, majacych sie niebawem
pojawié¢ konsekwencji zdrowotnych oraz trudnosci, z ktérymi beda musieli si¢ zmierzy¢.

Dzieci chore na statyczng encefalopatie wraz z wiekiem rosna i przybieraja na
wadze, lecz nigdy nie rozwija sie u nich zdolnoé¢ do podstawowej kontroli ruchéw
swojego ciala. Zapewnienie podstawowej opieki i pielegnacji wymaga zatem coraz
wiecej sity i zaangazowania od opiekunéw oraz zwigksza ryzyko powstawania odlezyn
spowodowanych unieruchomieniem. Menstruacja u dziewczat staje si¢ dodatkowym
utrudnieniem, ponadto wzrasta ryzyko nowotworzenia, szczeg6lnie w obrebie narza-
déw plciowych. Po konsultacjach rodzicéw z lekarzami podjeto decyzje o zastosowaniu
terapii wysokim stezeniem estrogenéw (hormonéw plciowych), ktéra spowodowata
zatrzymanie rozwoju ciala tak, ze wzrost Ashley osiagnat ostatecznie 153 cm, a waga
29 kg. Zastosowana terapia pociaga za soba gwaltowne przyspieszenie rozwoju dru-
gorzedowych cech plciowych, takich jak rozwoj piersi oraz pojawienie sie¢ krwawien
miesigczkowych. Chociaz menstruacja moze by¢ kontrolowana poprzez comiesieczne
iniekcje odpowiednio dobrang mieszaning estrogenéw i progesteronu, krwawienia moga
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mimo wszystko wystapié. Podjeto zatem decyzje o chirurgicznym usunieciu macicy, aby
zapobiec menstruacji, a w pézZniejszym czasie mozliwym nowotworom, oraz o chirur-
gicznym usunieciu gruczotéw piersiowych, uniemozliwiajac rozwoj piersi.

Przypadek Ashley X zapoczatkowat , terapie Ashley”, ktérej zastosowanie staje
sie coraz bardziej powszechne wéréd dzieci o podobnym stopniu trwalego uposledzenia,
nazwanych przez rodzicéw dziewczynki ,poduszkowymi aniotkami”.

Problem klasyfikacji zabiegéw

Jednym z podstawowych argumentéw na rzecz przeprowadzenia inwazyjnych zabie-
gow medycznych jest ratowanie zycia lub przewidywana znaczna poprawa jego jakosci.
Faktem jest, ze choroba Ashley spowodowata zatrzymanie rozwoju intelektualnego
i motorycznego dziewczynki, bez szans na poprawe, zachowujac jednoczeénie przewi-
dywana diugosc jej zycia na poziomie poréwnywalnym do zycia zdrowej kobiety. Warto
zastanowic sie, czy w przypadku Ashley i innych ,poduszkowych aniotkéw” znajdu-
jacych sie w stabilnym stanie zabiegi takie jak histerektomia czy usuniecie gruczotow
piersiowych oraz kilkuletnia terapia hamujaca wzrost moga zosta¢ zaklasyfikowane jako
zabiegi lecznicze. Jest to o tyle istotne, ze odpowiedz na to pytanie wptywac bedzie na
rodzaj, a by¢ moze réwniez na zasadnos¢ argumentacji przemawiajacej za wdrazaniem
~terapii Ashley”. Zaklasyfikowanie podobnych zabiegéw jako dzialania o charakterze
leczniczym wraz z odwotaniem do kryterium najlepiej pojetego interesu czy rachunku
zyskow i strat moze stanowié¢ argument na rzecz etycznej dopuszczalnoéci podejmowa-
nia tego typu dzialaii w imieniu pacjentéw niekompetentnych.

