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Prawne i etyczne zagadnienia zaprzestania terapii daremnej
u dzieci

Legal and Ethical Issues of Discontinuing Futile Therapy in Children

Abstract: This article raises the issue of critical medical decisions made in the interest of small children.
It seeks answers to the questions of whether there are any differences in this field’s attitude towards
adults and what the criteria for life and death decisions should be for persons who are legally dependent
and unable to declare their position. The concept of so-called parental autonomy in making treatment
decisions for children and situations in which they may be limited by the assessment of doctors and
by the supervisory function of the guardianship court. The overriding principle of the best interests
of the child is compared with the British concept of best interest and is confronted with the newer
concept of threat of serious harm, which is considered better at respecting privacy and giving parents
more powers. The mechanism of conflict resolution between parents and doctors is shown through the
example of court decisions in the cases of Charlotte Wyatt, also known in Poland, Charlie Gard and
Alfie Evans, and then is transferred to the Polish example of Madzia Weakling. The considerations end
with the conclusion that the best interests criterion is pragmatic and a non-principal development of
the principle of the best interests of the child, within the context of protection against the unbearable
suffering of living or dying in agony, which is also important.
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Wprowadzenie

Tytulowe zagadnienie sklania do postawienia wstepnie kilku pytan. Przede
wszystkim, czy sg jakie§ réznice w kryteriach zaprzestania terapii daremnej u do-
rostych i u dzieci, wigc czy i jaka powinna by¢ odmienno$¢ w ocenie, kiedy tera-
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pie dziecka wolno uzna¢ za daremng. Sg bowiem dzieci ,,urodzone na $mier¢”, czyli
na krotkie zycie i czgsto w cierpieniu z powodu ci¢zkich wad wrodzonych, ktére Zle
rokuja juz wyjsciowo. Sg tez takie, u ktérych leczenie daje szanse na niewielka po-
prawe stanu zdrowia, ale przy duzym ryzyku niepowodzenia, kosztem ogromnego
bélu oraz wielkich wyrzeczen. Dla poréwnania: wrodzona niedroznos¢ dwunast-
nicy przy zespole Downa jest mozliwa do korekty operacyjnej i poza tym zdrowemu
dziecku daje szanse na ,normalne” zycie. Natomiast wada serca — wrodzone zweze-
nie zastawki aortalnej — stanowi chorobe, ktéra pozostawiona sama sobie ma skutek
$miertelny - podobnie jak niedrozno$¢ dwunastnicy. Tyle ze ratunek wymaga prze-
prowadzenia bardzo cigzkich i inwazyjnych operacji kardiologicznych we wczesnym
dziecinstwie, ktorych szanse powodzenia sg wyraznie mniejsze. Z kolei w przypadku
noworodkéw urodzonych w warunkach skrajnego weze$niactwa wydaje sie btedem
moéwienie o stanach schytkowych, bo zmierzaja one przeciez w kierunku przeciw-
nym - osiagniecia zdolno$ci do samodzielnego zycia. Jednoczesnie jednak wiadomo,
ze w wielu przypadkach terapia si¢ nie udaje i poddawane licznym inwazyjnym za-
biegom dziecko po wielu cierpieniach umiera. Wobec tego — czy i w ktérym momen-
cie mozna zadecydowac o zaprzestaniu wysitkéw i pozwoli¢ mu spokojnie umrze¢
oraz w jaki sposdb to zrobic?

Gdy na terapie daremng nalega samodzielny prawnie i autonomiczny decyzyj-
nie pacjent dorosly, zazwyczaj nalezy to uszanowad, ale juz nie zawsze — gdy nalegaja
rodzice dziecka. Dorosty sam bowiem decyduje, w czym upatruje swoj stuszny inte-
res podtrzymania zycia jak najdluzej, i to przewaznie stanowi jego moralne prawo.
Rodzice za$ moga postrzega¢ dobro dziecka mylnie, w szczeg6lnos$ci wikta¢ w ocene
wlasne emocje oraz przekonania. W kontekscie decyzji rodzicielskich przywoluje sie
kategori¢ praw i autonomii oraz poszanowania zycia prywatnego. Kluczowe pytanie
dotyczy jednak tego, kto powinien ostatecznie rozstrzygac o terapii uznawanej przez
wiedze medyczng za nieprzynoszaca poprawy. Lekarzowi wolno zaprzesta¢ leczenia
daremnego (bardziej znany jest nie zawsze adekwatny termin ,,uporczywe”) i to nie
bedzie zadna eutanazja (nawet bierna), tylko uzasadnione odstapienie od leczenia.
Prowadzenie go byloby przeciwne wskazaniom aktualnej wiedzy medycznej - stad py-
tanie, jakie dobra prawne mialyby przewazy¢ na rzecz kontynuowania terapii. Wska-
zania mogg by¢ wszakze niejednoznaczne. Spor miedzy lekarzami a rodzicami bedzie
sporem o dobro dziecka, ktéry w braku porozumienia powinien zosta¢ rozstrzygniety
przez sad. Pojawia si¢ pytanie, dlaczego takich spraw sadowych w Polsce praktycznie
nie ma, a w kazdym razie nie sg przedmiotem debaty — w przeciwienstwie do zagra-
nicy, skad od czasu do czasu docierajg refleksy tamtejszych dyskusji, u nas wzbudzajac
przejSciowe oburzenie moralne w publicznych mediach'. Moze dlatego, ze w Polsce
na ogot udaje si¢ osiagnac zgodnos¢ zapatrywan bez angazowania sadu, ale dobrze

1 Jesli chodzi o dzieci, w ostatnich latach dotyczylo to brytyjskich spraw Charliego Garda i Alfiego
Evansa.

126 Bialystok Legal Studies 2023 vol. 28 no. 3
Biatostockie Studia Prawnicze



Prawne i etyczne zagadnienia zaprzestania terapii daremnej u dzieci

bytoby wiedzie¢, jaki kierunek decyzji przewaza i jakie kryteria powinny zostaé sfor-
mufowane. Przede wszystkim zas, jak wywazy¢ miedzy niejednoznacznie rokujacym
stanem klinicznym pacjenta, ,,imperatywem szpitalnym” ratowania zycia przez leka-
rzy wszelkimi $srodkami oraz wolg rodzicéw jako przedstawicieli ustawowych dziecka.
Opracowanie nawigzuje do prekursorskiego tekstu Zbigniewa Szawarskiego
Moralne problemy dotyczace opieki nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi?® i mysli tam
wyrazonych. W artykule oméwiona zostanie problematyka krytycznych decyzji me-
dycznych podejmowanych w zastepstwie dzieci faktycznie niezdolnych decyzyjnie.
(Poszanowanie autonomii tych zdolnych do racjonalnej oceny swojej sytuacji zostalo
opracowane przeze mnie w innych miejscach’). Najpierw zostanie przypomniana
idea terapii daremnej oraz prawnych implikacji jej zaprzestania i w zwigzku z tym
zwrdcona uwaga na znaczenie wytycznych lekarskich. W drugiej kolejnosci nastapi
omodwienie sytuacji noworodkéw dotknietych ciezkimi wadami, konsekwencji zdro-
wotnych i decyzji klinicznych wobec dolegliwosci zwigzanych ze skrajnym wcze-
$niactwem na znanym przykladzie Charlotte Wyatt oraz postepowania wobec bardzo
malych dzieci, jak m.in. Charlie Gard i Alfie Evans. Na koniec bedzie rozwazona po-
zycja decyzyjna rodzicéw, stanowiska lekarzy oraz kryteria rozstrzygania sporéw
sadowych albo dochodzenia do pozasagdowego porozumienia miedzy lekarzami a ro-
dzicami - jak w jedynym znanym publicznie polskim przypadku Madzi Stabiak.

