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Testament biologiczny: obiecuje wiecej niz jest w stanie zrealizowa¢

Tomasz Orlowski

Testamenty biologiczne pojawily sie pod koniec lat 60. ubiegtego wieku. I
pojmowane byly od samego poczatku nie jako narzedzie skutecznej obrony przed
inwazyjna i uporczywaq terapia, ale jako postulat prymatu ludzkiej wolnosci i
samodeterminacji nad obowigzkiem leczenia i ratowania zycia ludzkiego, nawet
kiedy substrat biologiczny wolnoéci juz nie istnial - pacjent pozostawalby
nieodwracalnie nie§wiadomy. Odwolujac sie do idei ,naturalnej $mierci” ($mierci
,hieskazonej” zastosowaniem najnowszych sukceséw techniki medycznej
umozliwiajacej ratowanie chorych skazanych inaczej na rychly zgon), zwolennicy
testamentu biologicznego domagali sie mozliwoSci odmowy uzycia osiggnieé
medycyny w celu ratowania zycia czy nawet leczenia, postulujac i domagajac sie tym
samym , prawa do $mierci”l. Co za tym idzie - testament biologiczny przedstawiany
jest jako skuteczne narzedzie, za pomoca ktérego nieSwiadomy pacjent mogiby
»zabrac glos”? i okreéli¢ wlasne priorytety i preferencje w procesie terapeutycznym -

wyrazi¢ niejako Swiadoma zgode. Tak pojmowany testament biologiczny stawatby

1 Wolnoé¢ absolutyzowana i pojmowana jako calkowita dowolnosé i mozliwosé jakiegokolwiek
wyboru (samowola), bez zadnych ograniczeri (naturg ludzka, relacjami spolecznymi, religia czy
prawem) osigga swoja pelnie w wyborze $mierci. Czlowiek jest najdoskonalej wolny, kiedy moze
zadacé kres swemu istnieniu. Tak pojmowana wolnos¢ zada prawa do $mierci. W 1967 r. Luis Kutner z
ramienia Euthanasia Society of America prezentuje pierwszy living will opublikowany na tamach Indiana
Journal of Law. Autor stwierdza, ze $émier¢ to, podobnie jak narodziny, wzrost, dojrzewanie i starzenie
sie, rzecz absolutnie pewna w zyciu. Je$li nadejdzie moment kiedy osoba nie bedzie w stanie
decydowacé o wlasnej przysztosci to testament biologiczny - dokument, w ktérym prosi o zaprzestanie
terapii podtrzymujacej zycie, da jej mozliwos¢ podejmowania decyzji i wyrazania osobistych
preferencji i pragnieni. Por. L. Kutner, Due process of euthanasia: the living will, a proposal, Indiana Law
Journal 44 ( 1969) s. 539-554. Zob. takze M. Irvin, A new kind of living will, Journal of the Royal Society
of Medicine, 8 (2003) s.411.

2 Zob. P. A. Singeri i in., Quality end-of-life care: patients” perspectives, JAMA, 281 (1999) s. 163-168; K. E.
Steinhauser i in., Factors considered important at the end of life by patients, family, physicians, and other care
providers, JAMA, 284 (2000) s. 2476-2482; ]. A. Tulsky, Beyond advance directives: importance of
communication skills at the end of life, JAMA, 294 (2005) s. 359-365.
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sie gwarantem wolnosci i autonomii osobowej, na wypadek gdyby sam pacjent, na
skutek urazu, byt niezdolny do podejmowania §wiadomych decyz;ji.

Zazwyczaj dyskusja bioetyczna, dotyczaca woli pacjenta wyrazonej pro futuro,
dotyka kwestii relacji lekarz - pacjent, pojecia wolnosci, autonomii i
samodeterminizmu czy uporczywej terapii - dowodem tego jest nasza debata.
Wydaje sie natomiast czyms$ oczywistym i powszechnie akceptowanym, ze testament
biologiczny prezentuje rzeczywiste preferencje pacjenta w chwili, kiedy na jego
podstawie, podejmowane sa decyzje co do sposobu i jakosci leczenia oraz przebiegu
procesu terapeutycznego. Zaklada sig, ze preferencje zawarte w testamencie od
momentu redagowania dokumentu do czasu jego realizacji nie mogty sie zmienic,
sam dokument jest jasny, klarowny, zrozumialy, pozbawiony niejasnosci i
dwuznacznodci i na dodatek dokladnie realizowany. Bez takiego teoretycznego
substratu sama instytucja testamentu biologicznego nie miataby racji bytu.

Celem moim bedzie empiryczna weryfikacja takiego wlasnie zalozenia. Czy
rzeczywiscie testament biologiczny gwarantuje, ze pacjent pozostaje wolny i moze
czué, ze w pelni o sobie decyduje, nawet gdyby do wolnych wyborow i
samodecydowania nie byl aktualnie zdolny? Czy rzeczywiscie testament biologiczny
skutecznie broni autonomii nieSwiadomego pacjenta tak przed préba jej naruszenia
.z zewnatrz” (leczenie uznane za wskazane przez personel medyczny, a
niepozadane przez samego pacjenta), jak i ,z wewnatrz” (uraz uniemozliwiajacy
podejmowanie autonomicznych decyzji)? Czy rzeczywiScie sprawia, ze sa
realizowane preferencje nieSwiadomego pacjenta, respektowane jego pragnienia, jak
i wcielane w zycie priorytety terapeutyczne?

