Matja? Zwitter*

Prof. dr. Matja? Zwitter, dr. med.,

Onkoloski institut,

Zalogka 2, 1105 Ljubljana.

Kljuéne besede
etika, medicinska
&lovekove pravice
obves&eni pristanek
bolnikove pravice

Key words
ethics, medical
human rights
informed consent
patientadvocacy

MEDICINSKI MESECNIK

Eti¢no nacelo spostovanja
avtonomije in njegove omejitve

Ethical principle of respect for
autonomy and its limitations

Izvlecek.

Spostovanje avtonomije posameznika, eno od tirih osnovnih eti¢nih nacel, izhaja iz
pravice, da vsakdo samostojno odlo¢a o sebi. Med pravicami, ki izhajajo iz tega eti¢ne-
ga nacela, sta tudi pravici do zasebnosti in do varovanja osebnih podatkov, ki bi ju bilo
mogode zlorabiti proti interesom osebe in s tem omejiti njeno avtonomijo. Pri omejitvah
avtonomije je pomembno, da jih razumemo kot stopenjsko, ne pa vse-ali-ni¢ omejevanije
pravice odlo¢anja. Omejitve avtonomije lahko razvrstimo v tri skupine: na prostovoljno
omejitev, vsiljene omejitve in na neizbe?no omejitev avtonomije, ko zaradi mladosti ali
bolezenskega stanja oseba ni sposobna za polno avtonomno odlo¢anje. Kadar posameznik
ob &asu odlo¢itve nisposoben avtonomnega odlo¢anja, se ravnamo po vnaprej$njemali pa
ponadomestnem odlo¢anju. Pri veljavnosti vnaprej$njega odlo¢anja je klju¢no vprasanje,
ali si je oseba tedaj, koje $e bila sposobna avtonomnega odlo¢anja in je sporocila svojo
voljo za primer bodoge nesamostojnosti, resni¢no predstavljala vse okolis¢ine svojega
bodogega poloZaja. Pri nadomestnem odlo¢anju pa je bistveno spoznanje, da se to ne
sme naslanjati na nacelo spo§tovanja avtonomije, pa¢ pa na eti¢na nacela dobrodelnosti,
neskodovanja in pravi¢nosti.

Abstract.

Respect for autonomy-one of the four basic ethical principles - is based on the right for
self-determination. An autonomous individual should be offered all relevant information
so that he/she can understand the consequences of various options, make free choices and
implement his/her own decisions. Thus, respecting one’s autonomy involves assuming
several obligations, including the obligation to assure anot her person an optimal degree of
autonomous decision-making. Based on the principle of autonomy are also the right for pro-
tection of personal data. Limiting one’s autonomy should be understood as a stepwise, rather
than abrupt all-or-nothing way of restricting one’s right to self determination. Limitations
of autonomy are categorized as follows: voluntary limitations, implying that a person wishes
to transfer the right to decision-making to another person; enforced limitations which are
either justified, i. e. enforced as an inevitable consequence of adjusting the conflicting inter-
ests of individuals and society, or unjustified, resulting from restricted information, or from
pressureshinderingfree decision-makingand, inevitable limitations of autonomy due toone’s
incapacity to make free decisions. In the later case, we have to rely on advance directives or
surrogate decision-making. In advance directives, the crucial question is whether at the time
of the statement the person was fully aware of his/her future position, future (not actual)
preferences, and implications his/her decisions. Respect for autonomy, however, should not
be the guiding principle in surrogate decision-making; rather, the decision should rely on
the principles of beneficence, non-maleficence and justice.
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Uvod

Vse bolj zapletenih odnosov v medicini ni mo¢ urejati
zgolj s pravnimi normami. Etika prav zaradi svoje nedo-
lo¢enosti sefe mnogo dlje ter pojasnjuje in utemeljuje
pravilnost nafega ravnanja tudi v situacijah, ki jih nismo
mogli vnaprej predvideti in jih pravne norme zato ne za-
jemajo. Samo pojasnjevanije pri temnidovolj: od etike pa¢
pri¢akujemo vec kot le opis nase prakse. Da ne bi ostala
zaprta v navideznem in pogosto idealiziranem svetu, pa
uporabna in hkrati ustvarjalna eti¢na teorija tudi ne
more brez preverjanja uresni¢ljivosti navodil v prakti¢-
nem Zivljenju.

Zahteva, naj bo eti¢na teorija hkrati ustvarjalna in
uporabna, nas odvraca od klasi¢nih teorij, ki svojo filo-
zofsko zasnovo utemeljujejo le v enem eti¢nem nacelu.
Urtilitarne, naposledicah zasnovane eti¢ne teorije, cenijo
pravilnost ¢lovekovega ravnanja po nacelu, da je pripo-
rocljivo tisto dejanje, ki bo privedlo do najugodnejega
razmerja med dobrimi in slabimi posledicami. Utilitarna
etikazaide v nerazresljive te¥ave, kadar potdo omenjenega
najugodnejSega razmerja pelje preko eti¢no nesprejem-
ljivih dejan;j. Kot primer omenimo mucenje zapornikov
ali njihovih druZinskih ¢lanov, kar nacelno zavrac¢amo,
pa Cetudi bi s tem dejanjem lahko prisli do pomembnih
informacij o delovanju zlo¢inske organizacije in bi za
»ceno« mucenja enega posameznika moraa re$ili mnoga
%ivljenja. Teorije, ki svojo zasnovo is¢ejo v deontologki
ali Kantovi etiki, torej na medsebojnih obveznostih, pav
praksi tudi ne dajejo vedno uporabnih regitev. Kako naj
svoja dejanja vedno usmerjamo le tako, da naj bi nase
ravnanje postalo splogno vodilo in pri tem pui€¢amo ob
strani ¢ustva, prijateljstvo ali sorodstvene vezi, kot da to
ne bi smelo vplivati na nase odlocitve?

Da bi etika lahko ponudila uporabne odgovore, je
morala sestopiti s filozofskih visav, odredi se je morala
nenaravnemu svetu enega samega vodilnega eti¢nega
principa in se pribliZati razmisleku obi¢ajnega ¢loveka.
Beauchamp in Childress (1) vZdruZenih drzavah Amerike
in Gillon (2) v Veliki Britaniji so med zagovorniki eti¢ne
teorije ravnoteZja, kot bi lahko slovensko poimenovali
njihovo »common morality ethics«. Eti¢na teorijaravno-
te¥ja isCe refitev eti¢ne dileme v kar najve¢jem moZnem
upostevanju $tirih vodilnih eti¢nih nacel: spostovanja
avtonomije posameznika, dobrodelnosti, neskodovanjain
pravi¢nosti. Le redko boreSevanje eti¢ne dileme pokazalo
nadejanje, ki vsem prizadetim in glede na vsa §tiri eti¢na
nacelaprina$ale koristi. Najpogosteje je vsako od moznih

dejanj povezano z eti¢nimi koristmi, pa tudi z nekateri-
mi eti¢nimi strogki za osebe, ki jih tak¥na ali drugacna
odlogitev pritegne v krog prizadetih. V postopku eti¢ne
analize zato ne ocenjujemo le enega dejanja, pa& pa med
vsemi mo¥nostmi pokaZemo na tisto, ki daje najugodnejse
razmerje med eti¢nimi stroski in koristmi (3).