1. Terapia daremna - rekapitulacja stanu wiedzy

Pojecie medycznej daremnosci leczenia pojawito si¢ z poczatkiem lat 90. XX w.
w amerykanskiej bioetyce akademickiej pod wptywem lekarzy, ktorzy woleli opisywac
problem rezygnacji z leczenia podtrzymujacego zycie za pomocg obiektywnych wskaz-
nikéw ilosciowych?®. W Polsce termin ten zostal oficjalnie uzyty w wypracowanych
w 2012 r. lekarskich Wytycznych postepowania wobec terapii daremnej u niekompe-
tentnych pacjentéw na oddzialach intensywnej terapii’ (OIT). W obszernym wstepie
ustosunkowano sie tam od razu do odnotowanych rozbieznosci terminologicznych
przez uznanie, ze formula ,terapia daremna” (futile therapy) okresla trafnie postepowa-

2 Z. Szawarski, Moralne problemy dotyczace opieki nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi, ,,Studia Fi-
lozoficzne* 1984, nr 2 (220), s. 65-92.
3 M. Boratynska, Dziecko w potrzebie zdrowotnej wobec bezczynnosci opiekunéw. Jak system

prawny szanuje autonomie osoby maloletniej w sprawach medycznych (tekst w pracy zbioro-
wej — w druku) oraz artykutl: Dysfunkcjonalnos$¢ ochrony praw pacjenta maloletniego (,, Annales
UMCS” 2023, vol. 70, nr 1).

4 K. Szewczyk, Bioetyka, t. I: Medycyna na granicach zycia, PWN 2009, s. 303.

5 A. Kiibler, J. Siewiera, G. Durek, K. Kusza, M. Piechota, Z. Szkulmowski, Wytyczne postepowania
wobec braku skutecznosci podtrzymywania funkcji narzadow (terapii daremnej) u pacjentéw po-
zbawionych mozliwosci $wiadomego skfadania oswiadczen woli na oddziatach intensywnej tera-
pii, »Anestezjologia. Intensywna Terapia” 2014, nr 4 (46), s. 229-234.
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nie, ktére nie przynosi zalozonych korzysci terapeutycznych. Zwrécono tez uwage, ze
lepiej znane w Polsce okreslenie ,,terapia uporczywa” jest nieadekwatne. Uzywa si¢ go
wiasciwie tylko w Kodeksie etyki lekarskiej oraz w definicjach dotyczacych medycyny
paliatywnej® i okresla w sposdb wezszy. Jest to ,,stosowanie procedur medycznych w celu
podtrzymywania funkeji zyciowych nieuleczalnie chorego, ktére tylko przedtuza jego
umieranie, wigzac si¢ z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godnosci pacjenta,
a nie obejmuje podstawowych zabiegdw pielegnacyjnych, tagodzenia bélu i innych ob-
jawow oraz karmienia i nawadniania, o ile stuzg dobru pacjenta”. Ogranicza si¢ w ten
sposob stosowanie pojecia do stanéw schylkowych, terminalnych i tylko gdy mecha-
niczne podtrzymywanie zycia przysparza nadmiernych cierpien lub narusza godnos¢
i jedynie przedluza umieranie: uporczywos¢ jest rownoznaczna z przeszkadzaniem
w umieraniu. Zakres owego konsensu jest wiec bardzo waski i rozwigzuje w gruncie
rzeczy niewiele probleméw. Takie rozlozenie akcentéw pozostawialoby nierozstrzy-
gnietym zagadnienie zaprzestania terapii niecelowej medycznie w stanach innych niz
terminalne — np. utrwalonego stanu wegetatywnego (PVS), ktéry rodzi najwiecej kon-
trowersji prawnych i etycznych. Wytyczne intensywistow zaznaczaja natomiast, iz mia-
nem terapii daremnej zostalo okreslone (w sposob szerszy) podtrzymywanie funkcji
narzadéw nieprzynoszace korzysci dla pacjenta i bez mozliwosci osiggniecia zatozo-
nych celéw terapeutycznych. Jej kontynuowanie uznaje si¢ za ,blad postepowania
medycznego” (pkt 3). Zaprzestanie za$ nie zwalnia z leczenia paliatywnego zapewnia-
jacego eliminacje cierpienia i optymalny komfort — w tym pielegnacje, nawadnianie,
zywienie, dostep bliskich i 0s6b wspierajacych, usmierzanie niekorzystnych dolegliwo-
$ci (pkt 7) przez najskuteczniejsze wykorzystanie lekéw przeciwbolowych, uspokaja-
jacych lub nasennych. Jego celem nie moze by¢ przyspieszenie naturalnego przebiegu
procesu umierania (pkt 8). Pojecie ,.terapia daremna” nie wyczerpuje si¢ wiec w prze-
diuzaniu agonii: jest nierozerwalnie zwiazane z celowoscig leczenia, w tym réwniez
implicite — z oczekiwang po tym leczeniu indywidualng jakoscig zycia’, ktéra o tej celo-
wosci wspdtdecyduje®. Spdjne z tym jest Rozporzadzenie Ministra Zdrowia w sprawie

6 Chodzi o Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycznych Konica Zycia (2008):
staly zespol specjalistow z zakresu etyki, medycyny i prawa, ktory zawiazal si¢ 22 pazdziernika
2008 r. w Warszawie podczas konferencji naukowej pt. Granice terapii medycznych, w ramach
wspolpracy pomigdzy Centrum Ekologii Czlowieka i Bioetyki Uniwersytetu Kardynala Stefana
Wyszynskiego w Warszawie, Katedrg i Zakladem Opieki Paliatywnej Collegium Medicum Uni-
wersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu (z siedzibg w Bydgoszczy) oraz Wydzialem Lekarskim
Collegium Medicum UJ w Krakowie; zob. W. Boloz, M. Krajnik, Definicja uporczywej terapii.
Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycznych Korica Zycia, ,Medycyna Palia-
tywna w Praktyce“ 2008, nr 2 (3), s. 77-77.

7 W. Chanska, Nieszczesny dar zycia. Filozofia i etyka jakosci zycia w medycynie wspolczesnej,
Wroclaw 2009, s. 223.
8 Szersze omowienie zagadnien daremnodci terapeutycznej zob. M. Boratynska, J. Malczewski,

Prawo wobec medycyny konca zycia, (w:) E. Zieliniska (red. nacz.), System Prawa Medycznego,
t. I, cz. 2, Warszawa 2019, s. 580-763.
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standardu organizacyjnego opieki zdrowotnej w dziedzinie anestezjologii i intensywnej
terapii’: definiuje intensywng terapie jako majaca na celu podtrzymywanie funkgji zy-
ciowych oraz leczenie chorych w stanach zagrozenia zycia, spowodowanych potencjal-
nie odwracalng niewydolnoscig jednego lub kilku podstawowych ukltadéw organizmu
(§ 2 pkt 2).

Z kolei najnowszy dokument: Raport zespolu ekspertéw przy Rzeczniku Praw
Pacjenta'® odnosi sie do pojecia terapii daremnej pozornie akceptujaco: ,Wydaje
sie, Ze pojecie terapia daremna wyrazniej oddaje istote problemu: robi¢ cos, co jest
bezcelowe, co jest daremne, jest marnowaniem energii i czasu, a ostatecznie po-
zostaje szkodliwe, bo zwigksza cierpienie, przedluza agoni¢” (s. 16). Zasadzka po-
lega jednak na tym, ze nastgpilo tu skontaminowanie uporczywosci z daremnoscia
przez arbitralne ograniczenie uzycia pojecia daremnosci do pacjentéw u schytku
zycia: ,W niniejszym opracowaniu dla okreslenia terapii medycznych stosowanych
w okresie konczacego si¢ zycia, ktdre nie przynosza korzysci dla pacjenta, przyjeto
termin terapia daremna”. Powraca wigc do wylaczenia stanéw klinicznych niebe-
dacych ze swej istoty schylkowymi poza obszar zastosowania pojecia daremnosci
terapeutycznej. Raport jest jednak tylko sprawozdaniem pewnego gremium: for-
muluje postulaty, zawiera racjonalng wykladni¢ przepiséw, natomiast nie moze ro-
$ci¢ sobie pierwszenstwa przed fachowymi wytycznymi lekarskimi, ktore okreslaja
daremnos¢ terapeutyczng wedlug powszechnie przyjetych w swiatowej medycynie
kryteriéw medycznych i interesu pacjenta. Wbrew mylacej nazwie Standardy... ra-
port ekspertow przy RPP nie ma zZadnej mocy wiazacej, niemniej proba zaweze-
nia pojecia terapii daremnej do opieki nad pacjentami u kresu Zycia stanowi regres
w stosunku do ustalen wspoiczesnej wiedzy medycznej i tylko utrwala zamet poje-
ciowy. Dowodem tego zametu sg rozmaite opracowania prawnicze wcigz uzywajace
pojec ,uporczywa terapia” oraz ,$rodki nadzwyczajne”!!, tak jakby nie nastapit za-
den postep w mysleniu'%

9 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z 16 grudnia 2016 r. w sprawie standardu organizacyjnego
opieki zdrowotnej w dziedzinie anestezjologii i intensywnej terapii (tekst jedn. Dz.U. z 2020 r.,
poz. 940).