Pozytywna odpowiedz na te pytania zaklada, ze:

a. preferencje pacjenta co do jakosci terapii, jakiej chce byc¢
poddany, sa stabilne i nie zmieniaja si¢ w czasie;

b. testament biologiczny rzeczywiscie i dokladnie odzwierciedla
wybory, zapatrywania, oczekiwania i preferencje pacjenta;

c. pacjent chce, aby jego wskazania i preferencje zawarte w
testamencie biologicznym decydowaly o wyborze terapii i sposobu

leczenia.
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Preferencje pacjenta, co do jakosci terapii, jakiej chce by¢ poddany sa stabilne i nie

zmieniaja si¢ w czasie

Dane, do jakich udalo mi sie dotrze¢, trudno uzna¢ za jednoznacznie i
przesadzajace. Niektérzy autorzy mowia o zadowalajacej stabilnosci wyborows, tak
w okresie stosunkowo krétkim (21 dni4, 1 miesiac®) od podpisania testamentu
biologicznego jak i dlugim (6 miesiecy)® czy odleglym (7 lat)” - cho¢ tu badania
dotyczyly tylko 21 os6b. Inni autorzy wskazuja tylko na umiarkowang stabilnosé
decyzji w dwa lata od podpisania testamentu, podkreslajac jednoczesnie, ze znaczace
réznigce dotycza nie tyle ogélnie pojmowanego procesu terapeutycznego, co oceny
poszczegoblnych interwencji medycznych8.

Danis w swoim opracowaniu wskazuje, ze 14% (jesli mieli wczesniej podpisany
testament biologiczny) i 41% (jesli nie mieli) z 2536 pacjentow zmienito preferencje
terapeutyczne w okresie 24 miesiecy. Decydowali si¢ oni na terapie bardziej
agresywna, jesli byli hospitalizowani (23% w poréwnaniu do poczatkowych 18%),
ulegli wypadkowi (odpowiednio 23% w poréwnaniu do poczatkowych 19%),

cierpieli na depresje (odpowiednio 25% w poréwnaniu do poczatkowych 15%)°.

3 S. Milles i in., Advance end-of-life treatment planning. A research review, Archives of Internal Medicine,
10 (1996) s. 1062-1068.

4 C. E. Schwartz i in., Measuring Patient Treatment Preferences in End-of-Life Care Research: Applications for
Advance Care Planning Interventions and Response Shift Research, Journal of Palliative Medicine, 2 (2004)
s. 233-245.

5 M. A. Everhart, R. A. Pearlman, Stability of patient preferences regarding life-sustaining treatments,
CHEST, 1 (1990) s. 159-164.

6 J. T. Berger, D. Majerovitz, Stability of preferences for treatment among nursing home residents,
Gerontologist, 2 (1998) s. 217-223.

7 V. C. Martin, K. A. Roberto, Assessing the stability of values and health care preferences of older adults: A
long-term comparison, Journal of Gerontological Nursing, 11 (2006) s. 23-31.

8 P. H. Ditto i in., Stability of older adults’ preferences for life sustaining medical treatment, Health
Psychology, 22 (2003) s. 605-615.

M. Danis i in., Stability of choices about life sustaining treatments, Annals of Internal Medicine, 7 (1994) s.
567-573. Tamze - na 1800 pacjentéow 62,7% nie zmienilo preferencji w dwa lata od podpisania
testamentu biologicznego. Pozostali zmienili zdanie i wybrali terapie bardziej (25,1%) albo mniej
(12,2%) agresywna. Jesli chodzi o pacjentéw tej ostatniej grupy to 8% z nich zdecydowalo sie na
resuscytacje krazeniowo-oddechowa (CPR) i intensywna terapie (IT), wcze$niej uznawang za
niepozadang, 11% na sztuczne odzywianie (AN), 19% na hospitalizacje.
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Podobne badania przeprowadzone przez McParland i in. na 65 pacjentach
domow starosci dowiodly, ze 17 z nich zmienilo zdanie jesli chodzi o CPR, 16 w
stosunku do AN (odpowiednio 6 i 9 pacjentow zaakceptowalo te terapie)™.

Fried i in. przez 2 lata (weryfikujac co 4 miesigce) analizowali preferencje 189
ponad szescdziesiecioletnich pacjentéw z przewleklym obturacyjnym zapaleniem
pluc, niewydolnoscia krazeniowa i choroba nowotworowa w zaawansowanym
stadium, celem przesledzenia zmian co do preferencji terapeutycznych w zaleznosci
od rozwoju choroby i skutkoéw jej leczenia. Okazato sie, ze odpowiednio 35%, 40% i
49% pacjentow pragneto dokona¢ zmian decyzji zapisanych w testamencie
biologicznym?!.