Med $tirimi eti¢nimi naceli je nacelo avtonomije po-
sameznika prvo med enakimi. V zadnjem desetletju je to
nacelo vsredis¢urazprav o medikalizaciji €loveske druzbe
in o omejevanju vedno bolj zapletene in na videz vse-
mogo¢ne medicinske tehnologije. Na nacelu avtonomije
temelji pravica bolnika, da je seznanjen z diagnozo in
da soodlo¢a o zdravljenju, iz avtonomije izhaja vse bolj
glasna razprava o pravici do zasebnosti in o varovanju
osebnih podatkov, na to nacelo pa se sklicujejo tudi v
razpravah o evtanaziji in pravici do zdravniske pomoci
pri umiranju. Na trenutke se %e zdi, da staro podobo po-
kroviteljskega, zaupanje vzbujajocega in hkrati nekoliko
skrivnostnega, predvsem pa vednok bolnikovim koristim
naravnanega zdravnika nadomes&a hladen, s statistic¢-
nimi podatki obloZen strokovnjak, ki bo ponudil bolniku
scenarije mo?nih postopkov in nato izpeljal razlicico, ki
si jo bolnik izbere.

V pri¢ujoci razpravi bomo sku$ali nacelo avtonomi-
je posameznika naklonjeno, pa tudi kriti¢no osvetliti.
Ceprav o podobnih razpotjih razpravljamo tudi zunaj
biomedicine, bomo imeli v mislih posebnosti, ki jih v
odnose med ljudmi vnese bolezen, zato bomo pogosto
govorili o zdravniku in bolniku. Pri tem zaradi krajSega
stavka (in ne morda zaradi diskriminacije) oba naziva
uporabljamo le v moskem spolu in ju razumemo S$irse:
pod pojmom »zdravnik« si predstavljamo vsakogar, ki
soodlo¢a pri diagnostiki, zdravljenju ali negi, »bolnik« pa
je lahko tudi zdrava oseba, ki so ji ti postopki namenjeni.
Opredelili bomo pogoje, kinaj veljajo, dalahko govorimo
o resni¢ni avtonomiji, in opisali stanja z omejeno avto-
nomijo, kadar vsi ti pogoji niso izpolnjeni. Na kratko
bomo predstavili vpraganja, povezana z vnaprej$njimi
navodiliin nadomestnim odlo¢anjem, in sklenili razpravo
s pogledom na povezanost razumevanja avtonomije s
kulturnim ozadjem.

Nacelo sposStovanja avtonomije

Eti¢nonacelospostovanjaavtonomije razumemo kot spo-
$tovanje pravice posameznika, da odlo¢a o sebi. Dalahko
govorimo o resni¢ni avtonomiji posameznika, morajo biti
izpolnjeni naslednji pogoji:
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¢ dostopnost informacije,

® razumevanje informacije,

e sprejetje informacije,

® sposobnost za razumen razmislek o izbiri,. odsotnost
pritiskov pri izbiri in

® zmoZnost izpeljave odlocitve.

Z odlotitvijo, da bomo spostovali nacelo avtonomije
posameznika, si naloZimo vrsto dol#nosti. Poskrbeli bomo,
da bo primerna informacija kot podlaga odlo¢itve osebi
dostopna, oseba naj jo razume in sprejme ter razume
posledice posameznih mo¥nih odlocitev. Ker tu razprav-
ljamo o eti¢nih, ne pa o pravnih pogledih na pravico
posameznika, da odlo¢a o sebi, se bomo pri oceni sposo-
bnosti posameznika za razumevanje informacije izognili
vse-ali-ni¢ kategorijam. Po zakonu opredeljena polno-
letnost ali pa opravilna sposobnost torej nista odlocilni:
kadar bi otrok lahko razumel in sprejel informacijo o svoji
bolezni, bomo torej poiskali tudi njegov pristanek in ne
le soglasje starsev. Podobno je z opravilno nesposobno
dementno osebo ali bolnikom z dusevno boleznijo, ki
morda e vedno lahko avtonomno odlo¢ata o prehrani
ali o dnevnem urniku.

Ob zahtevi, naj oseba oblikuje svojo odlo¢itev brez
pritiskov, moramo nedopusten pritisk na bolnika lo¢iti
od nasveta. Kar najbolj naravno je, da bolnik v stiski
odlocitve is¢e nasvet zdravnika ali bliznjih. Prav je torej,
&e zdravnik med ve¢ mo?nostmi jasno pokaZe na tisto, ki
bi jo sam izbral v podobnem poloZaju. Napak pa bi bilo,
&e bi bolnikovo odlocitev izsilil z omejeno ali izkrivljeno
informacijo ali celo z gro¥njo.

Spo$tovanje avtonomije posameznika naj bi razumeli
v §irokem socialnem in ¢asovnem okviru. Pri tem se za-
vedamo, da zaupna informacija o posamezniku sedaj ali
kdaj kasneje daje drugim osebam prilofnost za poseg v
njegove pravice in interese. Eti¢no nacelo spostovanja
avtonomije torej vklju¢uje tudi pravico do zasebnosti in
do varovanja osebnih podatkov.

Pred kratkim je pri nas potekala §tudija, kjer so preuc-
evali vzorec ¥alovanja ob izgubi svojca po prometni ne-
sre¢i, samomoru in rakavi bolezni. Svojcem pokojnika
se je s pismom najavil na obisk psihiater. Ce obiska niso
odpovedali, so nato odgovorili na vpraganja, ki naj bi
osvetlila njihovo doZivljanje izgube bliZnjega. Vpragamo
se lahko, ali korist take raziskave odtehta eti¢ne stroske
pri nezapro$enem vdoru vzasebno doZivljanje izgube bli-
njega. Ta pomislek velja toliko bolj za primere kroni¢ne

neozdravljive bolezni, ko smrt ob bole¢ini pomeni tudi
olajsanje in ko veliki vecini [judi ni potreben psihiater,
pac pale topla beseda in razumevanje okolice. Primerneje
bi bilo, e bi raziskovalci z javno objavo ponudili svojo
strokovno pomog, svojci pa bi se sami odlo¢ili, ali jo po-
trebujejo. Tako bi se ognili oc¢itku o nedovoljeni uporabi
osebnih podatkov in o ne-spo§tovanju zasebnosti.

