
111原著 111

新生児医療におけるモラルスペース構築と倫理的意思決定への課題

「重篤な疾患を持つ新生児の医療をめぐるガイドラインJに

関する調査結果を通してー

中込さと子，横尾京子
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本研究は，全国新生児専門医制度研修施設の基幹施設と指定施設の「重篤な疾忠を持つ新生児の医療をめぐるガ

イドラインJの活用状況に関する看護師と医師の認識を通して，本ガイドラインの理念を達成するために取り組む
べき課題を検討した.

全国262施設に配布し， 194施設， 276名から回答があった(回収率52.7%).そのうち，看護師と医師の両者が回

答したのはお施設 (31.7%)であった.

新生児の治療をめぐる話し合いを進めるための課題として，アドボカシーのためのモラルスペースが有効と考え

られた.すなわち1)父母と医療スタッフの自律性が尊重される姿勢があること， 2)自己の良心からの反論を表

明できる機構づくり， 3)非公式に倫理観の違いが検討され，倫理的な問題は常に話し合いをする環境づくりが必

要と考えられた.

また，本ガイドラインが重篤な疾思を持つ新生児に対し，その子どもの最善の利益を導くために広く活用される

ようになるためには，1)父母と医療者の双方が意思決定に参加し共通のステップを踏めるような具体的な話し

合いのガイドにし 2)感情の対処に加え倫理分析を実行できるような内容を加える必要があると考えられた.

1 .はじめに

重篤な疾患をもっ新生児の医療においては，治療をす

ることが本当にその新生児にとって益となるかの判断が

難しく，父母や医療者が道徳的ジレンマを経験すること

が少なくない 1-4) それゆえ，これまで様々な立場の人々

から，新生児の治療に伴う倫理的問題に対応するための

広く認められた倫理的意思決定の指針が必要で、あると指

摘されてきた.

厚生労働省研究班(班長:田村正偲)による「重篤な

疾患を持つ新生児の医療をめぐる話し合いのガイドライ

ン(以下本ガイドライン)Jは，この課題に応じる目的

で作成された 5) 本ガイドラインがめざしているのは，

父母と医療スタッフの「話し合ぃ」によって「新生児の

最善の利益」となる医療を導くことである.これに則り，

本ガイドラインは新生児の最善の利益について個別に検

討することを重視しあえて重症度による治療区分を入

れなかった.また新生児の治療について父母や医師以外

の医療スタッフを含めた「話し合いJをすることに重点
をおいたことから，父母の権利と義務，父母の気持ちへ

の配慮，医療スタッフの感情への対応について明文化さ

れているト8)

現在，本ガイドラインが公表されて2年以上が経過し

たが.実際に新生児医療に携わる看護師や医師は.本ガ

イドラインのめざす「話し合ぃ」による決定の意義をど

のように認識し自分たちの医療現場に活用しようと考

えているのか.本ガイドラインを導入するには父母と医

療者の「話し合ぃ」が成立しなければならない.そのた

めには医療方針の決定権を持ってきた医師と，決定の場

に立たされなかった父母や他の医療スタッフとがこれま

での関係性について反省し新たな関係性を築く必要が

ある.

本研究は.新生児医療機関の看護管理者と医師管理者

が本ガイドラインをどのように捉えているかを明らかに

することを通して，本ガイドラインの理念を達成するた

めに取り組むべき課題を検討することを目的とした

n.調査方法
調査対象は日本周産期・新生児医学会より認定されて
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いる新生児専門医制度研修施設の基幹施設と指定施設

262施設の新生児室看護師長(以下看護師とする)およ

び新生児科医長(以下医師とするに計542名とした

方法は構成型質問紙を作成し，郵送法によって配布およ

び回収を行なった.質問内容は，施設背景，ガイドライ

ンの周知および活用状況等 15項目とし質問紙に添付

した解説付きガイドラインを一読した上で回答するよう

依頼した.分析はSPSSvrs.13を使用し，記述的に行なっ

た.

調査は事前に広島大学大学院保健学研究科看護研究倫

理委員会の承認を得.2006年2月10日~同年3月31

日に実施した.調査依頼に際して，調査目的と方法.自

由意思による協力，結果の公表，プライパシーの保護に

ついて文書で説明し協力可能な場合には回答用紙の返

送を依頼した.