Sposréd  pacjentéw cierpiacych na stwardnienie zanikowe boczne (ASL)
preferencje co do CPR zmienialy sie w okresie stosunkowo krétkim (do 6 miesiecy)!2.
34% pacjentéw chorych na AIDS juz po 4 miesigcach rewidowalo opinie i uznawato
CPR za terapie pozadana®. Studium dotyczace 495 pacjentow, ktérym
przedstawiono 4 mozliwe scenariusze przebiegu choroby i dla kazdego z nich
zaproponowano 11 sposobéw leczenia wskazato na $rednia stabilnos¢ preferencji w
okresie 6-12 miesiecy (wspolczynnik Cohena k=0,39), ktéra z czasem tylko
nieznacznie wzrastala (12-24 miesiace k=0,47)14.

Sahm i in. opublikowali badania dotyczgce 100 pacjentéw onkologicznych i 100
zdrowych wolontariuszy, ktérym przedstawiano pie¢ ewentualnych przebiegow

choroby - wspoétczynnik stabilnosci w stosunku do pierwotnej decyzji (maksymalnie

10 E. McParland i in., Stability of preferences regarding life-sustaining treatment: a two-year prospective study
of nursing home residents, Mount Sinai Journal of Medicine, 70 (2003) s. 85-92.

1T, R. Fried i in., Inconsistency Over Time in the Preferences of Older Persons with Advanced Illness for Life-
Sustaining Treatment, Journal of the American Geriatrics Society, 55 (2007) s. 1007-1014.

12 M. D. Silverstein i in., Amyotrophic lateral sclerosis and lifesustaining therapy: patients’ desires for
information, participation in decision making, and life-sustaining therapy, Mayo Clinic Proceedings, 1 (1991)
s. 906-913.

13 J. S. Weissman i in., The stability of preferences for life-sustaining care among persons with AIDS in the
Boston Health Study, Medical Decision Making, 19 (1999) s. 16-26.

14 L. Emanuel i in., Advance directives. Stability of patients’ treatment choices, Archives of Internal
Medicine, 2 (1994) s. 209-217.
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5, okres badan nie dtuzszy niz 7 lat) wynosit: 1,13 - 1,55 wéréd pacjentéw i 1,37 - 1,60
wéréd zdrowychl®.

Liczne czynniki wplywaé¢ moga na zmiane decyzji co do przebiegu leczenia.
Osoby, ktoére wczesniej zredagowaly testament biologiczny sa mniej podatne na
sukcesywne zmiany preferencjil®. Gléwne czynniki powodujace taka zmiane to:
rozwdj patologii i pogarszajacy sie stan zdrowial’, zmiana warunkéw w jakich
testament zostal podpisany (hospitalizacja)'®, stan psychiczny pacjental®, pojawienie
sie manii samobdjczych?, pomoc lub jej brak ze strony bliskich i instytucji?!, odstep
czasowy pomiedzy podpisaniem dokumentu a rozpoczeciem leczenia??, uzyskanie
dodatkowych informacji odnosnie przebiegu procedur reanimacyjnych?. Fried i in.
wskazuja w swoim studium na zalezno$¢ pomiedzy pogarszajacym sie stanem
zdrowia, a akceptowalnoscig terapii - 27% badanych zgadza si¢ z czasem na
leczenie, ktérego efektem bedzie chroniczne unieruchomienie (16zko, fotel czy woézek
inwalidzki wcze$niej niepozadane), kolejne 9% tak rokujace terapie odrzuca, mimo iz
wczeéniej je akceptowalo?+.

Nie da sie ukry¢ - mino analizy licznych faktoréw, ktére moga mie¢ wptyw na
zmiane decyzji zawartych w testamentach biologicznych - znaczny procent

sygnatariuszy zmienia wczeéniejsze preferencje w okresie do 24 miesiecy, a zmian

15S. Sahm i in., Would They Follow What has been Laid Down? Cancer Patients” and Healthy Controls’ Views
on Adherence to Advance Directives Compared to Medical Staff, Health Care and Philosophy, 8 (2005) s.
297-305.

16 M. Danis i in., Stability of choices about life sustaining treatments, cyt.

7 M. Danis i in., Stability of choices about life sustaining treatments, cyt.; C. E. Schwartz i in., Measuring
Patient Treatment Preferences in End-of-Life Care Research, cyt.; ]J. S. Weissman i in., The stability of
preferences for life-sustaining care, cyt.

18 P. H. Ditto i in., Context changes choices: a prospective study of the effects of hospitalization on life-
sustaining treatment preferences, Medical Decision Making, 26 (2006) s. 313-322.

19 M. Danis i in., Stability of choices about life sustaining treatments, cyt.

20].S. Weissman i in., The stability of preferences for life-sustaining care, cyt.

2l M. Danis i in., Stability of choices about life sustaining treatments, cyt.

2 E. McParland i in., Stability of preferences regarding life-sustaining treatment: a two-year prospective study
of nursing home residents, cyt.; T. R. Fried i in., Inconsistency Over Time in the Preferences of Older Persons,
cyt.; S. Sahm i in., Would They Follow What has been Laid Down?, cyt.

2 R. M. Walker i in., Living wills and resuscitation preferences in an elderly population, Archives of Internal
Medicine, 2 (1995) s. 171-175.