Pravice posameznika, da je poucen o svoji bolezni, ne
smemo povezovati le z njegovo privolitvijo v medicinske
posege. Tudi kadar naravabolezni ne daje upanjanauspe-
$no posredovanje in bi torej ne potrebovali bolnikovega
pristanka na zdravljenje, je prav, da je posameznik- po
Kantu enkratno in neponovljivo bitje - na primeren,
&lovesko prijazen nacin seznanjen s svojo verjetno usodo.
Tako bo lahko prizadeti sklenil svoje misli in porazdelil
sadove svojega Zivljenja tako, kot sam Zeli.

Pogoje za resni¢no avtonomijo posameznika si bomo
najlepse ogledali ob pogovoru o omejitvah avtonomije.

Omejitve avtonomije

Prostovoljna odlo¢itev posameznika, kultura okolja, po-
sebnosti bolezenske situacije, za¢asna ali trajna omejena
sposobnost posameznika pri svobodnem uresni¢evanju
svoje volje in pa neskladnost z drugimi eti¢nimi naceli
in z legitimnimi interesi drugih posameznikov ali skupin
-vse to je lahko povod za upraviceno prilagajanje posa-
meznikove avtonomije ali pa tudi za nedopustno ome-
jevanje tega eti¢nega nacela. Omejitve avtonomije so
lahko prostovoljne, vsiljene (upravicene ali pa tudi ne)
ali neizbeZne.

Prostovoljna omejitev avtonomije

Kot vsaki pravici, se tudi pravici do lastne avtonomije
lahko odre¢emo. V medicini je taks§no odlo¢anje po-
gostejSe, kot si morda mislimo: bolnik, ki ga je zdravnik
posteno in razumljivo seznanil z bolezenskim stanjem in
z moznimi ukrepi, neredko prenese breme odlo¢itve na
zdravnika ali na svoje bliZnje. Bolnik ima tudi pravico,
dasploh ne izve za podrobnosti svoje bolezni. Pomembno
je, da bolnik Zeljo za omejitev lastne avtonomije izrecno
izpove. Prepri¢anje zdravnigke ali svojcev, da bolniki v
splo$nem pac ne Zelijo prevzemati odgovornosti in bre-
mena odlogitev, torej v konkretnem primeru ne daje
pooblastil za omejevanje informacij in za prevzemanje
odlogitev v svoje roke. Tako ravnanje uvrstimo med ne-
upravilene vsiljene omejitve avtonomije.
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Upravicena vsiljena omejitev avtonomije

ZdruzbaZivih bitij lahko deluje le tako, dase pravice posa-
meznikov med seboj uskladijo in tudi omejijo s pravicami
drugih. Pravica posameznika do avtonomije pri tem ni
izjema: kadar tr¢i ob interes drugega posameznika, skupine
posameznikov ali druzbe kot vsote interesov vecine ali
vseh oseb, moramo oceniti eti¢ne stroske in koristi takine
ali drugacne odlocitve za vse, ki so prizadeti. V nekaterih
primerih bomo upravi¢eno omejili avtonomijo posamez-
nika, da zavarujemo interese drugih.

Na podrocjubiomedicine so primeri upravicene vsilje-
ne omejitve avtonomije posameznika programi obveznega
cepljenja; programi obveznega prijavljanja nalezljivih in
rakavih bolezni; obvezni obdobni zdravnigke pregledi
za zaposlene v Solah, v prometu, pri pripravi hrane, v
zdravstvu. Kljub formalnemu pristanku lahko sem pri-
Stejemo tudi vklju¢evanje bolnikov v pedagogkiprocesin
pa mnoge epidemiologke raziskave: obojemu bi se morali
odredi, ¢e bi nagelo avtonomije posameznika dvignili
nad vsa druga eti¢na nacela in torej tudi nad interes
druzbe kot celote. Konénoje vsocializirani medicini nujna
uskladitev pravic posameznika z omejenimi finan&nimi,
kadrovskimi in prostorskimi mo#nostmi, kajti ve¢ pravic
za enega posameznika ali skupino oseb bo nujno privedlo
do omejitve pravic drugih (4).

Alije prav, da bolniku prikrivamo resnico z utemeljit-
vijo, da bi resni¢na informacija o njegovi bolezni bolniku
Skodila? Kadar lahko zanesljivo predvidevamo, da bi se
bolnik na resnico odzval s hudo psihi¢no potrtostjo in
kadar tudi samomor ne bi bil nepri¢akovan, tedaj je na
mestu zadrfanost in le postopno seznanjanje z boleznijo.
Vedeti pa moramo, da tudi bridko resnico velika vec¢ina
ljudi sprejme racionalno in da so hude psihi¢ne reakcije
le izjemne. V velini primerov omejevanje informacij
uvrstimo med nacine nedopustnega vsiljenega omejeva-
nja avtonomije, o Cemer bomo ved spregovorili kasneje.

K primerom upravi¢enega omejevanja avtonomije
posameznika lahko3tejemo tudisporno pravico dozdrav-
niske usmrtitve, ki sta jo pred kratkim lepo osvetlila prof.
dr. JoZe Trontelj (5) in dr. Vojko Flis (6). Sklicevanje na
avtonomijo posameznika nas pa¢ ne more prepri¢ati. Ze
avtonomnost Zelje po smrti je hudo sporna, saj je pogosto
znak slabega paliativnega zdravljenja ali pa je izreCena
pod pritiskom okolice, ki ji je bolnik v breme. Le redko
torej veljajo vsi pogoji avtonomne odlo¢itve, ki smo jih
nasteli v prej$njem poglavju. Tudi resni¢no avtonomno

izra?enaZeljadozdravniske pomoci prismrti je vnasprotju
z naceli spostovanja zdravnikove avtonomije in njegove
pravice, da deluje po nacelu neskodovanja. V tej dilemi
naj bi bolniku imenu svoje avtonomije ne smel zahtevati
zdravnikovegadejanja, ki bi bilo vnasprotjuz zdravnikovo
pravico, da ravna v skladu s svojimi eti¢nimi naceli.

Splognega vodila, kdaj je omejevanje avtonomije
upravi¢eno, ni. Pomembno je, da nam omejevanje avto-
nomije posameznika ni samoumevno, pa¢ pa le izhod v
sili, kadar eti¢na korist odlocitve prevlada nad eti¢nimi
stroski. Pomembno je tudi, da so pravila znana vnaprej:
zelo teZko bomo zagovarjali omejitev avtonomije posa-
meznika v konkretnem primeru, e se pri tem ne bomo
mogli opreti na popre;j sprejet $irsi dogovor.

Neupravicena vsiljena omejitev avtonomije

Prikrivanje ali prikrojevanje informacij je najpogosteji
nadin vsiljene omejitve avtonomije. Manipulacija z ob-
ve§¢enostjo bolnika se najpogosteje opira na domnevo
svojcev ali zdravnika, da bi bolniku resnica o resni ali
neozdravljivi bolezni lahko $kodovala. Ta domneva je
ne samo tezko dokazljiva, ampak pogosto preprosto na-
pac¢na: vecina bolnikov po znakih bolezni, diagnostiki
in zdravljenju sluti ali ve za naravo svoje bolezni. Ve¢ina
zdravih oseb Zeli, da bi jim v primeru resne bolezni po-
vedali resnico in odkrit pogovor z bolnikom le redko vodi
v hudo psihi¢no depresijo.