E 結果

1.回収数

質問紙は 194施設.276名から回収した(回収率

52.7%). 276名中，看護師 135名，医師 141名で，職位

は看護師の場合は看護師長・看護主任，医師は部長・医

長であった.そのうち，看護師と医師の両者が回答した

のは83施設 (31.7%)であった.以下の結果は83施設

を対象として分析を行なった.

2.対象者の背景

「過去1年間における新生児の治療をめぐる生命倫理

的問題」があったと回答したのは，看護師51名 (62.2%).

医師47名 (57.3%)であった. I新生児の治療に関する

話し合いの申し合わせ」が「あり」と回答したのは看護

師52名 (62.6%に医師65名 (78.3%)であった.文書

化されていると回答したのは看護師4名.医師2名で

あった.

3.本ガイドライン以外の使用状況

本ガイドライン以外を使用していると回答したのは，

看護師団名(19.3%). 医師25名 (30.1%)であった.

東京女子医大の仁志田の治療区分を使用していると回答

したのが看護師 11名(13.3%に医師 19名 (22.9%)で

あった(表1).

4.本ガイドラインの使用状況

「カ*イドラインを使用しているか」という聞に対し，r現
在使用していないが，今後は使用する」との回答が看護

師.医師とも最も多かった.r現在使用しておらず，今
後も使用しないjと回答したのは看護師15名(18.1%). 

医師 12名(14.5%)であった(表2). 

1)適用の時期と対象

今後，本ガイドライン使用を考えている看護師61名

(73.5%). 医師64名 (77.1%)に.使用したい時期と対

象を問うた.使用したい時期については.看護師42名

(70.0%に医師51名 (79.7%)が「必要と判断されたと

きのみ」と回答した.

本ガイドラインの対象は，医師団名 (87.5%)が「親

が治療停止や治療拒否を申し出た新生児J.52名 (81.3%)

が「医療側が治療停止の必要性を判断した新生児」と回

答した.看護師は.51名 (83.6%)が「親が治療停止の

表1.本ガイドライン以外の基準の使用

看護師

(n=83) 

医師

(n=83) 

使用していない

使用 東京女子医大仁志田の治療区分

使用 淀川キリスト教病院ガイドライン

使用その他

無回答

60 (72.3%) 

11 (13.3%) 

2 ( 2.4%) 
3 ( 3β%) 

7 ( 8.4%) 

表2.ガイドラインを使用しているか

現在使用していないが，今後は使用する

現在使用していない，今後も使用しない

現在使用しており.今後も使用する

過去に使用したが，現在使用していない

現在使用しているが，今後は中止することを検討中

無回答
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看護師

(n=83) 

49 (59.0%) 

15 (18.1 %) 

12 (14.4%) 

3 ( 3.6%) 

O 
4 ( 4.8%) 

55 (66.3%) 

19 (22.9%) 

1 ( 12%) 

5 ( 6.0%) 

3 ( 3.6%) 

医師

(n=83) 

44 (53.0%) 

12 04.5%) 

20 (24.1%) 
1 ( 12%) 。
6 ( 72%) 



必要性を判断した新生児jと回答し，40名 (65.6%)が「特 (27.7%に「その必要はなし」と回答したのが28名(33.7%)

定の病気を持つ新生児」と答えた. であった(表4). 

2)適用の目的

「ガイドラインが自施設で役立つと思うかJという質
問に対して，r役立つ」との回答は，看護師74名 (89.l%)， 
医師72名 (86.7%)であった. どのように役立つかは，

看護師，医師とも最も多かったのが「医療者間の話し合

いを進めていく過程で役立つJ，次いで「親との話し合
いを進めていく過程で役立つ」でいずれも 6割を超えた.

これに続いて.看護師の場合は「看護スタッフ聞の話し

合いを進めていく過程で、役立つ」であったが.医師は「親

との話し合いの契機を作るうえで役立つ」であった(表

3 ). 

一方， r役に立たない」と回答したのは看護師4名
(4.8%に医師6名 (7.2%)であった.その理由は.看

護師，医師とも「全体的に抽象的な表現なので使い難いJ，
医師は「最善の利益が何かがわからないので使い難い」

「重篤と限定しているので，使う状況がなく役立たない」

で‘あった.