2 T. R. Fried i in., Prospective study of health status preferences and changes in preferences over time in older
adults, Archives of Internal Medicine, 8 (2006) s. 890-895. W swoim studium McParland dochodzi do
odmiennych konkluzji - zob. E. McParland i in., Stability of preferences regarding life-sustaining treatment:
a two-year prospective study of nursing home residents, cyt.
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takich nie sposéb przewidziec¢?>. Teoretycznie niedogodnosci takiej tatwo zaradzi¢ -
wystarczy testament biologiczny aktualizowaé. W praktyce jednak obiektywna
niestabilnoé¢ preferencji, na ktéra staralem sie zwroéci¢ uwage, w wiekszosci

przypadkéw nie jest postrzegana przez samych pacjentow?2.

Testament biologiczny rzeczywiscie i dokladnie odzwierciedla wybory,

zapatrywania, oczekiwania i preferencje pacjenta

Jedli testament biologiczny ma by¢ skutecznym narzedziem umozliwiajacym i
gwarantujagcym wolnos$¢ wyboru, realizacje autonomii i samodeterminacje nawet w
przypadku utraty swiadomosci, koniecznie trzeba zalozy¢, ze pacjent w chwili jego
podpisywania jest w stanie dokladnie przewidziec¢ (i poznac) uraz, jakiego stanie sie
ofiara, oraz leczenie, jakiemu zostanie poddany (wskazania i przeciwwskazania,
skutecznosé, efekty uboczne, mozliwosci zastosowania itp.). Redagowanie
testamentu powinno by¢ kompleksowym i gradualnym procesem - obiektywna
wiedza o okreslonej patologii, mozliwosciach i sposobie jej leczenia, analizowane w
Swietle osobistych preferencji i wartosci, koricza sie podpisaniem dokumentu. Nie
trudno zdac¢ sobie sprawe, ze przewidzie¢ uraz i przebieg procesu patologicznego
graniczy z niemozliwoscig, a prawdopodobieristwo réwne jest przypadkowi. Proces

redagowania natrafia na trudnosci i mozliwosci pomytki na wielu jego etapach?’.

% J. A. Cosgriff i in., The association between treatment preferences and trajectories of care at the end-of-life,
Journal of General Internal Medicine, 22 (2007) s. 1566-1571. Dlatego Baskett proponuje, aby ze
wzgledu na czesta zmiane preferencji, dokumenty te byly redagowane i uzupelniane czesto, w
kazdym razie ilekro¢ zmieniajg sie szeroko pojete warunki w jakich pacjent sie znajduje. Zob. P. J.
Baskett i in., European Resuscitation Council. European Resuscitation Council guidelines for resuscitation
2005. Section 8. The ethics of resuscitation and end-of-life decisions, Resuscitation, 67(2005) Suppl. 1, s. 171-
180.

2% Wg Gready 80% pacjentow nie dostrzega zmian wiasnych preferencji - zob. R. M. Gready i in.,
Actual and perceived stability of preferences for life-sustaining treatment, Journal of Clinical Ethics, 11 (2000)
s. 334-346. Do podobnych konkluzji dochodzi Sharem - badania jego dotycza takze pelnomocnikéow -
zob. S. ]. Sharman i in., False memories for end-of-life decisions, Health Psychology, 27 (2008) s. 291-296.

27 Wiekszos¢ z nas ma nawet nie ogdlne, ale wrecz mgliste pojecie dotyczace tych dziedzin, ktérych
szczegblowe poznanie konieczne jest do poprawnego zredagowania testamentu biologicznego. Tylko
polowa z badanych umie wskazaé réznice pomiedzy zawatem, a wstrzymaniem akgji serca - zob. R.
T. Donohoe i in., Public perceptions and experiences of myocardial infarction, cardiac arrest and CPR in
London, Resuscitation, 71 (2006) s. 70-79. szanse na przezycie CPR oceniane sa na 70%, 26% badanych
nie umiato wskazaé nawet jednej z czynnosci podejmowanych w trakcie CPR. Osoby, ktére podpisaty
testament biologiczny wykazaly sie podobna wiedza. M. in. dlatego 58% chorych na raka akceptowato
CPR, mimo iz w tym wypadku szanse na przezycie wynoszg ok. 1% - zob. R. Ackroyd i in., Views of
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Teoretycznie rozmowa z lekarzem mogtaby wiele ze wspomnianych trudnosci
usungé. Niestety praktyka wskazuje, ze tylko nieliczni korzystaja z pomocy
personelu medycznego redagujac testament biologiczny. Mimo, iz lekarz uznawany
jest za podstawowe Zrédlo informacji odnosénie przebiegu choroby i sposobu
leczenia®, tylko 15% osob, ktére podpisaly testament uczynito to po konsultacji z
lekarzem?.