V letih 1991-1995 smo imeli med bolniki, ki so bili v
bolnidni¢ni oskrbi naOnkoloskem institutu, en samomor
indva poskusasamomora. Pri 330 bolniskih posteljah, pri
okrog 100.000 bolniskih no¢itvah na leto in ob dejstvu,
da vecinabolnikov ve za svojo diagnozo, je to sorazmerno
majhna $tevilka.

Pravi vzrok za pogosto omejevanje informacij brz&as
ni v mo?nem $kodovanju bolniku, pa¢ pa v bremenu, ki
gapredstavlja procesiskrene komunikacije s tetko bolnim
(7). Odkrit pogovor je zamuden in zavezujod, saj ne gre za
enkratno in enosmerno posredovanje informacije, pa¢ pa
zapostopno prepoznavanje resnice in graditev vzajemnega
zaupanja. Bolnika ne zanima le diagnoza, pa¢ pa tudi mo-
nosti zdravljenja, napoved poteka bolezni, vpliv bolezni
nasposobnostzadelo, socialnavarnost bolnikainnjegove
druZine ter nega v primeru neugodnega razvoja bolezni.
Zdravnik naj muna ¢lovesko topel nacin predstavirealne
cilje zdravljenja: ¢e ozdravitev ni verjetna, se bo osredotoc-
il na kakovost Zivljenja in na dobro laj$anje tezav. Hkrati
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se pogovor ne bo mogel ogniti vprasanju, ali je bolnik res
vnajboljsih rokah, kajti dobro obvesen bolnik bo mnogo
aktivneje posegal v odlo¢itve o zdravljenju.

Pogosto izrafena pro$nja svojcev, naj bolniku ne
povemo resnice o bolezni, prav tako ne izhaja le iz Zelje,
da bi obvarovali bolnika pred bridko resnico. Posebej ¢e
gre za starejSega bolnika, se svojci neverjetno hitro spri-
jaznijo z usodno boleznijo. Aktivnej$a vloga bolnika pri
zdravljenju in njegova seznanjenost z boleznijo bi lahko
zmotila razmisljanja in nacrte svojcev. Razresitev skrbi,
dabo treba dlje ¢asa skrbeti za starejSega sorodnika, pri¢-
akovanodedovanje, v&asih pa tudi misel nanovoZivljenje
po izgubi Zivljenjskega partnerja - vse to lahko interese
svojcev odmika od interesov bolnika. Zdravnik naj torej
%eljo svojcev po prikrivanju resnice sprejme kar se da za-
dr¥ano in naj ostane zvest interesom bolnika.

Prikrite ali odkrite pritiske k eni od odlo¢itev prav tako
uvri¢amo k neupravi¢enemu omejevanju posamezniko-
ve avtonomije. Dobronamerno, v&asih pa tudi z mislijo
na lastne strokovne, raziskovalne ali finan¢ne ambicije,
lahko zdravnik prestopi mejo prijaznega nasveta in bol-
nika s svojo avtoriteto, s prezirom do druga¢nega in do-
mnevno napa¢nega mnenja ali celo z groZnjo nagovarja
h konkretni odlocitvi. Ta nevarnost je posebej prisotna
pri klini¢nem raziskovanju (8). Tu se bolnik pogosto ne
zaveda dvojnih vlog: sebe kot bolnika in osebe v raziskavi
ter zdravnika, ki je hkrati s svojim poslanstvom tudi
klini¢ni raziskovalec (9, 10).

Pri novacenju bolnikov za sodelovanje v raziskavah
raziskovalci in njihove ustanove pogosto manipulirajo z
obves¢enostjo bolnikov in jim obljubljajo tudi posebne
ugodnosti. Nasa eti¢na metaanaliza objavljenih $tudij
zdravljenja plju¢nega raka je pokazala na prednosti, ki
jih imajo bolniki v $tudijah v primerjavi z bolniki, ki
niso vkljueni v raziskave (11). Bolniki v $tudijah so bili
dele?ni natan¢neje nacrtovanega zdravljenja, prejeli so
lahko zdravila, ki ostalim bolnikom niso bila dostopna,
zdravnika so bili do njih pozornejsi in imeli so prednost
pri naro¢anju na ambulantne preglede in pri sprejemu v
bolnisnico. Ali §e lahko govorimo o svobodni odlogitvi
za sodelovanje v klini¢ni raziskavi, Ce je ob pristanku na
vklju¢itev v $tudijo in takoj§njem zdravljenju kot druga
moznost bolniku na voljo ¢akalna lista?

»Nadaljnji diagnosti¢ni postopki... bodo potekala mimo
obi¢ajnih &akalnih dob.... Ce bom ¥elela, bom pregledana
na Stomatoloski kliniki v Ljubljani... «

Tudi ugodnosti in nagrade torej lahko omejijo po-
sameznikovo avtonomijo. Le majhen korak je od pri-
merne nagrade do ponudbe, ki se ji ni mo¢ upreti. Kadar
v medicinskih poskusih sodelujejo zdravi ljudje, se jim
raziskovalci ali naro¢niki raziskav (na primer farmacevt-
ske tvrdke) oddol%ijo z denarjem. Tuda krvodajalstvo je
v mnogih drfavah placano, ponekod pa Zivim dajalcem
placujejo tudi darovanje (bolje bi rekli prodajanje) orga-
nov za presaditev. Pra tem vemo, da je ista vsota lahko
revnemu veliko denarja, ki ga ne bi mogel zasluZiti na
drug nacin, bogatemu pa drobiZ, za katerega pac ne bo
pristal na neprijetnosti ali tveganje.

Vsemu zapisanemu navkljub pa moramo priznati, da
¥ivimo v svetu, kjer mnogi posamezniki opravljajo tve-
gano, vendar prav zato dobro placano delo. Pra presoji
medicinskega posega, kjer glavni motiv ni diagnostikaali
zdravljenje konkretne osebe, pa& pa korist druge osebe
ali cilji medicinskega raziskovanja, od$kodnina ali zgolj
zahvala sodelujoci osebi zato ne more biti edino merilo za
eti¢no sprejemljivost ali opore¢nost posega. Trije pogooi
naj bodo izpolnjeni, ¢e naj $e govorimo o spo§tovaniju
avtonomije in ne o obliki nedopustnega vsiljenega ome-
jevanja avtonomije.

Prvi pogoj je, naj bo tveganje za osebo res minimalno
in brez dolgoro¢nih zdravstvenih posledic. Medicinski
poskus z nekajkratnim odvzemom krvi, krvodajalstvo
in tudi $e darovanje kostnega mozga nimajo pomemb-
nih dolgoro¢nih posledic, prodajanje organov (na primer
ledvic) za presaditev pa nepopravljivo okrni zdravije in
zato ni sprejemljivo (12).