10  file:///C:/Users/Asus/Downloads/Raport_Terapia_u_kranca_zycia_2021_e%20(2).pdf, s. 32
(8.01.2022).

11 Beauchamp i Childress dawno juz dokonali krytycznego rozbioru kryteriéw podzialu srodkow
leczniczych z tego punktu widzenia. Odwotujac si¢ do piSmiennictwa i wyrokowania sadéw, do-
wiedli mglistosci i zupelnie nieprzydatnej relatywizacji w zamierzchlym juz podziale na $rodki
zwyczajne i nadzwyczajne; zob. T.L. Beauchamp, J.F. Childress, Zasady etyki medycznej, wyd. IV,
thum. W. Jacorzynski, Warszawa 1996, s. 212-214. Pojecie ,,srodkdéw nadzwyczajnych” wciaz jest
notabene obecne w polskim Kodeksie etyki lekarskiej jako uzasadnienie dla braku obowigzku sto-
sowania ,,terapii uporczywe;j”.

12 Por. zamieszczone na portalu ,,Medycyna Praktyczna“ w 2018 r. na nowo odkryte opracowanie
W. Wrébla z 2009 r., Rezygnacja z uporczywe;j terapii w $wietle polskiego prawa. Pojeciem terapii
uporczywej postuguje si¢ rowniez T. Sroka, Art. 38, (w:) M. Safjan, L. Bosek (red.), Konstytucja
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Kwalifikacje terapii jako daremnej stosuje si¢ na oznaczenie tych procedur me-
dycznych, ktére nie daja pacjentowi szans przezycia bezposrednio lub w bardzo
krotkiej perspektywie czasowej, jak rowniez tych bez perspektyw wyleczenia (niema-
jacych wplywu na nieuleczalng chorobe, ktéra w niedtugim czasie spowoduje $mier¢
pacjenta)”. Z medycznego punktu widzenia za daremne uznawane sg $rodki o uzy-
tecznosci progowej i nieprzynoszace realnej korzysci, gdy ich stosowanie jest nad-
miernie obcigzajace'!. Chodzi zatem o sytuacje, w ktorych zgodnie z aktualng wiedza
medyczng niemozliwa jest poprawa stanu zdrowia, gdy szanse na uratowanie Zycia
sa nikle, a dyskomfort wywotany leczeniem zbyt duzy, lub tez gdy ich jedynym skut-
kiem jest sztuczne podtrzymywanie biologicznego zycia'.

Podstawowe znaczenie w takich sprawach ma ocena celowosci leczenia doko-
nana przez lekarzy oraz odpowiednie wytyczne profesjonalne. Oprécz wspomnia-
nych wyzej zwigztych Wytycznych dla OIT istnieje wczesniejsze o trzy lata i znacznie
obszerniejsze opracowanie Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia pod-
trzymujacego zycie u dzieci. Wytyczne dla lekarzy, opracowany przez grupe eks-
pertow, w sktad ktorej oprocz lekarzy weszli rowniez prawnik, filozof i duchowny
katolicki'®. Mozna dowiedzie¢ si¢ z nich m.in., ze lekarzowi wolno bez obawy o po-
ciagniecie do odpowiedzialnosci prawnej uszanowac sprzeciw pacjenta i jego przed-
stawicieli ustawowych i odstapi¢ od leczenia, zwlaszcza jesli z punktu widzenia
medycyny uznaje ich decyzje za stuszna'”: ,,Jedli wiedza medyczna wskazuje, ze wdro-
zenie lub kontynuowanie leczenia wobec matego pacjenta bedzie bezskuteczne - nie
pozwoli cho¢by na zmniejszenie jego cierpienia, nie méwiac juz o poprawie stanu
zdrowia, a jedynie przedluza proces umierania, to takie zachowanie — nawet podjete

RP: komentarz, t. 1: art. 1-86, Warszawa 2016, teza 115. Obaj autorzy powoluja si¢ na definicj¢
uporczywej terapii zaczerpnigta jeszcze z projektu ustawy o ochronie genomu ludzkiego i em-
brionu ludzkiego oraz Polskiej Radzie Bioetycznej (zwanej projektem Gowina) — Sejm VI Kaden-
cji, Druk nr 3467, 2009, a wzorowanej na przywolanym wczesniej konsensie Grupy Robocze;...
Ta czg$¢ doktryny prawa, ktora nie zadaje sobie trudu siegania do rekomendacji fachowych spra-
wozdajacych aktualny stan wiedzy medycznej, jak wida¢ nie odnotowala dokonujacych si¢ zmian,
a zamiast tego bazuje na zrdédlach o mocno przejrzalej wiarygodnosci - czyli na zarzuconym pro-
jekcie ustawy. Wytyczne intensywistow pochodza za$ z 2012 r., wolno je wigc traktowaé réwniez
jako bardziej aktualne — niezaleznie od wszechstonnie szerszego namystu nad zagadnieniem.

13 Zob. K. Szewczyk, Bioetyka t. 1, s. 304-306; A. Alichniewicz, Eutanazja, a etyczne podstawy me-
dycyny stanéw terminalnych, (w:) M. Galuszka i K. Szewczyk (red.), Narodziny i §mier¢. Bioetyka
kulturowa wobec stanéw granicznych zycia ludzkiego, Warszawa-£6dz 2002, s. 161-162.

14 Zob. L.M. Kopelman, Poje¢ciowe i moralne problemy terapii daremnej i uzytecznej, (w:) A. Alich-
niewicz, A. Szczgsna (red.), Dylematy bioetyki, £6dz 2001, s. 118-121.

15  Por. M. Swiderska, Prawo do godnej $émierci w §wietle nowej regulacji prawnej we Francj, ,,Prawo
i Medycyna” 2006, nr 3, s. 112.

16  T. Dangel (red. nauk.), Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zy-
cie u dzieci. Wytyczne dla lekarzy, Polskie Towarzystwo Pediatryczne 2011.

17 Ibidem,s. 80.
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wbrew woli pacjenta i jego przedstawicieli ustawowych - nie bedzie stanowilo poste-
powania zakazanego prawem” ',

Jak zauwazyl Kazimierz Szewczyk, standard ten nie obejmuje jednak w ogoéle sy-
tuacji, gdy terapia jest bezcelowa ani tych, ktore niosg ciezar nie do zniesienia'. ,,Ze
wszech miar stuszng ide¢ dokumentu” w duzej mierze zniszczylo bezkrytyczne sto-
sowanie wielu poje¢ o réznym pochodzeniu: terminéw ,leczenie daremne”, ,,$rodki
nadzwyczajne” badz ,,nieproporcjonalne” uzywa si¢ w nim jako de facto synonimow
»uporczywego leczenia’, ale tez operuje si¢ pojeciem ,najlepszy interes” pacjenta®.
Powiela zatem waskie zakresowo i tylko lokalnie uzywane pojecie uporczywosci tera-
peutycznej, za$ zaniechanie sztucznego odzywiania u dzieci z dysfagia®' w przebiegu
chordb neurologicznych jest tam pryncypialnie uznane za nieetyczne - jako prowa-
dzgce do ,wyniszczenia i $mierci gtodowej .