Nawet kiedy podpisanie testamentu poprzedzone jest rozmowgq z lekarzem,
tylko 50 % pacjentéw po takiej rozmowie ma znikoma wiedze na temat mechanicznej
wentylacji, pozostale 50% - ogo6lna, nikt nie wykazat si¢ w tym zakresie dobrg wiedzg
(m. in. 20% moéwilo o butli z tlenem, 6% twierdzilo, ze wentylacja mechaniczna
kontroluje puls)30. Ze studium dotyczacego 56 lekarzy i 56 pacjentoéw, realizowanego
na podstawie nagrann audio - wideo ich rozméw dotyczacych testamentu
biologicznego, wynika, ze argumentowi po$wiecano érednio 5, 6 min (lekarz mowit
przez 3, 9 min, pacjent - 1, 7 min.)3L

Taki stan rzeczy wyraznie ki6ci sie z pragnieniem pacjenta posiadania

precyzyjnych i doktadnych informacji na temat ewentualnych terapii®?.

oncology patients, their relatives and oncologists on cardiopulmonary resuscitation (CPR): questionnaire-based
study, Palliative Medicine, 21 (2007) s. 139-144.

28 96% zamierzajacych podpisaé testament biologiczny zamierza skonsultowac sie z lekarzem, 62%
chce uzyskac od niego dodatkowe informacje co do terapii podtrzymujacej zycie. Zob. R. Puccetti i in.,
Dichiarazioni Anticipate di Trattamento: revisione della letteratuta, Medicina e Morale, 3 (2009) s. 461-498.
2 J. E. Heffner i in., End-of-life care preferences of patients enrolled in cardiovascular rehabilitation programs,
CHEST, 117 (2000) s. 1474-1481. Wg innych tylko 12% - zob. J. Teno i in., Advance directives for seriously
ill hospitalized patients: effectiveness with the Patient Self-Determination Act and the SUPPORT intervention.
SUPPORT Investigators. Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of
Treatments, Journal of American Geriatrics Society, 45 (1997) s. 500-507.

80 G. S. Fischer i in., Patient knowledge and physician predictions of treatment preferences after discussion of
advanced directives, Journal of General Internal Medicine, 13 (1998) s. 447-454.

3. A. Tulsky i in., Opening the black box: how do physicians communicate about advanced directives?,
Annals of Internal Medicine, 129 (1998) s. 441-449. O najtragiczniejszych z mozliwych perspektywach
moéwiono w 91% rozmoéw, o nieodwracalnych - w 48%, o niepewnych, cho¢ prawdopodobnych - w
29%. W 34% przypadkéw uzywano mato precyzyjnej terminologii (racjonalna nadzieja, prawie
niemozliwe, trudne, prawdopodobne), tylko w 11% postugiwano sie liczbami. W 96% rozmoéw
wspominano o procedurach terapeutycznych, ale tylko w 27% lekarz je opisal. Tylko w 16% rozmoéw
lekarz upewnil sie czy pacjent nalezycie wszystko zrozumial, w 71% pytal pacjenta o osobiste
preferencje, w 63% zalecil dodatkowq dyskusje z osobami godnymi zaufania. Wszyscy pacjenci uznali,
ze lekarz dobrze wykonal swoje zadanie i odpowiednio ich przygotowat do zredagowania testamentu
biologicznego.

%2 41,2% pacjentow uwaza za bardzo wazne posiadanie dokladnej wiedzy dotyczacej efektow
ubocznych i mozliwych komplikacji CPR, 32,2% tak samo ocenia wiedze co do jej przebiegu. Zob. D.
K. Heyland i in., Understanding cardiopulmonary resuscitation decision making: perspectives of seriously ill
hospitalized patients and family members, CHEST, 130 (2006) s. 419-428.
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Zwracam uwage, ze na wybory i wskazania zawarte w testamencie
biologicznym ma wplyw jezyk, jakim sie w redagowaniu dokumentu postuguje.
Studium 201 pacjentéw moéwi nam, ze ich preferencje odnosnie leczenia (z
ewentualnym uzyciem wentylacji mechanicznej, sztucznego odzywiania, CPR) byty
akceptowane w 12% - kiedy w pytaniu uzywano przeczenia, ale juz w 30% - kiedy
pytanie stawiano w formie pozytywnej. Zmieniajac sposob przedstawienia tego
samego leczenia 77% pacjentéw zmienialo preferencje.?3

Wspomne na koniec o innych czynnikach majacych wplyw na decyzje
wyrazone w testamencie biologicznym: ogélne samopoczucie w chwili jego
podpisywania, poczucie osamotnienia czy stany depresyjne, status ekonomiczny. Te
i im podobne powodowaé mogg, iz pacjent bedzie odrzucat to leczenie, na ktére w
przypadku braku wspomnianych okolicznosci wyrazitby zgode.