Podstawowym kryterium odrézniania czynnosci leczniczych od nieleczniczych
jest okreslenie celu tych czynnosci: zabiegi lecznicze cechuje dziatanie o charakterze
profilaktycznym, diagnostycznym, terapeutycznym badz rehabilitacyjnym. Obejmu-
ja one zaréwno leczenie przyczynowe, nakierowane na okreslenie i wyeliminowanie
przyczyny nieprawidlowosci, jak réwniez leczenie objawowe, ktére dazy do usuniecia
lub zmniejszenia objawdéw choroby, takze w formie tagodzenia cierpienia fizycznego
i psychicznego z nig zwigzanego. Zgodnie z powyzsza definicja, dzialania podejmowa-
ne wobec Ashley mozna zaklasyfikowac jako dzialania terapeutyczne. Czy jednak dla
etycznej oceny takiej terapii wystarczy jasnos¢ definicyjna?

Czy ,terapia Ashley” to procedury lecznicze?

Na rzecz zaklasyfikowania ,terapii Ashley” jako czynnosci leczniczych mozna przy-
wola¢ argument z poprawy jakosci zycia dzieci i ich opiekunéw. Postuzymy sie tutaj
przykladem samej Ashley. Efekty terapii w przyszlosci: 1) ulatwia pielegnacje Ashley
i opieke nad nig (dzieki utrzymaniu niewielkiej masy ciala i ograniczeniu wzrostu
dziewczynki); 2) zmniejsza ryzyko wystepowania odlezyn, infekcji pecherza czy ptuc,
na ktére narazona bytaby Ashley w wyniku trwalego unieruchomienia; 3) uchronia ja
od dyskomfortu zwigzanego z duzym rozmiarem piersi (typowym dla kobiet w rodzi-
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nie Ashley) stanowiacym dodatkowe obcigzenie przy unieruchomieniu (pasy czy szelki
stabilizujace uciskalyby piersi); 4) uchronia ja sama i jej opiekunéw od uciagzliwosci
wynikajacych z menstruacji.

Proces decyzyjny w sprawie procedur medycznych podejmowanych wobec
Ashley mozna poréwnac z tym, ktéry wdrazany jest przez lekarzy neonatologéw po-
stawionych przed podobnymi decyzjami. Opiera sie on na dlugoterminowej prognozie
i szacowaniu jakosci przysztego zycia dziecka, oraz wymaga bardzo starannego wazenia
cierpienia fizycznego zadawanego pacjentowi w terazniejszosci w celu umozliwienia
w przyszlosci realizacji potencjalnych débr rozwojowych. Warto w tym miejscu odwo-
ta¢ sie do pogladéw Petera Singera i jego utylitarystycznego wazenia oczekiwanych
konsekwencji wynikajacych z podjetego czynu. Wedlug Singera zycie nie jest wartoscia
sama w sobie i ocenianie jest przez pryzmat jego jakosci. Zdaniem Singera, jako$¢ zycia
pacjenta nieodigcznie zwiazana jest z jego , interesami”. Jakie zatem ,interesy” moze
miec pacjent, ktory nie jest i nigdy nie byl kompetentny? Z pewnoscia brak swiadomo-
Sci, a wiec i autonomii, w znacznym stopniu ogranicza zakres intereséw takiej osoby.
Mozna by argumentowac odwotujac sie do wytycznych zawartych w The Hastings Center
Guidelines on the Termination of Life-Sustaining Treatment and the Care of the Dying, ze inte-
resy pacjentéw niekompetentnych, ktérzy nigdy kompetencji nie posiadali, ograniczaja
sie do zaspokojenia podstawowych potrzeb i terazniejszych pragnieri, realizowanych
przez zapewnienie im przez osoby trzecie pokarmu, ciepla, spokoju, opieki czy bezpie-
czenistwa, minimalizacje szeroko pojetego bélu i maksymalizacje przyjemnosci, jakie
taki pacjent moze odczuwac. Singer stwierdza ponadto, ze nalezy podejmowac takie
decyzje, aby ich oczekiwane konsekwencje byty jak najlepsze dla wszystkich stron. Po-
dobne wytyczne znalezé mozna w tzw. Appleton Consensus, dokumencie okreslajacym
kryteria oceny jakosci zycia pacjentéw niekompetentnych, w ktérym podkresla sie, ze
dokonywanie takiej oceny powinno uwzglednia¢ wazenie kosztéw i korzysci nie tylko
dla samego niekompetentnego pacjenta, ale réwniez interesy wszystkich innych os6b
zaangazowanych w leczenie oraz opieke. Czy w $wietle przywotanych powyzej argu-
mentéw mozemy jednoznacznie stwierdzi¢, ze terapia estrogenowa i wszystkie kolejne
interwencje nie byty korzystne dla Ashley, nie byly dziataniem w jej interesie; czy tez,
ze nie mialy charakteru leczniczego, zapobiegawczego i chronigcego przed obnizeniem
jakosci zycia dziewczynki lub wrecz pozwalajacego na poprawe tej jakosci? Dla prze-
ciwwagi warto zadac¢ pytanie: Na ile bol zadawany inwazyjnymi zabiegami moze by¢
usprawiedliwiony przyszlymi interesami pacjenta?