Drugi pogoj je, naj bo za primer zapletov osebi zago-
tovljeno brezpla¢no zdravljenje, pravno varstvo in od-
$kodnina. Odskodnina bolniku, ki je doZivel zaplete v
sklopu v dobi¢ek usmerjenega klini¢nega poskusa, se od
odskodnine prizapletih v obi¢ajni klini¢ni praksi razlikuje
najmanj po dvojem: bolnik je do od$kodnine upravicen,
&etudi zaplet ni posledica malomarnosti ali napake pri
zdravljenju (13); visina od$kodnine pa naj se ravna po
velikostnem redu dobicka farmacevtske tvrdke, ne pa
po odskodninah, ki so obi¢ajne pri zapletih zdravljenja

V besedilu obve3¢enega pristanka na sodelovanje  bolnikov.
v revmatologki $tudiji, ki je pred kratkim potekala v
Ljubljani, so zapisane tudi koristi sodelovanja v§tudiji:
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Tretji pogoj je povezan zzavestno in svobodno privolit-
vijoosebe nasodelovanje. Naro¢nikaraziskave nazdravih
prostovoljcih ne vodi skrbzabolnika, pa paznanstven ali
komercialen interes, zato smemo podvomiti o zagotovilu,
dabo osebam v poskusuresni¢no razumljivo in objektivno
predstavil tveganje in ne le ugodnosti sodelovanja; ta po-
mislek velja toliko bolj, ker so »prostovoljci« najveckrat iz
socialno in s tem tudi intelektualno Sibke;jsih slojev. Zdi
se na mestu, da bi ob predlogu medicinske raziskave na
prostovoljcih eti¢na komisija imenovala pooblas¢enca,
ki bi neodvisno od naro¢nika kandidatom pojasnil vsa
tveganja in zagotovil njihovo svobodno privolitev.

Poseben primer ponudbe, ki se ji ni mo¢ upreti, in s
tem nedopustne vsiljene omejitve avtonomije so poskusi
nazapornikih, ki jim v povracilo omilijo ali odpustijo pre-
stajanje kazni. Poleg vpraSanja spo§tovanja avtonomije
so tu posredi tudi drugi eti¢ni stroski. Omejitev osebne
svobode prestopniku naj bi bila nujna za preprecitev po-
novitve dejanja in za prevzgojo, tega pa pa¢ ni mo¢ doseci
znjegovim sodelovanjem v medicinskem poskusu in nato
z izpustitvijo. Nedopustno je, da namesto denarne od-
$kodnine naro¢nik raziskave prenese breme na tiste, ki
jihbotak izpus€en in »nepobolj$an« prestopnik psihi¢no
ali fizi¢no ogroZal.

Neupravi¢eno omejevanje avtonomije bi bilo tudi,
&e bi posamezniku, ki sicer izpolnjuje vse v prejSnjem
poglavju nastete pogoje za avtonomno odlo¢anje, odre-
kli pravico do avtonomije v imenu eti¢nih koristi, ki se
nana$ajo na njega samega. Pri§tevnemu bolniku, ki je
dobro pouden in ki razume posledice svoje odlocitve,
torej ne smemo mimo njegove volje vsiliti zdravstvenega
postopka, ¢etudi lahko zanesljivo predvidevamo, da bo
bolnikova odklonitev privedla do neugodnega razpleta
bolezni. Hkrati pa bolnik (prav tako v imenu svoje avto-
nomije) nima pravice zahtevati postopka, za katerega
zdravnik meni, da je nekoristen ali $kodljiv. Bolnikova
avtonomija bi bila namre¢ v takem primeru v nasprotju
z eti¢nimi stroski drugih osebi zdravniku bi bilo naloe-
no, da deluje proti svojemu prepricanju, druzbi kot vsoti
interesov vseh posameznikov pa, da krije stroske takega
odvetnega ali celo skodljivega dela.

Nazadnje e beseda o fizicnem ali psihi¢nem nasilju
ali gro#nji kot oblikah nedopustne omejitve avtonomije.
Tudi pri osebi, ki ni sposobna avtonomnega odlo¢anja, in
pri avtonomni osebi, ki skusa svojo voljo uveljaviti mimo
pravic drugih, je prisila le skrajni ukrep. V vecini pri-
merov je nasilno omejevanje avtonomije neupraviceno;

mo¥nost zlorabe bo manjsa, ¢e so postopki dogovorjeni
vnaprej in ¢e je prizadetemu takoj na voljo neodvisen
zagovornik in razsodnik.

NeizbeZna omejitev avtonomije

Ob definiciji nacela spo§tovanja avtonomije smo zapisali
Sest pogojev zaavtonomno odlocanje. Ce zaradi mladosti
ali psihi¢nega ali bolezenskega stanja ne more biti izpol-
njen eden ali ve¢ teh pogojev, gre za neizbe?no omejitev
avtonomije. Kadar kljub vsem pri zadevanjem oseba ne
razume informacije, je ni zmo#na sprejeti ali se ne more
razumno in samostojno odlo¢iti, tedaj se moramo zateci
k vnaprej¥njemu ali (pogosteje) k nadomestnemu od-
lo¢anju.

Pri neizbe?ni omejitvi avtonomije gre za stopenjsko,
ne pa vse-ali-ni¢ oceno. Stopnja dosegljive avtonomije je
odvisna tudi od zastavljenega vprasanja: marsikdo lahko
povsem razumno odlo¢a o vsakdanjih opravilih, ne pa
na primer o sodelovanju v tvegani medicinski raziskavi.
Ce pogoje za resni¢no avtonomno odlo¢anje razumemo
dosledno - in prav je, da pri tem nismo Sirokogrudni
- potem o pomembnih in tefavnih dilemah le majhen
odstotek oseb resni¢no samostojno odloca.

Resna bolezen predstavi bolniku dotlej neznano iz-
kusnjo. Simptomi bolezni, strah pred negotovo usodo,
nenadna sprememba Zivljenjskih vrednot in cilje zraven
pa vrsta novih in tezko razumljivih medicinskih pojmov
omejujejo bolnikovo sposobnost presoje in ga postavljajo
v podrejen polozaj do zdravih svojcev, e bolj pa do zdrav-
stvenega oseba. O’Neil (14) predstavlja vprasanje omejene
avtonomije s teoreti¢ne strani, Hellman in Hellman (15)
pa z izku¥njo prakti¢nega zdravnika.