,Chronologiczna odlegltos¢” - psychologiczna, ale takze technologiczno-
naukowa - pomiedzy momentem podpisania dokumentu i chwilg realizowania
wskazan, jakie on zawiera, oraz jego odrzeczywistnienie to charakterystyka wpisana
w nature testamentu biologicznego. Dokument taki, wybierajac czy odrzucajac dane
terapie, nie uwzglednia, ani nawet nie zna, rzeczywistej i konkretnej sytuacji choroby
i stanu psychologicznego chorego pacjenta (jest czystg hipoteza). Moment podpisania
dokumentu (wyrazenie woli pacjenta) i moment jego realizacji (spelnienie woli
pacjenta), moga nie mie¢ ze soba zadnego logicznego zwiazku. Dla pacjenta
podpisujacego dokument sytuacja, w jakiej domaga sie on dla siebie zaprzestania
wysilku leczniczego oraz ratowania jego zycia, sa abstrakcjq i czysta teorig - i cho¢
moze on ogodlnie wyobrazi¢ sobie stan kliniczny, w jakim sie znajdzie, to juz jego
sytuacja psychologiczna, stan wiedzy medycznej czy jakos¢ terapii, z jakiej mogtby

skorzystad, sa czysta niewiadoma3. A mimo to testament biologiczny pretenduje,

3 T. R. Malloy i in., The influence of treatment descriptions on advance medical directive decisions, Journal of
American Geriatrics Society, 40 (1992); s. 1255-1260; H. S. Perkins, Controlling Heath: the false Promise of
advance directives, Annals of Internal Medicine, 1 (2007) s. 51-57.

34 Chronologiczna odlegtos¢ dotyczy przede wszystkim stanu psychologicznego pacjenta (moze on w
miedzyczasie zmieni¢ zdanie, inaczej ocenia¢ sytuacje choroby czy wypadku jakiemu ulegl, moga ulec
zmianie warunki, ktére powodowaly odrzucenie terapii) i obiektywnego stanu wiedzy naukowej
(jako$¢ i skutecznoscé samej terapii i sukcesywnej rehabilitacji). A to wszystko ma przeciez znaczacy
wplyw na decyzje pacjenta. Taka chronologiczna odlegtos¢ powoduje, ze pacjent podpisuje

dokument, bedac w swego rodzaju stanie nieswiadomosci. Czy w takiej sytuacji mozna podejmowac

8
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aby wskazania w nim zawarte byly jedynym wyznacznikiem tego, jak w stosunku do
pacjenta ma postepowac lekarz i personel medyczny - jak i za pomoca jakich

srodkow go leczy¢ i jakiego leczenia zaniechac.

Pacjent chce, aby jego wskazania i preferencje zawarte w testamencie

biologicznym decydowaly o wyborze terapii i sposobu leczenia

Na podstawie analizy 45 artykulow z lat 1980 - 2000 (dotyczacej 13958
pacjentéw) dokonanej przez Frank i in. trudno pokusi¢ sie o jasne i pewne wnioski.
Pacjenci nie umieli jednoznacznie odpowiedzie¢ na pytanie, co lub kto miatby
decydowac o sposobie ich leczenia i rodzaju pozadanej terapii. Na pacjenta i jego
wole wyrazona w testamencie biologicznym wskazalo 92% badanych, na lekarza
wespot z pacjentem - 59%, na najblizsza rodzine - 32%3.

Z dwu studiow dotyczacych 513 (Hospitalized Elderly Longitudinal Project) i 646
pacjentéw (Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of
Treatment) wynika, ze odpowiednio 70,8% i 78% badanych chciatoby, aby decyzje co
do terapii, na wypadek gdyby utracili swiadomosé, podjeli lekarz i najblizsza
rodzina, a tylko 29,2% i 22% badanych chciata, aby taka decyzja podjeta byla na
podstawie ich osobistych wskazan®. Kim moéwi o 362 pacjentach, z ktérych az 277
(77%) pragnie aby, na wypadek utraty swiadomosci, o wyborze terapii jakiej mieliby
by¢ poddani, zadecydowal lekarz i rodzina, nie za$ oni sami poprzez uprzednio
podpisany dokument®”. Z 440 pacjentéw leczonych w pieciu kanadyjskich szpitalach

15% wyraza zgode, aby o ich leczeniu zadecydowat lekarz, 5% - lekarz po konsultacji

tak wazka decyzje, jak ta dotyczaca rezygnacji z terapii ratujacej zycie? I czy taka decyzja moze mie¢
moc wigzaca?

% C. Frank i in. Determining resuscitation preferences of elderly inpatients: a review of the literature, CMA],
169 (2003) s. 795-799.

36 C. M. Puchalski i in., Patients who want their family and physician to make resuscitation decisions for them:
observations from SUPPORT and HELP. Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and
Risks of Treatment. Hospitalized Elderly Longitudinal Project, Journal of American Geriatrics Society, 48
(2000) s. 84-90.

%' S. H. Kim i in., Deferred decision making: patients” reliance on family and physicians for CPR decisions in
critical care, Nursing Ethics, 12 (2005) s. 493-506.
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zrodzing, 26% - lekarz wraz z rodzinag, 27% - rodzina po konsultacji z lekarzem, 17%
- najblizsza rodzina38.

Na 150 dializowanych pacjentéw, pytanych, na ile wolnymi uczyniliby lekarza i
rodzine w podejmowaniu terapeutycznych decyzji, po ewentualnym uwzglednieniu
preferencji zawartych w testamencie biologicznym, az 31% odpowiedziato
,catkowicie wolnymi”, 11% - ,dalece wolnymi”, 19% - , umiarkowanie wolnymi”, a
tylko 39% nie pozostawiloby innym zadnej wolnosci w tym zakresie®.