W profesjonalnych rekomendacjach zachodnich, literaturze bioetycznej i w sa-
downictwie (gtéwnie europejskim) stosowane sg zazwyczaj dwa standardy kierujace
podejmowaniem krytycznych decyzji: ,leczenie medycznie daremne” (medical fu-
tility) oraz ,najlepiej pojmowany interes” (best interests) pacjenta®. Za takim ttu-
maczeniem best interests optuje Kazimierz Szewczyk, bo jego zdaniem spolszczenie
»hajlepszy” sugeruje mylnie, ze wymaga okreslenia jakiego$ idealnego, najlepszego
dobra danego chorego, a chodzi tylko o interes najlepiej pojmowany przez strony
— lekarzy i rodzicéw?*’. Z kolei uzycie w oryginale liczby mnogiej oddaje kluczowy
moim zdaniem dla tego kryterium sens zadania: uwzglednienie bilansu wielu czyn-
nikow.

2. Zaprzestanie leczenia daremnego a problem tzw. eutanazji biernej

Wedlug polskiego prawa o obowigzku podejmowania i kontynuowania czynno-
$ci leczniczych decyduja przede wszystkim wskazania wiedzy medycznej. Bez wska-
zan pozytywnych takiego obowiagzku nie ma, wobec tego w konkretnym przypadku
wystarczajagcym usprawiedliwieniem dla odmowy lub zaprzestania leczenia moze
by¢ brak ku temu wskazan. Z drugiej strony - istnieje prawnomedyczny obowigzek

18  Ibidem,s. 84.

19  Tak K. Szewczyk, Should parents have the right to make life-and-deadth decisions concerning
critically ill infants? (in Polish), , Diametros®, grudzien 2012, nr 34, s. 154-178, https://diametros.
yj.edu.pl/diametros/article/view/504/1136 (22.01.2023).

20 K. Szewczyk, Should parents have the right..., op. cit., cz. V.

21  Dysfagia - zaburzenie zwigzane z utrudnionym przechodzeniem pokarmu z jamy ustnej przez
przetyk do zoladka; zaburzenia potykania.

22 T. Dangel (red. nauk.), Zaniechanie..., op. cit., s. 117.

23 D. Streiner i in., Attitudes of Parents and Health Care Professionals Toward Active Treatment of
Extremely Premature Infants, ,,Pediatrics” 2001, nr 1, passim.

24 K. Szewczyk, Should parents have the right..., op. cit., cz. V.
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udzielenia pomocy w kazdym przypadku bezposredniego zagrozenia zycia (art. 30
u.z.l.)®, a w kodeksie karnym unormowane sg przestgpstwa nieudzielenia pomocy
w niebezpieczenstwie oraz narazenia na bezpo$rednie niebezpieczenstwo utraty zy-
cia albo ciezkiego rozstroju zdrowia. Rozstrzygajace znaczenie ma jednak art. 4 u.z1,
ktory stanowi, Ze powinnoscia lekarza jest wykonywanie zawodu m.in. zgodnie ze
wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej. Brak takich wskazan uchyla zatem obo-
wigzek. Do relacji prawnomedycznych miedzy lekarzem a pacjentem prawo karne
i kodeks karny nie maja zastosowania bezposredniego, tylko positkowe. Dla oceny
dzialan i zaniechan lekarskich podstawowe znaczenie ma cel leczniczy interwencji,
a istniejagce normy prawa medycznego dzialaja jako lex specialis z pierwszenstwem
przed normami prawa karnego: nie ma przestepstwa, jesli w prawie medycznym zo-
staly uregulowane okoliczno$ci uzasadniajace zgodne z prawem uszkodzenie ciata
czlowieka, az po skutek $miertelny wlacznie?. Wobec tego typizacja przestepstw
przeciwko zyciu i zdrowiu nie powinna stanowi¢ przestanki decyzji klinicznych
w medycynie. Prawo medyczne okresla zakres dopuszczalnosdci czynnosci medycz-
nych samodzielnie - tyle ze z niezbednym odwotaniem si¢ do dorobku wiedzy, prak-
tyki i etyki medyczne;j.

Doktryna prawa karnego wypracowata konstrukt znany jako kontratyp czyn-
noéci leczniczej. Sklada si¢ na niego zbidr czterech przestanek legalizujacych in-
terwencje medyczng w organizm pacjenta, bez spetnienia ktérych stanowitaby ona
naruszenie ukltadajacych sie w dluga liste dobr osobistych, a sprowadzalaby si¢ do
czynnej napasci z uzyciem niebezpiecznego narzedzia i umyslnego uszkodzenia ciala.
Okolicznosci usprawiedliwiajace to: 1) cel leczniczy; 2) zgodno$¢ dziatania z prawi-
dfami wiedzy medycznej; 3) prawidlowo udzielona zgoda pacjenta (albo osoby umo-
cowanej do reprezentowania jego praw); 4) posiadanie przez lekarza odpowiednich
kwalifikacji potwierdzonych formalnie. W taki sam sposéb dziala to wobec zaprze-
stania terapii: nie ma obowiazku jej kontynuowania, wiec zaniechanie jest legalne,
o ile odpadta chocby jedna z przestanek legalizujacych uprzednie dzialanie. W inte-
resujgcej nas kwestii sg to: leczniczy cel ingerencji, jak réwniez zachowanie prawidet
wiedzy medycznej?’.

Kluczowego znaczenia nabiera okreslenie profesjonalnych zasad podejmowania
badz niepodejmowania leczenia w przypadkach zwanych potocznie beznadziejnymi.
Jednocze$nie jednak w wielu opracowaniach prawniczych niektdre stosowane poje-
cia prawne i filozoficzne s3 nagminnie ze sobg mylone, a niejasnosci terminologiczne

25  Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty (tekst jedn. Dz.U. z 2022 1.,
poz. 1731 ze zm.): dalej u.z.l.

26  Wystarczy podaé przyklad przeprowadzonych za uséwiadomiona zgoda pacjenta zabiegéw opera-
cyjnych wykonanych zgodnie z prawidlami wiedzy medycznej i techniki operacyjnej, ale zakon-
czonych niepowodzeniem.

27  Podobnie argumentowal juz M. Soéniak, Cywilna odpowiedzialno$¢ lekarza, wyd. 2, Warszawa
1977,s.200-201.
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odbijajg si¢ negatywnie na prébach bardziej jednoznacznych rozstrzygnieé, dla kto-
rych kluczowe znaczenie ma wlasciwe rozgraniczenie pojeciowe.

Etyka lekarska na ogoét nie pozwala na stosowanie eutanazji. Wprawdzie wedlug
World Medical Association eutanazja jest definiowana jako ,,physician deliberately
administering a lethal substance or carrying out an intervention to cause the death of
a patient with decision-making capacity at the patient’s own voluntary request™®. Tak
zawezajace rozumienie eutanazji jako zachowania czynnego moze rozwiagza¢ kwestie
na poziomie etyki, ale problem pozostaje, gdy nie podaza za tym wykladnia prawa
karnego.

Zdarza sig, ze zaniechanie leczenia podtrzymujacego Zycie jest nazywane ,.eu-
tanazjg bierng”. Dla przykladu Jacek Holowka twierdzi, ze ,,bierng eutanazj¢” stosuje
kazdy szpital, gdy odstepuje od kolejnej proby przywrocenia akeji serca przy uzyciu
elektrod”. Takie uogdlnienie moze by¢ jednak niebezpieczne, gdy pojecie ,eutanazji
biernej” wystapi jako autorytatywny komentarz do krajowej ustawy karnej w czesci
dotyczacej przestepstwa zabdjstwa®®. Wprawdzie na ogét zawiera ono zastrzezenie, ze
nie stanowi przestepstwa zaprzestanie leczenia w stanach schytkowych, brak jednak
odniesienia wprost do szerszego kryterium daremnosci terapeutycznej, a zamiast
tego pokutuje pojecie uporczywosci. Uzywanie pojecia passive euthanasia w kontek-
$cie przestepstwa mnozy watpliwosci zamiast je usuwac. Od srodowisk katolickich
plynie przekaz, ze zlem jest kazda eutanazja. Pojeciem ,eutanazji biernej” jako za-
kazem chetnie postuguja si¢ pryncypialni glosiciele idei $wigtosci zycia. Stowo ,eu-
tanazja” staje si¢ przez to narzedziem opresji i Srodkiem nacisku na lekarzy. Zamet
pojeciowy sprzyja za$ dowodzeniu, ze ,,rodzajem eutanazji”' jest kazde zaprzestanie
utrzymywania pacjenta przy zyciu i moze to by¢ uzyte jako zarzut umyslnego zabdj-
stwa.