Zarzut nienaturalnosci

Pomimo przywolywanych argumentéw, wdrazanie ,terapii Ashley” jest uznawane za
wysoce kontrowersyjne i spotyka sie z falg dezaprobaty oraz negatywnych komentarzy.
Przeciwnicy zwracaja uwage na fakt, iz przeprowadzone zabiegi nie sq naturalne,
podkreslajac, ze wzrost i dojrzewanie plciowe s procesami fizjologicznymi, w pelni
‘naturalnymi’, bedacymi objawem zdrowia. Wskazuja réwniez, iz ograniczanie wzrostu
dzieci jest z zasady zle, co wiecej, jest przeciwne naturalnemu pragnieniu rodzicéw, aby
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ich potomstwo bylto wysokie, albo nawet wyzsze od rodzicow. Takie pragnienie za$
zadnego uzasadnienia nie wymaga, bowiem wzrastanie jest naturalng czescig rozwoju
kazdej osoby i przyczynia sie do jej rozkwitu.

W odpowiedzi na zarzut nienaturalnoéci mozna argumentowac, ze wiekszosc¢
procedur medycznych jest de facto nienaturalna, poniewaz ingeruje w nasze zycie,
chociazby przez jego wydluzenie. Zarzut nienaturalnosci wydaje si¢ niepoparty zadna
racjonalng argumentacja i by¢ moze ma swoje zrédla jedynie w niecheci, jaka niektérzy
ludzie odczuwajg wobec nowoczesnych technologii i procedur medycznych. Jak twierdzi
Singer odnoszac sie do przypadku Ashley, pewne nowinki technologiczne i niestandar-
dowe procedury medyczne wywotuja u niektérych reakcje ‘fuj’, ktéra jest w wiekszosci
przypadkéw wyrazem naszych obaw i lekéw przed tym, co nowe i nieznane.

W przypadku Ashley, w organizmie ktorej wiele proceséw fizjologicznych zo-
stalo zaburzonych w wyniku choroby, ograniczenie wzrostu mozna usprawiedliwi¢
naturalnym pragnieniem (a wrecz obowiazkiem rodzicielskim), aby zapewnié¢ dziecku
wlasciwg opieke i pielegnacje.

W czyim interesie?