Az 47% pacjentow z problemami kardiologicznymi uwaza, ze decyzje co do
sposobu ich leczenia i zastosowania CPR powinien podja¢ lekarz uwzgledniwszy ich
wskazania, 37% - tylko i wylacznie lekarz, a zaledwie 12%, uwaza, ze powinny by¢
SciSle respektowane ich deklaracje podpisane pro futuro®?. Obszerne studium
dotyczace 2765 pacjentéw informuje nas, ze wiekszos¢ badanych (52%) uwaza, ze to
lekarz powinien podjaé ostateczng decyzje okreslajaca sposéb leczenia, nawet wbrew
preferencjom ich samych?!.

Analiza cytowanych powyzej danych pozwala stwierdzi¢, ze wigkszosc¢
pacjentow widzi w osobie lekarza, a nie w testamencie biologicznym, instytucje,

ktéra powinna mie¢ decydujacy udzial w podejmowaniu terapeutycznych decyzji.

3% D. K. Heyland i in., Understanding cardiopulmonary resuscitation decision making, cit.

3 A.Sehgal i in., How strictly do dialysis patients want their advance directives followed?, JAMA, 267 (1992)
s. 59-63.

40 A. Agard i in., Should cardiopulmonary resuscitation be performed on patients with heart failure? The role of
the patient in the decision-making process, Journal of Internal Medicine, 248 (2000) s. 279-286.

41 W. Levinson i in., Not all patients want to participate in decision making. A national study of public
preferences, Journal of General Internal Medicine, 20 (2005) s. 531-535.

42 M. T. Nolan i in., When patients lack capacity: the roles that patients with terminal diagnoses would choose
for their physicians and loved ones in making medical decisions, Journal of Pain and Symptom
Management, 30 (2005) s. 342-353; D. P. Sulmasy i in., How would terminally ill patients have others make
decisions for them in the event of decisional incapacity? A longitudinal study, Journal of American Geriatrics
Society, 55 (2007) s. 1981-1988. Pozwole sobie przytoczy¢ emblematyczny przypadek - pacjent z
zawalem leczony jest w standardowy sposéb. Niestety sytuacja nie rokuje najlepiej. Nadchodzi
kolejny kryzys. Pacjent, zanim stracil przytomnoé¢, naciska dzwonek. Lekarz, w obliczu krytycznej
sytuacji, podejmuje prébe ratowania chorego za pomoca defibrylatora. Pielegniarka informuje jednak
lekarza o wskazaniach zawartych w testamencie biologicznym - DNR (do not resuscitate order). Pacjent
umiera. Jakie byly preferencje pacjenta - te zawarte w testamencie biologicznym czy te z chwili, kiedy
naciskal dzwonek i wzywat pomocy? Por. F. L. Mirarchi, When living wills become health hazards,
Journal of Medical Economy, 23 (2006 Dec 1) s. 71-72.
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Whnioski

To podstawowe obiekcje jakie 40 lat doswiadczenia pozwala przedstawic
instytucji testamentu biologicznego. Pokrétce tylko wspomne pozostate. Ciagle
niewielka tylko liczba chorych podpisuje testament biologiczny. Biorac pod uwage
rézne ich grupy to tylko od 4% do 25%%. Powody takiego stanu rzeczy moga by¢
rézne. Bez watpienia maja na to wplyw: nieche¢ jesli chodzi o myslenie o wlasnej
Smierci, niewiedza dotyczaca istnienia instytucji testamentu biologicznego, jej
niekompatybilnoé¢ z okreslang kultura czy wierzeniami, techniczny jezyk, brak
inicjatywy ze strony stuzby zdrowia w szeroko rozumianej promocji samej instytucji.
Czesto testamenty dokladnie wypelnione s3 w decydujacym momencie trudne do
pozyskania, odnalezienia i skonsultowania. W koricu nie tylko nie ulatwiaja podjecia
decyzji, lecz wrecz ja utrudniaja - malo precyzyjne instrukcje jakie zawieraja*,
powoduja, iz lekarz napotyka powazne trudnosci w interpretacji pragniers chorego.
Ewentualne zastrzezenia czy sprostowania zawarte w dokumencie kwestie jego
realizacji dodatkowo komplikuja. Braki ich aktualizacji w przypadku zasadniczej
zmiany sytuacji klinicznej chorego czy niezgodnosci zadan, jakie zawieraja, z
polityka placowki, utrwalong praktyka czy roszczeniami najblizszej rodziny sa
powodem nielatwych do rozstrzygniecia konfliktéw, tym bardziej jesli decyzja nie
cierpi zwtoki.