28  Tium.: ,celowe podanie przez lekarza substancji $miertelnej lub przeprowadzenie interwencji
majacej na celu spowodowanie $mierci pacjenta posiadajacego zdolno$¢ do podejmowania de-
cyzji na jego dobrowolne zgdanie” - WMA Declaration on Euthanasia and Physician-Assisted
Suicide, przyjeta podczas 70thWMA General Assembly, Tbilisi, Georgia, pazdziernik 2019,
https://www.wma.net/policies-post/declaration-on-euthanasia-and-physician-assisted-suicide/
(28.05.2023).

29  J. Holéwka, Etyka w dziataniu, Warszawa 2001, s. 112.

30  Zob. R. Kokot, (w:) R. Stefanski (red.), Kodeks karny. Komentarz, C.H. Beck, wyd. 5, Warszawa
2020, art. 150 III/2.

31  Opinia mniejszo$ci European Court of Human Rights (ECHR) w glo$nej sprawie Vincent Lam-
bert (2015). Trybunal orzekl, iz zaprzestanie podtrzymywania Zycia i sztucznego odzywiania
pacjenta w PVS jest zgodne z prawem i nie narusza praw czlowieka, ale w votum separatum zna-
lazly si¢ stowa: ,,The case before this Court is one of euthanasia, even if under a different name”
(23. Lambert and Others v. France, judgement ECHR, 5 june 2015, 46043/14, http://hudoc.echr.
coe.int/fre?i=002-10758 (28.05.2023).
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Mozna przekonujaco dowodzi¢, Ze w eutanazji biernej nie ma nic niewlasci-
wego™. Cokolwiek jednak znaczy to pojecie, ,,stosowanie eutanazji’ uwazane jest po-
wszechnie za niezgodne z etosem lekarskim i ten sam problem moze pojawic si¢ przy
ocenie prawnej. Pojecia ,.eutanazji biernej” nie da si¢ wiec moim zdaniem zupelnie
porzuci¢, warto natomiast na potrzeby kwalifikacji prawnej zawezi¢ granice niedo-
zwolonego zaniechania wedlug kryterium rzeczywistych uchybien powinnosciom le-
karskim. Przyjecie dla pewnos$ci w miare jasnych kryteridow ,.eutanazji biernej” jest
podyktowane potrzeba bardziej prawng niz moralng. Lekarzom potrzeba bowiem ta-
kich dyrektyw, ktére jednoczesnie okresla granice bezpieczenstwa prawnego. Inaczej
mowiac, dostarcza wiedzy, jakie zachowania - ze szczegélnym uwzglednieniem za-
niechan - nie mogg by¢ przedmiotem zarzutu.

Sprébujmy wiec doprecyzowad, czym jest w wydaniu lekarskim niedozwolona
i zarzucalna eutanazja bierna. Bierno$¢ oznacza zaniechanie czynnosci. Zaniechanie
moze by¢ przedmiotem stusznie postawionego zarzutu, gdy osobe, ktéra pozostata
bierna, obarczal obowigzek dziatania, bo w przeciwnym razie mozna by je zarzuci¢
kazdemu®. Naczelng powinnoscig lekarska jest ratowanie zagrozonego zycia pa-
cjenta sposobami medycznymi (art. 30 u.z.l.), ale — jak juz byla o tym mowa - sto-
sownie do wskazan aktualnej wiedzy profesjonalnej (art. 4 u.z.l.). Interpretacje tak
ogolnych sformulowan bywaja jednak rozbiezne. Dzialanie badz zaniechanie poza
zakresem wyznaczanym wskazaniami nie jest przedmiotem obowigzku. Przyzwole-
nie na $mier¢ pacjenta przez zaniechanie czynno$ci medycznych tylko wtedy mozna
uznac¢ za naganne, gdy po stronie lekarskiej istnieje obowiazek dzialania, ktéry zostat
poniechany - zwykle w lito$ciwej intencji przyspieszenia §mierci.

Niedozwolong eutanazjg bierng w wydaniu lekarza musialoby by¢ wiec podyk-
towane wspolczuciem dla cierpienia, przyspieszajace $mieré pacjenta zaniechanie:
niereanimowanie, niepodanie leku albo niewykonanie ratujacego zycie zabiegu ope-
racyjnego - ale tylko gdy uchybia powinnosciom. Gdy jednak powinnosci ustajg, nie
ma podstaw do stawiania zarzutu naruszenia. W zwigzku z tym decydujgce znaczenie
ma zakwalifikowanie czynnosci badz jako obowigzkowych, badz nieobowigzkowych,
oparte na bilansie korzystnych i niekorzystnych nastepstw terapii**. W medycynie
i etyce lekarskiej zaprzestanie leczenia podtrzymujacego zycie, gdy w konkretnym
stanie pacjenta nie przynosi mu ono korzysci, co do zasady uwaza sie za medycz-

32 J.Rachels, Active and Passive Euthanasia, ,The New England Journal of Medicine” 1975, vol. 292,
s. 78-80; Z. Szawarski, Moralne..., op. cit., s. 65-92.

33 Zob. art. 2 kodeksu karnego: ,,Odpowiedzialnosci karnej za przestgpstwo skutkowe popelnione
przez zaniechanie podlega ten tylko, na kim ciazyl prawny, szczegolny obowiazek zapobiegniecia
skutkowi. Na logike dotyczy to réwniez czynéw niedozwolonych i innych uchybien w stosunkach
cywilnoprawnych: odpowiedzialno$¢ za zaniechanie powinien ponies¢ ten, na kim ciazyl obowia-
zek dziatania, a nie jacy$ przypadkowi nieznajomi.

34  T.L.Beauchamp, J.E Childress, Principles of Biomedical Ethics, wyd. VI, Oxford University Press
2009, s. 159.

134 Bialystok Legal Studies 2023 vol. 28 no. 3
Biatostockie Studia Prawnicze



Prawne i etyczne zagadnienia zaprzestania terapii daremnej u dzieci

nie i moralnie usprawiedliwione oraz prawnie dopuszczalne. Wedlug art. 32 Kodeksu
etyki lekarskiej ocena szans leczniczych na etapie zaprzestania reanimacji nalezy
do lekarza. Futile therapy nie tylko nie jest przedmiotem obowigzku, ale - przypo-
mnijmy - stanowi ,,blad postepowania medycznego”

Kluczowe znaczenie ma ustalenie celowosci dalszego leczenia ze wzgledu
na szanse poprawy badz utrzymania zdrowia. W odniesieniu do stanéw terminal-
nych jest to bezprzedmiotowe, bo liczy si¢ juz praktycznie tylko tagodzenie bolu
i innych dokuczliwych objawéw towarzyszacych umieraniu. Ograniczanie oceny do
stanow terminalnych nie rozwigzuje wiec najwazniejszych kwestii.

Skoro lekarz nie ma obowigzku podejmowania czynnosci daremnych, a oceny
dokonuje wedlug wskazan wiedzy medycznej, swojej najlepszej wiedzy co do oceny
stanu klinicznego pacjenta i przy uwzglednieniu jego stusznych intereséw, to nie po-
winno by¢ podstaw do postawienia zarzutu. Powinnosci lekarskie nie obliguja do
dzialan desperackich ani tym bardziej pozorowanych (jak reanimacja na pokaz). Gdy
jednak brakuje czytelnych wytycznych, zawsze ktos moze te ocene zakwestionowac.
Dlatego tak istotne znaczenie majg rekomendacje opracowane przez obdarzone naj-
wiekszym autorytetem fachowym gremia lekarskie.

W kontekscie art. 150 k.k. i w wydaniu lekarskim termin ,eutanazja” oznacza
motywowang wspoélczuciem czynno$¢ medyczna polegajaca na umy$lnym zabiciu
nieuleczalnie chorego i cierpigcego pacjenta, ktéry tego wyraznie i stanowczo zaza-
dal, np. przez podanie mu $miertelnej dawki srodkéw farmakologicznych.