5.本ガイドラインを全新生児に用いる必要性について

の認識

本ガイドラインを「新生児の治療をめぐる話し合いの

ガイドライン」として入院した全新生児に用いる必要性

についての考えを全員に問うた.看護師の場合は「その

必要あり」と回答したのが41名 (49.4%)， rその必要
はなしJと回答したのが 11名 03.2%)であった.医
師の場合は「その必要あり」と回答したのが23名

N.考 察

本調査結果では，本ガイドラインの主旨，すなわち治

療の差し控えや中止を合めた倫理的意思決定を導くこと

を目的としつつもこれまでのような治療区分は提示せ

ず，医療スタッフまたは父母が話し合うためのガイドに

したことについて， 90%近くの看護師と医師が「役に立

つJと肯定的に評価していた. しかしその一方で看護師
18.1 %，医師 14.5%が本ガイドラインを「現在使用して

おらず，今後も使用しない」と回答した.また「本ガイ

ドラインは役立たない」と答えた回答者の理由は.抽象

的な表現であること，最善の利益が何かがわからない，

であった.

現実的には生命維持装置や蘇生技術の進歩により.倫

理的問題は複雑化している 9) 回答者の中で¥本ガイド

ラインの意義は理解できるが，実際どう話し合ったらよ

いのかと疑問に思った人は少なくないと推察する.また

現代医療に則した道徳的枠組みを明確に示して欲しいと

いう思いもあったと考える.

ここでは DooleyとMcCarthyによる「アドボカシー

のためのモラルスペース」の観点から，本ガイドライン

を導入にあたり各々の施設で再評価すべき側面を考察す

る.そのうえで重篤な疾患を持つ新生児の医療をめぐる

倫理的意思決定のプロセスについて考察する.

表3.ガイドラインは自施設でどのように役立つと思っているか

看護師 医師

医療者向の話し合いを進める過程で役立つ

親との話し合いを進める過程で役立つ

看護(医師)スタッフ聞の話し合いを進める過程で役立つ

医療者間の話し合いの契機を作るうえで役立つ

看護(医師)関の話し合いの契機を作るうえで役立つ

親との話し合いの契機を作るうえで役立つと思う

その他

無回答

複数回答可

(n=74) 

51 (68.9%) 

46 (63.9%) 

35 (47.3%) 

24 (32.4%) 

21 (28.4%) 

18 (24.3%) 。
O 

(n=72) 

44 (61.1 %) 

44 (61.1 %) 

32 (44.4%) 

20 (27.8%) 

18 (25.0%) 

35 (48.6%) 

2 ( 2.8%) 。

表4.r新生児の治療をめぐる話し合いのガイドラインjとして入院した全新生児に用いる必要性
看護師 医師

(n=83) (n=83) 

その必要あり 41 (49.4%) 23 (27.7%) 

わからない 27 (32.5%) 25 (30.1%) 

その必要はなし 11 03.2%) 28 (33.7%) 

無回答 4 ( 4.8%) 7 ( 8.4%) 

28 



日本新生児看護学会誌Vo1.l3.No.3. 2007 

1.ガイドラインを適用するうえで整えるべき医療環境

DooleyとMcCarthyは，患者の権利擁護に関する医

療者の認識を促すのにモラルスペースが重要であると述

べている.モラルスペースとは，その根底に，医療者と

思者の自律性を尊重する姿勢があり，良心的反対を表明

する機構が存在しその表明を専従の看護師がパック

アップし，業務に関する良心的抵抗や考え方の相違が話

し合われ，非公式な話し合いを通して倫理観の違いが検

討され，倫理的な問題がある場合には常に話し合いが持

たれる，医療環境のことである(表5)10). 

1)父母や医療スタッフ各々の自律性が尊重される姿勢

本ガイドラインが述べるような話し合いを進めるうえ

で最大の課題となるのは，医療者が父母の発言をどう位

置づけるかであろう.具体的にいえば.これまで当前の

義務として方針決定を主導してきた医療者が父母の発言

を対等のものとして重み付けできるか，また父母も自己

決定が尊重されると感じて自由に発言できるか，そして

自由に対等に話し合うはずがバターナリズムに陥ってし

まわないか， という点である11)

また，父母と同様，これまで治療方針に意見を述べる

ことが許されなかった看護師の自作性も尊重されなけれ

ばならない.特に新生児や父母のために自律的に倫理的

行動をとろうと考えている看護師にとっては，主体的に

自己の良心に従った倫理的行動を実行できない場合は葛

藤に陥る.医師の絶対的命令に従わなければならない組

織では，新生児の苦痛を最小限にするケアや父母の代弁

者となることが実現できない可能性がある 12¥

話し合いを進めるためには，まず話し合いに参加しう

る一人ひとりが，自分の自作性が尊重されていると確信

できる環境づくりが必要である.