Rodzicom ,poduszkowych aniotkéw” nierzadko zarzuca sie dziatanie jedynie we wta-
snym interesie i przedkladanie wlasnych preferencji nad dobro i godnos¢ dziecka. Ar-
gumentuje sie na przyklad, ze decyzja podjeta w imieniu Ashley byta motywowana nie
dobrostanem dziecka, ale pragnieniem zapewnienia sobie wygody w opiece nad dziew-
czynka. Amerykarskie organizacje zajmujace sie kwestiami niepetnosprawnoéci, uznajac
sprawe dziewczynki za niepokojacy precedens, wyrazily obawy, iz zaburzanie natural-
nego rozwoju, podobnie jak u Ashley, moze sta¢ sie standardowgq procedurg stosowana
u innych dzieci z ciezkimi uszkodzeniami mézgu. Powolanie sie przez lekarzy i rodzicow
na kryterium najlepiej pojetego interesu bywa uznawane za niewystarczajace, bowiem
nieokres$lonos¢ tego pojecia moze prowadzi¢ do zacierania granic miedzy dziataniami
majacymi na celu dobro pacjenta niekompetentnego a dzialaniami, ktérego beneficjentami
beda jego opiekunowie. Podkresla sie, iz celem tych radykalnych i bardzo inwazyjnych
procedur medycznych jest nie poprawa jakosci zycia dzieci, ale unikniecie duzego obcia-
zenia fizycznego i psychicznego, jakie beda wynika¢ z opieki nad nimi, kiedy dorosna.

Odpowiadajac na ten zarzut mozna znéw odwota¢ sie do argumentacji Singe-
ra, ktéry wskazuje, iz w najlepiej pojetym interesie Ashley i innych dzieci z powazna
niepelnosprawnoscia intelektualng jest unikniecie bolu i cierpienia, ktére z pewnoscia
byloby efektem odlezyn czy innych bardzo prawdopodobnych powiktan wynikajacych
z unieruchomienia. By¢ moze dzieki zmniejszonej wadze, a co za tym idzie realnej moz-
liwosci podnoszenia i przewozenia dzieci, nie beda one przykute do 16zka, co przyniesie
w przyszlosci nie tylko pewne zadowolenie rodzicom, ale tez zwigkszy intensywnos¢
i rozmaito$¢ bodzcéw, na jakie beda wystawieni mali pacjenci, pozwalajac im pelniej
odczuwac te przyjemnosci, do ktérych moga mie¢ dostep.

To, w czyim interesie podejmowane sg dziatania wobec , poduszkowych aniot-
kéw”, odnosi sie bezposrednio do mozliwosci uzasadnienia podejmowania decyzji
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zastepczych w imieniu pacjentéw niekompetentnych. Zgoda zastepcza to rodzaj zgody
podejmowanej przez osobe inng niz ta, ktérej zgoda dotyczy. Warto zauwazy¢, iz w przy-
padku , poduszkowych aniotkéw” wszystkie decyzje dotyczace ich zycia podejmowane
sa przez rodzicéw czy opiekunéw. Podejmowaniu decyzji w imieniu pacjentéw trwale
niekompetentnych sankcje moga dac trzy nastepujace kryteria, zgodnie z klasyczna
argumentacja Toma Beauchampa i Jamesa Childressa.

1) Kryterium oparte na zasadzie autonomii, kiedy powolany pelnomocnik od-
woluje sie do systemu wartoséci i preferencji osoby niekompetentnej sprzed zdarzenia
utraty zdolnosci do podejmowania decyzji. 2) Kryterium czystej autonomii, kiedy sad
powolujac swiadkéw i zbierajac dowody stara sie ustali¢, jaka bylaby wola pacjenta.
(Odwotanie sie¢ do dwoch powyzszych kryteriow jest zasadne w przypadku oséb, kto-
re nieodwracalnie utracily zdolnos¢ do podejmowania decyzji, niegdys$ ja posiadajac).
3) Rachunek oczekiwanych zyskow i strat, ktéry ma umozliwi¢ podjecie decyzji w naj-
lepszym interesie pacjenta. I wlasnie do tego trzeciego kryterium odwoluja sie lekarze
i opiekunowie ,poduszkowych aniotkéw” twierdzac, ze rachunek zyskoéw i strat jedno-
znacznie przemawia na korzys¢ interwencji medycznej i Swiadczy o wysokim potencjale
terapii do znacznej poprawy jakosci zycia przy bardzo matej krzywdzie.
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