Kwestig catkowicie odrebng jest natomiast zaniechanie (czyli niepodjecie albo
zaprzestanie) leczenia podtrzymujacego zycie, gdy ze wzgledu na stan pacjenta nie
przynosi mu ono korzysci. Jesli oszczedza przy tym dalszych cierpien, jest poste-
powaniem humanitarnym, a nie nieetycznym. Zaprzestanie podtrzymywania Zy-
cia w warunkach daremnosci terapeutycznej jest zachowaniem legalnym na gruncie
przepiséw prawa medycznego, ktore dostarczajac uregulowan szczegélnych, dziataja
na zasadzie lex specialis przed powszechnym prawem karnym. Ogolne i co prawda
malo precyzyjne sformutowanie powinnosci lekarskich przez odwotanie do wskazan
aktualnej wiedzy medycznej stanowi usprawiedliwienie dla zaprzestania albo nie-
podjecia czynnosci NIE wskazanych medycznie, nawet jesli odbywa sie to w okolicz-
nosciach zagrozenia utratg zycia. Zycie odbiera nie lekarz, a choroba, a lekarz nie ma
mozliwosci uratowania go i uzyskania dla pacjenta poprawy, moze jedynie — pod-
trzymac czysto biologiczne trwanie przy jakosci Zycia tak mizernej, ze dla pacjenta
niesatysfakcjonujace;j.

Zr6dtem nieporozumienia jest etyka katolicka: okresla jako ,eutanazje” i uznaje
za moralnie niedopuszczalng ,,czynnos¢ lub jej zaniechanie, ktora ze swej natury lub
w zamierzeniu dzialajacego powoduje $mier¢ w celu wyeliminowania wszelkiego
cierpienia”®’. Z definicji wynika stosowane tam rozrdznienie na eutanazje czynng

35  Kongregacja Nauki Wiary, Deklaracja o eutanazji ,,Iura et Bona” (5.05.1980), nr II.
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i bierng, tak samo potepiane. Tak kwalifikowane jest jednak nie kazde zaniecha-
nie leczenia prowadzace do $mierci chorego: niektére terapie moga by¢ uznane za
»uporczywe” i wstrzymane bez negatywnych konsekwencji, jesli obejmujg zabiegi
medyczne ,kosztowne, ryzykowne, nadzwyczajne lub niewspéimierne do spodzie-
wanych rezultatow™ lub ,,zbyt uciazliwe dla samego chorego i jego rodziny™’. Za-
przestajac ,leczenia, ktére moze przynies¢ tylko niepewne i bolesne przedluzenie
zycia™® — ,nie zamierza si¢ (...) zadawa¢ $mierci; przyjmuje sie, ze w tym wypadku
nie mozna jej przeszkodzi¢™®.

Wedlug tych zalozen ,uporczywq” terapig bedzie zatem medycznie nieuzasad-
niona kontynuacja leczenia, ktore nie moze da¢ pozytywnego rezultatu i juz tylko nie-
potrzebnie przedluza cierpienia badz agonie chorego, natomiast eutanazjg ,,bierng”
- nieuzasadniona medycznie i motywowana wspoéltczuciem dla cierpiacego rezygna-
cja z leczenia majgca przyspieszy¢ zgon®.

Powstaje pytanie, czy na gruncie polskiego prawa karnego da si¢ stwierdzi¢ ka-
ralne zaniechanie odpowiadajgce kryteriom ,eutanazji biernej”. Karalne przyzwo-
lenie na $mier¢ pacjenta tylko wtedy mozna tak nazwa¢, gdy po stronie lekarskiej
istnieje obowiazek dziatania. Prawnie niedopuszczalnym zaniechaniem spelniaja-
cym kryteria passive euthanasia bedzie zatem tylko uchybiajaca powinnosciom lekar-
skim, a wiec nieuzasadniona medycznie rezygnacja z leczenia, ktére kontynuowane
przyniostoby pacjentowi korzy$¢, powodowana wspoétczuciem dla cierpienia, majgca
przyspieszy¢ $mier¢. Sytuacje odpowiadajace tym kryteriom beda zdarza¢ si¢ nie-
zwykle rzadko, ale chodzi wlasnie o to, by pokaza¢ przez przeciwienistwo, ze zanie-
chanie opieki lekarskiej zgodne z zasadami wiedzy medycznej nie moze by¢ uznane
za niedozwolone.

3. Znaczenie wytycznych lekarskich

Wykonywanie zawodu zgodnie ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej sta-
nowi jedno z ustawowych kryteriéw poprawnosci dziatan lekarskich - odsyta do nich
przepis art. 4 u.z.l. Wskazania wiedzy skfadajg si¢ na wymagania nalezytej staran-
nosci lekarskiej jako ,,ogélne wymagania w stosunkach danego rodzaju” wg art. 355
kodeksu cywilnego*'. Konotuje to zgodnos¢ wykonywanych czynnoéci z prawidtami

36 Katechizm Ko$ciola Katolickiego, Poznan 1994, nr 2278.

37  Jan Pawel II, Encyklika o wartosci i nienaruszalnosci zycia ludzkiego ,,Evangelium vitae”, (w:) En-
cykliki Ojca Swietego Jana Pawta 11, Krakéw 1996, nr 65.

38  Deklaracja o eutanazji..., op. cit., nr IV in fine.

39  Katechizm..., op. cit., nr 2278.

40  Tak np. postuguje si¢ tymi pojeciami T. Brzezinski, Etyka lekarska, Warszawa 2002, s. 206-207,
219.

41  Jedyna definicja legalna nalezytej starannosci znajduje si¢ w kodeksie cywilnym. Kryterium nale-
zytej starannosci jest obecne w medycznych ustawach zawodowych, a ustawa o prawach pacjenta
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wlasciwego dziatania wynikajacymi z wiedzy profesjonalnej. Kryterium nalezytej
staranno$ci medycznej odsyla do podrecznikéw, artykutéw naukowych, a zwlasz-
cza do wytycznych praktyki popartych autorytetem towarzystw lekarskich, ktdre
maja na celu stworzenie i upowszechnienie dobrego wzorca $wiadczen zdrowotnych.
Sporzadzane zespolowo rekomendacje sprzyjaja dobrej praktyce poprzez wskaza-
nie mozliwie najskuteczniejszych i najbezpieczniejszych sposobéw rozwiazywania
poszczegolnych typow problemoéw klinicznych*. Za dodatkows ich funkcje uwaza
sie zapewnienie lekarzom poczucia bezpieczenistwa prawnego*: przestrzeganie tam
sformutowanych kryteriéw pozwala unikng¢ zarzutu naruszenia regul i pociagniecia
do odpowiedzialno$ci, zwlaszcza karnej. Wiedza medyczna nie nadaje si¢ do zapisa-
nia w akcie prawnym, bo zbyt szybko ulega zmianom, natomiast ustawa moze usta-
nawia¢ gwarancje proceduralne, nakazywac kolegialne podejmowanie krytycznych
decyzji oraz formutowac¢ liste czynnikéw wymagajacych wzigcia pod uwage. Dlatego
stusznie podnosi si¢ potrzebe stworzenia tego rodzaju regulacji w Polsce i akcentuje
niekonsekwencje de lege lata na poziomie systemowym™. Istnienie procedur praw-
nych upewniafoby lekarzy o legalnosci podejmowanych czynnosci i dodawato im od-
wagi w decydowaniu, ale - jak pokazuja sprawy zagraniczne — nie rozwigze ostrych
konfliktow z niektérymi bliskimi pacjenta.

Polski dokument Rekomendacje dotyczace postepowania z matka oraz nowo-
rodkiem urodzonym na granicy mozliwosci przezycia z uwzglednieniem aspektow
etycznych® wychodzi od konstatacji, ze lekarz staje czesto przed wyborem mie-
dzy dwiema racjami. Z jednej strony nie jego rolg jest decydowanie o jakosci zycia
dziecka i czuje si¢ zobowiazany do podjecia wszelkich dostepnych $rodkéw dla jego
podtrzymywania. Z drugiej zdaje sobie sprawe, ze zaciekla i daremna terapia prze-
dluza jedynie proces umierania i przysparza pacjentowi niepotrzebnych cierpien.

ujmuje udzielanie $wiadczen zdrowotnych z nalezyta starannoscia jako cze$¢ prawa do leczenia
adresowanego do calej stuzby zdrowia.