2)自己の良心からの反論を表明できる機構

医療専門職は共有する医療倫理の枠組みと 13-J4)異

なる倫理規定を持つ 15-17)ケアの倫理は.人と人との

関係性を重視する.人が人を大切に思うこと，その人に

とって良いと考えることをしたいという相互の関係性が

行動の基準となる Iト 21)たとえば父母であれ医療者で

あれ，自己の良心にしたがって新生児の最善の利益を考

えているという前提に立てば，それが「治療停止」とい

う提案であっても取り上げられるべきである.それがそ

の集団において不合理にみえたとしても，それを却下す

るのでなく，そう選択する理由は何か注意深く聞くこと

のほうが大切である.ケアの倫理の観点からすれば.た

とえ現在行なっている治療方針への反論になろうとも，

提案者が自らの良心から導いた意見を尊重し耳を傾け

る環境を整えることが大切である.

このような体制を整えるには，医療スタッフが自分自

身の倫理観が絶対的に正しいとは限らないことを認め，

他人の考えを尊重しようと努力しなければならない.

3)非公式に倫理観の遣いが検討され，倫理的な問題

が常に話し合われる

倫理的課題の最終決定が，常に自己の考えと一致する

とは限らない.そのような時，医療スタッフは倫理的ジ

レンマに苦しむことがある.医療スタッフは自己の良心

に基づく抵抗感や反論を表明し常日頃からの非公式の

互いの倫理観の違いを確認できる話し合いをすることが

大切で、ある.互いの価値観を尊重しあう倫理的風土があ

り，意見を述べる手段が確保されている場合には，そこに

参加する各自の尊厳が損なわれることはないだろう 22)

以上，モラルスペースの分析から.本ガイドラインを

適用するための環境づくりの視点が見えてきた.本調査

で.r入院した全新生児に用いる必要性についての考え」
を全員に問うと看護師41名(49.4%に医師23名(27.7%)

が「その必要あり」と回答した.全ての新生児に適用す

ることの意義は，新生児医療全体のモラルスペースの構

築が必要であることを意味していると考える.父母と医

療スタッフ一人ひとりの自律性が尊重されていることを

自覚できるようなモラルスペースの医療環境を整備する

必要がある.モラルスペースが確保されることにより.

重篤な疾忠を持つ新生児の医療をめぐる本質的な話し合

いがなされるようになると考える.

2.重篤な疾患を持つ新生児の医療をめぐる倫理的意思

決定のプロセスに必要な要素

1)父母と医療者の双方が意思決定に参加し，共通の

ステップを踏む

本ガイドライン作成班が述べるとおり，倫理的課題を

扱うガイドライン作成において，医療スタッフの思考停

止を招かないように慎重に作らなければならないお

表5.モラルスペース

モラルスペースとは以下の内容を含む医療環境のことである.

・その根底に.医療者と忠者の自律性を部重する姿勢がある

.良心的反対を表明する機構が存在する

-その表明を専従の看護師がパックアップする

-業務に関する良心的抵抗や考え方の相違が話し合われる

.非公式な話し合いを通して倫理観の違いが検討される

-倫理的な問題がある場合には常に話し合いが持たれる

Dooley， D & McCarth， ](2005).: Nursing Ethics 1，看護倫理1，p98，みすず書房.
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Bernatは.多くの文献を比較検討して重篤な疾忠を合

併した新生児の非治療を決定する際の留意点を要約した

(表6)24). ここに挙げられた留意点と本ガイドライン

を比較しながら，今後の課題を検討した.

本ガイドラインとの共通点は，治療区分を提示してい

ないことである.また親に自立参加を促すこと，親に治

療の選択肢を丁寧に説明すること，家族のための心理的

支援とカウンセリングを提供することも共通している.

双方ともに新生児の非治療について検討を要する状況で

は，父母と医療者の双方が意思決定に参加する必要性が

あるとしている.