Od 40 lat mamy do czynienia z testamentem biologicznym. Od prawie 30
posiadamy Natural Death Acts (Death with Dignity Acts czy Living Will Acts). Wszystko
to powstalto z zamiarem nobilitacji ludzkiej godnosci - czlowiek pragnie zabra¢ gtos
w procesie leczenia, pragnie by¢ wolny i samostanowi¢ o sobie, nawet bedac
nieodwracalnie nie§wiadomym. Wolnosci, wpisanej w ludzka nature, nikt przeciez

czlowieka nie moze pozbawié. Narodzilo sie zarozumiale pragnienie doktadnego

43 K. Rosenfeld i in., End-of-life decision making: a qualitative study of elderly individuals, Journal of General
Internal Medicine, 15 (2000) s. 620-625; J. Sugarman i in., Factors associated with veterans’ decisions about
living wills, Archives of Internal Medicine, 2 (1992) s. 343-347; B. M. Reilly i in., Promoting inpatient
directives about life-sustaining treatments in a community hospital. Results of a 3-year time-series intervention
trial, Archives of Internal Medicine, 21 (1995) s. 2317-2323; L. C. Hanson, The use of living wills at the end
of life. A national study, Archives of Internal Medicine, 9 (1996) s. 1018-1022.

# Nie jest latwo interpretowaé okreslenia typu: ,stan beznadziejny”, ,niezadowalajaca jakos¢”,
,bolesne”, nierokujace”.
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zaplanowania przebiegu procesu chorobowego i kontroli wlasnego umierania. Temu
wszystkiemu ma stuzy¢ testament biologiczny. Prébuje to robi¢ juz 40 lat. Z jakimi
skutkami?

Osobiscie uwazam, iz doswiadczenie dyskredytuje instytucje testamentu
biologicznego®. Od 40 lat testament biologiczny tudzi nas falszywymi obietnicami i
oferuje wiecej niz sam da¢ moze*. A podstawowy problem nie tkwi, jak chcieliby
niektérzy’, w trudnosciach napotykanych na poziomie wdrazania i egzekucji
zaleceni, ktore zawiera, ale w fundamentalnie blednej i falszywej idei, jaka jest jego
substratem i z ktérej on sam wyrasta#s. Testament chce przeja¢ kontrole nad tym,
czego kontrolowa¢ sie nie da. Urazu bowiem nie jesteSmy w stanie przewidzied,
zaprogramowac patrologii, a w konsekwencji, szczegétow i detali leczenia
suponowac.

Testament biologiczny wymaga powaznej teoretycznej refleksji. Niestety - 40
letnia praktyka wskazuje, ze szczytny zamiar z jakim ta instytucja zostata powotana
do zycia spalil na panewce. Bez watpienia przyczynit sie on do podkreslenia roli
pacjenta w procesie leczenia. Zapewne probowal nas oswoi¢ z ideq umierania i
nauczy¢ myslec o i $mierci.

Nie udato mu sie jednak to najwazniejsze - nie stal sie skrojonym na miare
pragnien i oczekiwan garniturem, w ktéry da sie ubra¢ ludzka chorobe i umieranie.
40 lat herkulesowych wysitkéw przyniosto wiecej rozczarowan niz sukceséw.

Testament biologiczny dal nam jedno - podnoszaca na duchu i dodajaca otuchy

4% Nie bylo moim zamiarem w tym studium podjecie filozoficznej refleksji nad teoretycznym
substratem testamentu biologicznego.

4 Zob. H. S. Perkins, Controlling Heath: the false Promise of advance directives, cit.

475, E. Hickman i in., Hope for the future: achieving the original intent of advance directives, Hasting Center
Report, 2005 Nov-Dec (Special Report), s. 26-30; K. Rosenfeld i in., End-of-life decision making: a
qualitative study of elderly individuals, cyt.

4 E. ]. Emanuel, The promise of a good death, Lancet, 1998 s. 351; S. T. Murphy i in., Ethnicity and advance
care directives, Journal of Law, Medicine and Ethics, 2 (1996) s. 108-117; B. Jennings, Preface: Improving
end of life care: why has it been so difficult?, Hasting Center Report, 2005 Nov-Dec (Special Report), s. 2-4;
D. Callahan, Death: “the distinguished thing”, Hasting Center Report, 2005 Nov-Dec (Special Report), s.
5-8; L. Bernard i in., Resuscitating Advance Directives, Archives of Internal Medicine, 14 (2004) s. 1501-
1506.
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iluzje kontroli*®. Zawiédl nasze nadzieje i oczekiwania - zadnemu z teoretycznych
zalozen jakie motywowaly jego powstanie, nie jest on w stanie zado$¢uczynic.
Niestety, alternatywa dla testamentu biologicznego nie istnieje. Oferujac
wymierne korzysci, testament biologiczny méglby by¢ wpisany i pojmowany jako
jeden z aspektéw szeroko rozumianego care planning, ktoérego celem jest nie tyle
kontrola choroby i umierania, co przygotowanie tak pacjenta, jak i jego rodziny na
zblizajacy sie kryzys. Pacjent raczej niz probowaé wszystko przewidzie¢ i chcie¢, w
testamencie biologicznym, wszystkiemu zaradzi¢, powinien zdawac sobie sprawe, ze
nadchodzi moment, ktérego nie da sie przewidzie¢ ani kontrolowaé. Kiedy ten
moment stanie sie rzeczywistoscia, lekarz powinien rozsadnie i madrze kierowac

podejmowaniem decyzji, dzielac z rodzina odpowiedzialnoé¢ za chorego pacjenta.

49 5. A. Brett, Limitations of listing specific medical interventions in advance directives, JAMA, 226 (1991) s.
825-828.
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