Pre eti¢ni presoji sposobnosti za avtonomno odlo¢-
itev se ne bomo naslanjali na formalno mladoletnost ali
na psihiatri¢no diagnozo. Skusali bomo odgovoriti na
vprasanje, ali je oseba sposobea avtonomnega odlo¢anja
o konkretni dilemi. Odgovor na to vprasanje je pogosto
le delno pritrdilen: mladoletnik lahko dobro razume svoj
poloZaj in se je sposoben razumno odlociti, pa vendar
svoje odlocitee ne more izpeljati brez podpore starsev.
Kako relativno je vpraSanje sposobnosti avtonomnega
odlocanja, sprevidimo ob primerih, ko so otroci zrelejsi
od starSev in skugajo svoje star§e zaiCititi pred breme-
nom lastne bolezni. V pretresljivi pripovedi dr. Blance
Diez iz Argentine tezko presodimo, kdo je sposoben za
avtonomno odlo¢anje, pa tudi, ¢igava odlo¢itev naj bi
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obveljala: odlo¢itev matere, ki ji je sledil tudi sin, ali
morda priporocilo zdravnikov.

Zatrinajstletnega Victorja, ki se je zdravil zaradi levke-
mije, je bila presaditev kostnega mozganeznanega dajalca
zadnja mo#nost, da bi morda le ozdravel. Zivel je sam z
materjo, ki je bila ustveno hudonestabilna. Victorjevega
oceta, ki ga sicer ni hotela niti videti, je krivila za sinovo
bolezen. Ko so ji predstavili mo#nost zdravljenje s presa-
ditvijo kostnega mozga, se je odzvala s pani¢nim strahom
in z novim valom obtoZevanja biv§ega moza. Victor je na
samem povedal zdravnici, da bi sicer Zelel presaditev in da
tudi ve, kaj zanj pomeni, ¢e se ne odlo¢i zanjo, vendar ne
more pristati na zdravljenje, ki bi mater $e bolj prizadelo.
To je mirno in odlo¢no ponovil tudi v naslednjih dneh.
Dva meseca kasneje je umrl (16).

Ob neizbe?ni omejitvi avtonomije je najve¢ dilem
pri razpravi o omejevanju avtonomnega odlo¢anja pri
psihiatri¢nih bolnikih. Velik del lai¢ne javnosti in pred-
vsem oblikovalci pravni$kih norm pri tem ne upostevajo,
da »nima samo bolnik psihoze, ampak ima tudi psihoza
&lovekax, kot je slikovito misel profesorja Kanonija lepo
povzel dr. Zvan (17). Bolezen torej bolnika omejuje v
njegovi avtonomije; zdravljenje jo pogosto povrne.

Ko skugamo prepreciti samomor, smemo predpostaviti,
da sama odlocitev za samomor ka%e na zmanj$ano avto-
nomijo, saj oseba ve¢inoma ravna v afektu, ko teganepov-
ratnega dejanja ni sposobna trezno oceniti. Preprecitev
samomorasledi eti¢cnemu nacelu dobrodelnosti, ki mustoji
nasproti omejena in ne polna avtonomija posameznika.
Taksno dejanje zato sprejemamo kot upravi¢eno. Podobna
presoja velja tudi za vprasanje sprejema v bolnisnico in
zdravljenja dusevnih bolnikov protinjihovi volji: prisilno
zdravljenje je upravieno, kadar pri¢akujemo izboljsanje
kakovosti bolnikovega Zivljenja in preprecitev skode, ki
bi jo lahko prizadel sam sebi. Mnogo bolj zadr?ano pa
upostevamo interese drugih oseb: prisilno zdravljenje za-
govarjamo, kadar dusevni bolnik dejansko fizi¢no ogro¥a
druge ljudi, ne pa, kadar bi se ti Zeleli otresti motecega
posebneza.

Avtor tega prispevka nisem psihiater in bralcu pripo-
roam, naj se s strokovnimi, pravnimi in eti¢nimi pogledi
naprisilno bolni§ni¢no zdravljenje bolnikov z dugevnimi
boleznimiseznanidrugje, naprimer vzbornikunedavnega
posvetovanja v Begunjah (18), ob skandinavski $tudiji o
stali§¢ih do prisilnega bolni$ni¢nega zdravljenja bolnikov
s psihiatri¢nimi teZavami (19) ali pri Deklaraciji o eti¢-

nih vprasanjih pri dugevnih bolnikih (20). Vsekakor pa
Yelim v svarilo pred nekriti¢nim prisilnim bolni§ni¢nim
zdravljenjem bolnikov z dusevnimi boleznimi pripomniti,
da med nami prosto bivajo mnogi objektivno nevarni
dr¥avljani. Pomislek pred omejevanjem ¢lovekovih pravic
nam brani, da bi za reetke pospravili nepoboljsljive ne-
varne voznike, agresivne kroni¢ne alkoholike ali kar
oboje v isti osebi; celo nesreca s smrtno posledico takega
drfavljani ne bo izlo¢ila iz druzbe za ve¢ kot za kak$no
leto. Ce to, tako se zdi, drutba sprejema - ¢emu potem
druga¢na merila za izlo¢itev dusevnih bolnikov?

Omejevanje avtonomije v oceh javnosti

Brias ni tematike iz sveta medicine, ki bi bila za javno
razpravo tako privlatna in hkrati sporna, kot so primeri
omejevanja avtonomije. »Bogovi v belem« na eni strani,
nemocen in svobode oropan bolnik na drugi strani -to je
preskugen okvir za odmevno zgodbo o prisilni bolni$nic-
ni oskrbi psihiatri¢nega bolnika ali o zdravvjenju otroka
proti volji starSev. Najpogosteje novinar problema ne po-
skusa prikazati zaokroZeno, pac¢ pa le enostransko poroca
oposami¢nem primeru. Prav takazuisti¢ni pristop mo¢no
ote¥i prizadevanja prizadetih zdravstvenih delavcev, dabi
javnosti podali objektivno podobo: v zagovoru bi namre¢
morali preks3iti poklicno mol&e&nost.

Kako naj se varujemo pred takim izkrivljenim pred-
stavljanjem svoje vloge v javnosti in kako naj ravnamo,
kadar pride do javne polemike? Pomembno je, da se za-
vedamo svoje ob&utljive dru¥bene vloge in daznamo jav-
nosti vnaprej predstaviti dileme zdravnikovih odlo¢itev
v realnem svetu. Ob javni obto?bi, v kateri sodeluje ali
je njen pobudnik tudi prizadeti bolnik, pa zdravnik sme s
primerno obzirnostjo razkriti tudi za razpravo pomembne
zasebne podatke o bolniku. Molk bi bil v takem primeru
blizu javnemu priznanju krivde. Pri tem ne gre le za ugled
poklicainzazaupanje, brez katerega svojega delane bomo
mogli dobro opravljati. Gre tudi za ohranjanje osnovnega
poslanstvazdravnikovega poklica - za pomo¢& socloveku v
stiski. Odlo¢enost, da moremo in zato moramo pomagati
tudi v druzbeno kocljivih situacijah, mora biti mo¢nej$a
od strahu pred javno polemiko; cini¢no bi bilo slepo
spoStovanje avtonomije, ko bi psihiatri¢nega bolnika ali
otroka zavestno prepustili usodi samorazdiralne bolezni
ali star§evskih zablod.