相違点としては， Bernatは親の意思決定者としての

適性を評価することを含めている.また治療した場合と

非治療の場合の双方について医学的予後を確立すること

と，両親に適切な治療レベルを勧めることを明示してい

る.さらに倫理委員会への要請，例外的な状況に対する

司法の評価を進める内容まで含めている点である.

わが国の新生児医療現場でも，医療者は慣習的に父母

の意思決定能力を評価している. しかしながら，重鰐な

疾忠を持つ新生児の親には，わが子が置かれた厳しい現

実を直視し困難な意思決定に加らなければならない状

況にあるため，手厚いケアと配慮が必要である.そのよ

うなサポートがなければ.親は本当の意味で子どもの最

善の利益を考慮した自律的意思決定をすることはできな

ずは親の立場を理解した専門的ケアとモラルスペースを

整える必要があると考える.

また.新生児が自分の意志を表明する能力がないから

といって.父母を超えて医療者が最終決定をする場合は

やはりバターナリズムに該当する. Gartらは，正当化

されたバターナリズムの要素として(1)治療すれば避

けたり改善したりできそうな危害が，たとえば死や回復

不能な能力喪失といった極めて大きいものでなければな

らず， (2)それに比べれば治療がもたらす危害ははるか

に軽微なものでなければならず， (3)忠者が治療を望ま

ないことは，極めて不合理だといわざるを得ず.そして.

(4)上記3つの基準が示すのと同じような道徳的特性を

有する事例があった場合.医師は強制的に治療を行なう

べきであると，理性的な人々が社会一般に向かつて主張

するようなものでなければならないと述べているお

仮に親の意向と医療者の方針が異なり，医療者側の内容

を最終決定とする場合には，以上(1)- (4)の観点か

ら，これは正当化されるバターナリズムといえるかどう

か，を医療者は十分検討しなければならない.そのため

に必要なのが.治療した場合と非治療の場合の医学的予

後となる.

本ガイドラインが重篤な疾患を持つ新生児に限定する

ならば，親の意思決定の適性や子どもへの適切な治療レ

ベルは判断困難な場合が多いと推察される.また最終的

ぃ25) 医療者が親の意思決定能力を判定するには.ま に話し合いが一致しない場合もあると考えられる.その

表6.重篤な疾患を合併した新生児の非治療を検討する場合の留意点

1.子ども介護のあらゆるステージで，両親と積極的なコミュニケーションを継続し両親の意思決定に関して.彼

らの自立参加を促しなさい.

2.診断あるいはその原因分析を確認しなさい.
3.治療しない時の医学的予後を確立しなさい.
治療しないとき，将来，残存する神経学的機能の予後は自身もって確認されるべきである.もし，予後が高い信頼性で確立されないな
らば.信車貫性の確立は良心に伝達されるべきであり.次の意思決定の参考とされるべきである.子どもの将来の生命の質は.子どもたち

を最大限可能な限り長生きさせることであり.その生存の利益と負担の評価に添って予測されるべきである.

4.有用な治療の選択肢を確認し，説明しなさい.
内科的，外科的及びリハビリテーション的な治療に関する選択肢は両親に注意深く説明されるべきである 説明と質疑応答の過程は時間

はかかるが重要である.

5.治療されたときの医学的予後を確立しなさい.
治療を種々の形で行なったときの生存率と神経学的機能の予後が検討されるべきである.できる限り可能な範囲で，積極的治療が施され

た小児が将来持つであろう生命の質は，その利益と負担の評価によって予告されるべきである.

6.家族のために心理的支援とカウンセリングを提供しなさい.

7. もし，両親が適切な意思決定者ならば，評価しなさい.

8.適切な治療レベルを勧めなさい.
医師は子どものために.両親あるいは代理者と適切と感じている治療レベルを議論するべきであり.勧める治療に存在する医学的理由を

伝えるべきである.第一に子どもの診断と予後に関する医師の評価に基づき，第二にそのほかの因子に基づき積極的治療，制限された治療，

或いは治療の終結を勧めることができる.米国ではベビードゥ規則に遵守しているかどうか審査されるべきである.永久的な昏睡，死の前

兆，あるいは認知機能の永久的かつ重mな隙害だけが，非治療を認める診断或いは予後因子として用いられるべきである.両親或いは代理
者は.医師の勧める治療に必ず従わなければならないわけではない

9.症例の監督を，新生児医療審査委員会 (ICRC)に要請しなさい.
ICRCあるいは病院内倫理委員会による評価は.子どもの利益の保護を保証するための意思決定過程を監督することができるので，一般に，
治療が制限されたり，終結される症例では望ましいことである.この評価は特に.医師と両親，あるいはその他の代理者の意見が合わず，

あるいは代理者が非利他的な決定をする症例では重要である.