42 M. Boratynska, P. Konieczniak, Standardy wykonywania zawodu lekarza, (w:) System Prawa Me-
dycznego, t. II, cz. 1, Warszawa 2019, s. 295.

43 Zob. T. Dukiet-Nagorska, Uwagi w intencji przyblizenia godnego umierania, (w:) A. Liszewska,
J. Kulesza (red.) Pro dignitate legis et maiestate iustitiae. Ksi¢ga jubileuszowa z okazji 70. rocznicy
urodzin Profesora Witolda Kuleszy, £.6dz 2020, s. 761-762.

44 W ostatnich latach zob. T. Dukiet-Nagorska, Esej o prawie do decydowania o niektorych prze-
jawach zycia osobistego, (w:) J. Giezek, D. Gruszecka, T. Kalisz (red.), Ksiega jubileuszowa Pro-
fesora Tomasza Kaczmarka, ,,Nowa Kodyfikacja Prawa Karnego’, wyd. specjalne, t. 43, Wroctaw
2017, s. 83-95; eadem, Uwagi. .., op. cit., passim.

45  Opracowany przez Zesp6t ds. Rekomendacji Etycznych w Perinatologii: M. Baranska, M.K. Bor-
szewska-Kornacka, G. Breborowicz, B. Chyrowicz, M. Czarkowski, J. Hartman i inni, red. M. Rut-
kowska, ,,Perinatologia, Neonatologia i Ginekologia“ 2012, t. 5, z. 1, 5-13 — a nastepnie w calosci
wlaczony do catos$ciowego dokumentu opracowanego pierwszy raz w 2015 r. przez Polskie Towa-
rzystwo Neonatologiczne pt. Standardy opieki medycznej nad noworodkiem w Polsce — zalecenia
PTN (wyd. 4 - 2022).
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Brak wyraznych granic miedzy pojeciami ,,przediuzanie zycia” i ,,przedtuzanie umie-
rania” stwarza problemy zwigzane z jednoznaczng kwalifikacja sytuacji klinicznych
(s. 6). Co prawda zgodnie z prawem osobg podejmujaca decyzje jest lekarz, jednak
jego decyzja nie moze pozosta¢ arbitralna: musi bra¢ pod uwage stanowisko zespotu,
a takze postawe i przekonania rodzicéw (s. 60).

Dla poréwnania: w Wielkiej Brytanii w sprawie decyzji o kontynuowaniu lecze-
nia dzieci praktycy maja do dyspozycji dokument ,Making Decisions to Limit Treat-
ment in Life-limiting and Life-threatening Conditions in Children: A Framework for
Practice”, opracowany przez Royal College of Paediatrics and Child Health*. Stwier-
dza si¢ tam: ,leczenie nie lezy juz w najlepszym interesie dziecka, jesli nie jest moz-
liwe lub malo prawdopodobne, aby znaczaco przedtuzy¢ zycie lub gdy leczenie moze
by¢ w stanie znaczaco przedluzy¢ zycie, ale nie zmniejszy obcigzen zwigzanych z cho-
robg lub samym leczeniem™’.

Omowione tutaj kwestie s3 potrzebne do wlasciwego naswietlenia znanych przy-
padkéw dzieci urodzonych przedwcezesnie albo dotknigtych ciezkimi wadami*.

Z badan prowadzonych na przestrzeni ostatnich lat daje si¢ wyprowadzi¢ wnio-
sek, ze granice przezycia podtrzymywanego technicznie stanowi 24 tydzien ciazy, po-
niewaz wowczas nastepuje poczatek rozwoju anatomicznego oraz funkcjonalnego
podstawowych organéw zyciowych (np. fizjologiczny rozwdj pluc nastepuje staty-
stycznie w 23-24 tygodniu)®. Moze to oznacza¢ dotarcie do naturalnej granicy, ktéra
przesunie juz chyba tylko technologia ,,sztucznej macicy”. Ta grupa dzieci obarczona
jest zwiekszonym ryzykiem nieprawidiowego rozwoju psychoruchowego i moz-
liwych powiktan juz w pierwszych dobach zycia — na czele z uszkodzeniem osrod-
kowego ukladu nerwowego, ktore pozniej prowadzi do réznych form moézgowego
porazenia dzieciecego™. Jednymi z podstawowych kryteriéw przy podejmowaniu de-
cyzji o resuscytacji noworodka na sali porodowej sg wiek ciagzowy oraz $cisle okre-
slony czas prowadzonej resuscytacji - bo jej przedluzenie moze spowodowac znaczne
i nieodwracalne uszkodzenie wielu narzgdow.

Osobne zagadnienie stanowi ratowanie tuz po urodzeniu celem prawidtowego
zdiagnozowania, osobne za$ — podtrzymywanie zycia w razie gwaltownego pogorsze-

46  Royal College of Paediatrics and Child Health, Making Decisions to Limit Treatment in Life-li-
miting and Life-threatening Conditions in Children: A Framework for Practice, ,,Infant“ 2015,
vol. 11, nr 4, s. 107-108, www.infantjournal.co.uk.>pdf>inf_064_eci (22.01.2023); zob. tez Ge-
neral Medical Council, w tym Good Medical Practice (2013); Consent: Patients and Doctors Ma-
king Decisions Together (2008); oraz Treatment and Care Towards the End of Life: Good Practice
in Decision-Making (2010).

47  Royal College of Paediatrics and Child Health, Making Decisions to Limit Treatment..., pkt 3.1.3.

48  Szerzej M. Boratynska, Opieka nad noworodkami na granicy przezycia, (w:) E. Zielinska (red.
nacz.), System Prawa Medycznego, t. II cz. 2, Wolters Kluwer, Warszawa 2019, s. 495-502.

49 M. Rutkowska, Noworodek skrajnie niedojrzaty migdzy zyciem a $miercig. Granice medycznej
interwencji, ,,Etyka“ 2014, nr 49, s. 55.

50  Ibidem,s. 42.
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nia stanu po pewnym czasie. Zaraz po porodzie zwykle nalezy dziecko ratowac, aby
nastepnie je zbadac i przekonac sie, czy i jak mozna mu pomoc. Tak zwana ,,reani-
macja w wyczekiwaniu” daje czas na obserwacje, badania i przedyskutowanie kwe-
stii ewentualnego ograniczania procedur w razie ztego rokowania®'. Z jednej strony
terapia daremna nie nalezy do obowiazkdéw lekarskich, z drugiej o leczeniu dziecka
decyduja rodzice. Niemniej w tej szczegolnej kategorii przypadkéw daremnos¢ te-
rapeutyczna moze by¢ oceniana jedynie na podstawie statystyk i w nieuniknionym
przyblizeniu.

Kryteria i sposoby decydowania wobec noworodkéw urodzonych z cigzkimi wa-
dami s3 odmienne. Odstapienie od resuscytacji na sali porodowej przy rozpoznanych
w okresie prenatalnym wadach letalnych moze nastapi¢ tylko wowczas, gdy znany
jest wynik badania jednoznacznie je potwierdzajacy, a z rodzicami przeprowadzono
szczegOtowa rozmowe, po ktorej wyrazili swoja opinie na pismie. Przy cigzkich ztozo-
nych wadach wrodzonych niepodjecie resuscytacji moze nastapi¢ pod warunkiem, ze
zostala wydana stosowna opinia zespotu interdyscyplinarnego, a rodzice przekazali
swoja opini¢ na pismie. Inaczej nalezy podjac ,,reanimacje¢ w oczekiwaniu” na wynik
badania potwierdzajacego chorobe letalng albo na rezultat dyskusji co do sposobu
dalszego leczenia, w tym chirurgicznego®>. Gdy ocena szans wypada niepomyslnie,
przewidziane jest objecie opieka paliatywna. Nie uznaje sie za etyczne ,reanimacji
w oczekiwaniu” az do wyniszczenia zywotnych organdw pacjenta; nositoby to zna-
miona ,uporczywej” terapii. W tej czegsci Standardy odwoluja si¢ do konsensu Grupy
Roboczej Probleméw Etycznych Konica Zycia, w tym do proklamowanego tam obo-
wiazku tagodzenia bélu i innych objawéw oraz karmienia i nawadniania, o ile stuza
dobru pacjenta. Jesli to mozliwe, rodzice powinni mie¢ pozostawione dostatecznie
duzo czasu na przeanalizowanie podanych im informacji i wyrazenie opinii.