Ce nag odnos z bolnikom temelji na empatiji, torej
na prizadevanju, da bi se v¥iveli v bolnikovo doZivljanje,
potem smo zdravniki zavezani k empatiji tudi v odnosih
znotraj naSega zdravniskega kroga. Prizadeti zdravnik se
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izjemno tezko sam brani pred javno obto?bo. Prav je zato,
da ga podpremo tudi tisti, ki v primer nismo vpleteni: le
tako lahko upam, da ne bom ostal sam, ko se mi kot strela
z jasnega primeri podobna zgodba.

Vnaprejsnje odlocanje

Iz ZdruZenih drfav Amerike prihaja tudi v Evropo
navada pisnih vnaprej$njih navodil glede zdravstvenih
postopkov, Se posebej glede intenzivnega zdravljenja in
evtanazije. Tukaj nas zanima samo eti¢na, ne pa tudi
pravna zavezanost vnaprej$njim navodilom. Kar takoj
nam je tudi jasno, da bolnik lahko vnaprej$nja navodila
kadarkoli spremeni ali prekli¢e in da veljajo le za primer,
da je oseba v ¢asu odlocitve nesposobna avtonomnega
odloc¢anja.

Eti¢na zavezanost vnaprej$njemu bolnikovemu na-
vodilu je bistveno odvisna od razmisleka, koliko je bolnik
ob ¢asu sestavljanja navodila lahko resni¢no predvidel
svoje doZivljanje dileme, nakaterose navodilonanasa (21,
22). Pri tem se moramo resno vprasati, ali si je bila oseba
ob &asu priprave navodil sposobna predstavljati bolezen
znjenimi bremeni, pa tudi s spremenjenimi Zivljenjskimi
vrednotami.

Med zdravimi in $e posebej med mladimi ljudmi je
br¥¢askarrazsirjeno prepri¢anje, daZivljenje hudo bolnega
rakavega bolnika nima smisla in da bi si v takem stanju
najraje vzeli Zivljenje. Kljub temu je samomorov med
rakavimi bolniki sorazmerno malo, kar kaZe na bistveno
spremembo vrednot, ko se dilema o smrti pokaZe od
blizu. Univerzitetno izobraZen mladeni¢ bo tezko dojel,
da je od kapi prizadetemu starcu v invalidskem vozi¢ku
#ivljenje Se vedno lahko v veselje, pa Cetudi brez intelek-
tualno vznemirljivih doZivetij. Takemu bolniku torej ne
smemo odredizdravstvene nege in razumno intenzivnega
zdravljenja, pa etudi bi bilo v vnaprej$njih navodilih
dolo¢eno drugace.

Zdravljenje jehovove price s transfuzijo krvije vprasa-
nje, ki se pogosto znajde v navzkriZnem ognju eti¢ne
razprave. V Konvenciji Sveta Evrope o varovaniju ¢lovek-
vih pravic in ¢lovekovega dostojanstva vzvezi z uporabo
biologije in medicine, ki jo je podpisala tudi Slovenija,
je v 9. &lenu jasno zapisano: »Uposteva se volja, ki jo je
glede zdravnigkih posegov predhodno izrekel bolnik, ki
v &asu posega ni zmozen izraziti svoje Zelje« (23). Tudi ce
zapravnike problema ni ve¢, po mojem osebnem prepric-
anju eti¢na dilema vendarle obstaja. Kadar zdravnik v
pogovoru ne more preveriti, ali se bolnik zaveda posledic

poprej zapisane volje in kadar je transfuzija krvi resni¢no
edina pot do refitve Zivvjenja, tedaj pa¢ ne more imeti
prednosti dokument, ki ga je bolnik podpisal pod povsem
druga¢nimi okolis¢inami.

V prometninesrediranjenega in nezavestnega pripad-
nika jehovovih pri¢ bomo kljub njegovemu (ob polnem
zdraviju zapisanemu) vnaprej$njemu odklanjanju trans-
fuzije zdravili, ¢e bo nujno potrebno, tudi s krvjo. Pri tem
se bomo naslonili na domnevo, da se zdrava oseba pa¢ ne
more vZiveti v nepovratno resnico smrti; odklonili bomo
tudi nadomestno odlo¢anje s strani vernikov iste sekte,
kajti domnevati smemo, da jih ne vodi nacelo dobrodel-
nosti do ranjenca, pac pa zavezanost svoji veri. PoloZaj pa
je drugacen pri jehovovi pri¢i, ki se je Ze dlje ¢asa zdravila
zaradi levkemije in ki je imela ob bolezni in tudi ob pogo-
vorih zzdravnikom prilo#nost, dasvojo odlocitev premisli
in se vanjo vZivi. Kadarnam bo tak bolnik sporo¢il svojo
voljo, da ob morebitni kasne;jsi nepri§tevnosti ne pristaja
na transfuzijo krvi, bomo to spostovali.

V Ameriki je pomemben del vnaprej$njih navodil
namenjen odklanjanjunesmiselnega intenzivnegazdrav-
ljenja. Pri nas je, vsaj upamo lahko, tak§no zapisovanje
navodil odveé. Oeti¢nipodlagiza opustitev nesmiselnega
podalj$evanja #ivljenja bomo spregovorili ob koncu na-
slednjega poglavja.

Nadomestno odlocanje

V tem poglavju bomo zagovarjali mnenje, da pravice
do avtonomnega odlo¢anja ni mo¢ prenesti na drugo
osebo. Nadomestno odlo¢anje naj se torej sklicuje na
dobrodelnost, na neskodovanje in na pravi¢nost, ne pa
na spostovanje avtonomije.

Dejali smoZe, da se posameznik pravici do avtonomije
lahko odrece in nasteli smo primere, ko zaradi bolezni
ali mladosti ni sposoben za polno avtonomno odlocitev.
Pravice in odgovornosti odlo¢anja v takem primeru pre-
vzamejo njegovi najbliZji ali oseba, ki jo je posameznik
popre;j za odlo¢anje pooblastil. Pooblastil pri takem na-
domestnem odlo¢anju ne moremo enaciti s pravicami, ki
gredo osebi s polno avtonomijo, kadar ta oseba odlo¢a o
sebi. Stavek »&e bi bil jaz v njegovi koZi, bi Zelel... « torej
ne zdrZi kriti¢ne presoje: dejstvo je, da je vsakdo le v svoji
koZi. Tudi besede »to je moj otrok, zato...« kaZejo na iz-
krivljeno predstavo, da so otroci last starSev.
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Oseba s polno opravilno sposobnostjo lahko o sebi
odlo¢i drugace od izrecnega nasveta zdravnika in izbere
usodo, ki ji objektivno lahko predvidimo slabo napoved.
Skrbnik za svojega varovanca nima te pravice (24).