1O.例外的な状況では司法の評価のために裁判所に症例を委託しなさい.

Bernat， J. L. (2001) : Ethical issues in Neurology， 2nd.臨床家のための生命倫理学，pp365-366，協同医書出版社.
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ような様々な状況に備え，病院内倫理委員会の利用方法

や，法律との関係についても含めるガイドラインに含め

る必要があるのではないだろうか.

2)倫理分析の実行

本ガイドラインの7項には，医療スタッフの感情を表

出できる機会を持つべきであるとされている.重篤な疾

忠を持つ新生児の医療においては，倫理的葛藤を引き起

こす場面が多々ある.たとえば新生児への治療が，子ど

もの負担が利益に見合わない無益な治療だと感じる場

合，延命措置の終結に向けた様々な話し合いのプロセス，

子どもの死を経験する家族のケアをしている医療スタッ

フの精神的緊張は高い.わが国の NICU看護師の新生

児の治療をめぐる意思決定に関する倫理的問題の分析結

果からも，医療者も父母も価値対立や葛藤を経験してい

た 27)

しかしながら，たとえ新生児が一時的に過酷な治療を

受ける場合でも，非治療に至っても，それが「こどもの

最善の利益Jと信じることができれば親も医療スタッフ

も積極的にケアに遇進できる.Johnsonらは最善の利益

の原則に基本的な治療義務を照らし合わせ.関連する倫

理的問題を整理した.難しい選択をする際の両親の役割

と医療者の役割は何か.何が無益な治療というか，生命

維持援助を制限した場合にどのようなケアをすべきかに

と考えられた.すなわち新生児医療現場を1)父母と医

療スタッフの自律性が尊重される姿勢があり. 2) 自己

の良心からの反論を表明できる機構があり. 3)非公式

に倫理観の違いが検討され，倫理的な問題は常に話し合

いをすることができるような環境づくりが必要と考えら

れた.

2.本ガイドラインは，重篤な疾忠を持つ新生児の最

善の利益を導くものとして活用されなければならない.

そのためには.父母と医療者の双方が意思決定に参加し

共通のステップを踏めるような具体的な話し合いのガイ

ドが必要である.また，感情の対処のみでなく倫理分析

を実行することが道徳的に望ましい行動を導くと考えら

れた.

以上から，あらゆる状況を想定した倫理的意思決定プ

ロセスを示し倫理的分析を導くガイドラインとして洗

練する必要があると考えられた
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全国262施設の新生児医療機関での「重篤な疾患を持

つ新生児の医療をめぐるガイドライン」の活用状況に関

する看護師と医師の認識を通して，本ガイドラインの理

念を達成するために取り組むべき課題を検討した.

1.新生児の治療をめぐる話し合いを進めるための課

題として.アドボカシーのためのモラルスペースが有効
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Moral space and Ethical Decision Making in Neonatal Care: 
Study about practical use of 'Guidelines for Healthcare Providers and Parents 

to Follow in Determining the Medical Care of Newborns with Severe Diseases', 

Satoko Nakagomi, Kyoko Yokoo 
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The purpose of this study was to investigate the strategy of ethical decision making and moral space in the 

neonatal intensive care unit (NICU) from the perception of nurses and physicians about practical use of 'Guidelines 

for Healthcare Providers and Parents to follow in determining the medical care of newborns with severe diseases'. 

The subjects of this survey were NICU nurse managers and physician managers (neonatologists) in 262 

Neonatal intensive care units in Japan. 276 (52.7%) persons replied to the questionnaire and 83 (31.7%) units were 

these that both nurse and physician sent back. 

When the parents and healthcare providers determine together the medical care for the newborn with severe 

diseases, there must be a moral space: I) respect for each autonomy, 2) both parents, nurses, and neonatologists 

need to be permitted to follow the dictates of their conscience, and 3) there is a need to talk about their own values 

and to discuss ethical issues. 

Practical use of Guidelines will be more widely provided that I) have more concrete steps to make decisions 

for parents and health providers, and 2) stress the importance of ethical analysis as well as to support each other 

emotionally. 
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