SedemnajstletnemuAlesuso ugotovili tumorvspred-
njem medpljucju. O&e je odklonil nadaljnjo diagnostiko,
&eprav so mu pojasnili, dagre po vsej verjetnostiza maligni
limfom, ki je ob zgodnjem in pravilnem zdravljenju v
devetih od desetih primerov ozdravljiv. Ob naslednjem
pregledu poldrugo leto kasneje so ugotovili Hodgkinovo
bolezen v napredovalem stadiju. Zdravljenje s citostatiki
in obsevanjem je privedlo le do krajsih izbo j§anj bolezni
innimoglo prepreditinjeneganeugodnegarazpleta. V tem
primeru ni bilo prav, da se je zdravnik zlahka zadovoljil z
o&etovo odklonitvijo. Ce bi se ve¢ zdravnikov ponovno
pogovorilo z o¢etom in morda tudi z otrokovo materjo, bi
verjetno ne bilo niti treba poseci po za¢asnem odvzemu
starSevskih pravic in skrbni$tvu kot skrajnem ukrepu.

Pri nadomestnem odlo¢anju se najpogosteje opiramo
nanacelodobrodelnosti. Interese svojega varovancabomo
torej skusali zas¢ititi z besedami »menim, da bi bilo zanj
najbolje...« Pogled med sporne primere nadomestnega
odlo¢anja pa poka%e, da tudi nacelo dobrodelnosti ne
more biti edino veljavno. Skrbnikova odlo¢itev pogosto
prizadene §irSi krog oseb in ne le bolnika. Kadar je odlo¢-
itev v skladu z nac¢elom dobrodelnosti do bolnika, vendar
Skoduje alinipravi¢nado drugih oseb, bi izklju¢no uposte-
vanje nacela dobrodelnosti lahko vodilo do neZivljenjskih
priporocil. Najbolj o¢itni primeri take preozke perspektive
so ameriske razprave o ohranjanju Zivljenjskih funkcij
pri bolnikih v trajnem vegetativnem stanju: skrbnik, ki
ga nepopravljivo nezavestnemu dolo¢i sodisce, se ozira
le na domnevne koristi bolnika in prezre Custveno in
finan¢no breme za druZino. Ohranjanje vegetativnega
¥ivljenja preko vseh ¢asovnih meja, ko bi $e lahko upali
na povrnitev zavesti, torej ni v skladu z nacelom nesko-
dovanja do svojcev. Skrbnik pa naj uposteva tudi nacelo
pravi¢nosti do vseh drugih dr¥avljanov, ki se z nasim bol-
nikom potegujejozaomejenasredstvazazdravstvo. Kadar
je torej dobrodelnost do bolnika neprepri¢ljiva,srnemo v
odloditvi slediti naceloma neskodovanja in pravi¢nosti
do bolnikovih bliznjih in do druzbe v celoti.

NeZivljenjsko togo stalis¢e do ohranjanja ivljenja v
trajnem vegetativnemstanjuimage eno posredno, vendar
pomembnonegativno posledico. Praakutnonezavestnem
bolniku, kjer je neugoden razplet bolezni s trajno okvaro
vigjih moZganskih funkcij verjeten, vendar e ne zanesljiv,

misel na mesece ali leta dolgo nenaravno ohranjanje
%ivljenja lahko vodi zdravnika k usodno napa¢ni od-
locitvi, da bolnika sploh ne bo oZivljal. Obe odlo¢itvi
- za ofivljanje in za opustitev nesmiselnega ohranjanja
vegetativnega Zivljenja sta torej po strokovni in eti¢ni
plati enakopravni.

V tem kratkem odstavku seveda nismo mogli povzeti
vseh eti¢nih in tudi pravnih pogledov na nadomestno
odlo¢anje. Tujinanam ponuja obse?ne $tudije o tem vpra-
$anju (25). Vsaj glede nadomestnega odlo¢anja o ohranja-
nju ¥ivljenja v trajnem vegetativnem stanju upam, da ga
bomo zdravnika uspeli zadr?ati v krogu svoje strokovne
in eti¢ne pristojnosti in nam ne bo po ameriskem zgledu
o tem zapovedovalo sodisce.

Spostovanje avtonomije posameznika in
kulturno okolje

O povezanosti med avtonomijo posameznika in kulturo
bomo spregovorili nazadnje - ne zato, ker bi bilo morda
to vpraSanje najmanj pomembno, ampak zato, ker se
navezuje na skoraj vse doslej obravnavane dileme v ra-
zumevanju nacela spo§tovanja avtonomije.

Kulturno ozadje vpliva na vseh Sest pogojev za avto-
nomno odlo¢anje: na dostopnost, razumevanje in spre-
jemanje informacije, na tefo posameznih argumentov
pri oblikovanju odlo¢itve, na dobronamerne ali sebi¢ne
pritiske okolja k oblikovanju odlo¢itve in na svobodno
izvedbo odlo¢itve. Bolnika pa¢ ne smemo nasilno izlo¢-
iti iz njegovega okolja: v bolezni bo potreboval zaslombo
druZine (26), pa tudi verske ali vaske skupnosti. Da bi
zdravnik ne prizadel avtonomije bolnika in hkrati ne
deloval proti eti¢nemu nacelu dobrodelnosti, mora biti
svojemu bolniku dovolj blizu, tako da bo lahko prepoznal
tiste med bolnika, ki izstopajo od prevladujoce kultu-
re svojega okolja. Obcutljivost za ta vpraganja je tezka,
vendar moralno neizbe?na naloga vsakega zdravnika v
danagnjem kulturno tako raznolikem svetu (27).

Dvanajstletni Jose iz indijanskega plemena Toba s
severa Argentine je priSel v bolni$nico z obse?nim oste-
osarkomom na stegnu. Po priporocilu zdravnikov bi imel
nekaj mo#nosti ozdravitve le, ¢e bi gazdravilizamputacijo,
nato pa Se s citostatiki. Deckov oce je odlo¢no odklonil
amputacijo: »Bolje je, da umre. « Pogovor zdravnice s
socialnim delavcem, ki bolje pozna kulturo tega indi-
janskega plemena, je razkril, da Toba indijanci trdno
verjamejo v reinkarnacijo. Brez noge bi reinkarnacije
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ne bilo in Josejeva dusa bi ve¢no blodila, to verovanje
vsega njegovega plemena pa bi fanta tudi Ze na tem svetu
pahnilo v osamo. Pol leta kasneje, mesec pred smrtjo, je
Jose z veseljem pripovedoval zdravnici o zdravem telesu,
ki ga bo imel, ko se vrne na zemljo (16).

Ta pripoved naj prikaZe, kako negotova je meja med
spoStovanjem kulturnega izrocila, ki ga sprejemamo kot
nujni sestavni del spo§tovanja avtonomije posameznika,
in med nedopustnim, s predsodki zaznamovanim omeje-
vanjem avtonomije.
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