Rodzicom przyznano w Standardach status tych, ktérych zdanie zostaje wy-
stuchane z nalezyta uwaga, ale ktérych opinia nie ma charakteru przesadzajacego.
Istota decyzji rodzicielskich polega na podejmowaniu ich zgodnie z dobrem dziecka.
Bilans medyczny stanowi tylko punkt wyjscia. Lekarze nie majg obowigzku konty-
nuowania terapii daremnej; wolno im ja zakonczy¢ i przejs¢ na opieke paliatywna,
natomiast forsowanie przez nich dalszego leczenia bedzie wymaga¢ aprobaty sadu
opiekunczego i przefamania ta droga braku zgody rodzicéw. Powstaje w ten sposéb
mapa wspolzaleznosci decyzyjnych, gdzie rodzice majg legitymacje do sprzeciwienia
sie okreslonym sposobom leczenia, ale nie moga w sposob wigzacy nalega¢ na tera-
pie, jesli nie jest zgodna ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej. Wskazania owe
maja jednak charakter niepewny i tylko przyblizony z powodu duzej liczby niewiado-
mych co do rokowania.

51 Ibidem, s. 47.
52 M.K. Borszewska-Kornacka (red.), Standardy..., op. cit., s. 24.
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Przedstawione modele decyzyjne pozwalajg lepiej zrozumie¢ motywy orzekania
w przywolanych dalej sprawach zagranicznych i sklaniaja do zastanowienia, jakie po-
winny by¢ werdykty sadow, gdyby mialo to miejsce w Polsce.

4. Przeglad przypadkow

Charlotte Wyatt urodzifa si¢ w 2003 r. jako noworodek na granicy przezycia
- w 26 tygodniu cigzy i z waga urodzeniowa 458 g. W pierwszym roku zycia byla
trzykrotnie reanimowana. Cierpiala na ciezka niewydolnos¢ oddechowg, nadcisnie-
nie w plucach spowodowane ich uszkodzeniem oraz nawracajace zakazenia ukladu
moczowego, ktorym towarzyszyto pogarszajace sie funkcjonowanie nerek. Lekarze
prognozowali, Ze raczej nie bedzie widzie¢ ani stysze¢, nie bedzie si¢ rozwija¢ neu-
rologicznie, a obecna egzystencja jest dla niej nie do zniesienia. Zapotrzebowanie
Charlotte na tlen siegato poczatkowo 100% , byla prawie catkowicie zalezna od do-
starczajacego go, zalozonego na glowe plastikowego przezroczystego pudla. Szpital
w Portsmouth, gdzie stale przebywata, zwrdcit sie do sadu opiekunczego o wydanie
postanowienia, Ze w razie czwartego kryzysu oddechowego wstrzymanie sztucznej
wentylacji bedzie zgodne z prawem. To zapoczatkowalo pdttoraroczny spor, w kto-
rym wydanych zostato sze$¢ orzeczen. Lekarze jednomyslnie uwazali, ze przy takim
rokowaniu uzycie respiratora nie lezy w najlepiej pojetym interesie dziecka. Wyma-
galoby to zrobienia otworu w tchawicy (tracheostomii) w celu umieszczenia rurki
doprowadzajacej powietrze. Na podstawie bardzo malego rozmiaru glowy Charlotte
oceniali, ze uszkodzenia mézgu uniemozliwiaja jego znaczniejszy wzrost, w zwigzku
z czym dziewczynka nie bedzie reagowa¢ na bodzce, z wyjatkiem odczuwania stresu
i bolu, w tym zadawanego przyszlym leczeniem. Tlen w maksymalnej dawce uszka-
dza ptuca, co niemal z pewnoscig wymaga¢ bedzie podtrzymujacego zycie wentylo-
wania przez nastepne kilka tygodni badz miesigcy. Defekty nerek beda si¢ pogtebiacé
i jesli dziecko przezyje, konieczne stana sie dializy. Rodzice dziewczynki liczyli
na ,cud zrodzony z boskiej interwencji” i zakwestionowali wniosek szpitala, argu-
mentujac, iz nalezy da¢ Charlotte szanse na zycie, a swoje stanowisko przedstawili
w krajowych mediach.

W pierwszym z orzeczen> sedzia Mark Hedley, notabene przewodniczgcy The
Lawyers’ Chrystian Fellowship®, zaznaczyl, ze ,problemem wedlug wszelkiego
prawdopodobienstwa nie jest pytanie, czy to dziecko powinno zy¢ czy umrze¢, lecz
kwestia, jak i kiedy” (pkt 1). Przypomnial, ze stosownie do jednomyslnych opinii

53 Portsmouth NHS Trust v. Wyatt & Ors, [2004] EWHC 2247 (Fam) z 7 pazdziernika 2004 r. (zw.
Wyatt No 1) (22.01.2023).

54  http://www.lawcf.org/index.asp?page=Mr+Justice+Mark+Hedley za K. Szewczyk, Kazus Char-
lotte Wyatt — opis, Interdyscyplinarne Centrum Bioetyki UJ, http://bazy.incet.uj.edu.pl/dzialy.
php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=1&z=&kk=126&k=187 (22.01.2023).
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medycznych wdrozenie sztucznej wentylacji nie lezy w najlepiej pojetym interesie
pacjentki. Byly tylko watpliwosci, czy nalezy odwotac si¢ do braku szansy, czy do bez-
celowosci procedury (pkt 15). Rekomendacje Royal College of Paediatrics... wymie-
niajg bowiem pie¢ sytuacji, gdy rozwazenie ,niepodjecia albo przerwania leczenia
podtrzymujacego zycie moze by¢ etyczne i zgodne z prawem”, mianowicie:

1) $mier¢ moézgowy;

2) trwaly stan wegetatywny;

3) sytuacje ,braku szansy” (,,no chance” situation): gdy dziecko cierpi na cho-
robe tak ciezka, ze leczenie podtrzymujace zycie jedynie oddala $mier¢ bez
znacznego ztagodzenia cierpien — w tych okolicznosciach podtrzymywanie
zycia jest ,niewlasciwe” (inapriopriate);

4) sytuacje ,bezcelowosci” (,no purpose” situation): mimo ze pacjent poddany
leczeniu moze przezy¢, stopien fizycznego lub psychicznego uposledzenia
bedzie tak wielki, iz byloby nierozsadne oczekiwac, by to znosit;

7

5) sytuacj$ ,niedajacg si¢ znie$¢” (,,unbearable” situation): dziecko lub rodzina
ma poczucie, ze w obliczu postepujacej i nieodwracalnej choroby dalsze le-
czenie jest czyms$ wiecej, niz mozna znie$¢ — w tych okolicznosciach zadaja,
aby konkretne leczenie zostalo wstrzymane badz odrzucajg dalsza terapie,
niezaleznie od lekarskiej opinii, Ze moze to przynies¢ jakas korzy$¢™.

Sedzia stwierdzil, Ze w sytuacji niemogacej podejmowac decyzji Charlotte -
chcac uszanowacd $wietos¢ jej zycia i prawo do godnosci — nalezy odwotac sie do za-
sady najlepiej pojetego interesu (best interests). Zgodnie z formulowang w innych
orzeczeniach ,koncepcja brzemienia zycia nakltadanego na to dziecko” (concept of
intorelable to that child) sad moze uzna¢ zaprzestanie leczenia podtrzymujacego zy-
cie za zgodne z prawem, jesli oceni, Ze kontynuacja terapii tak obniza jako$¢ zycia
dziecka, iz staje si¢ dla niego niemozliwe do udzwigniecia (intolerable). Natomiast
wyrazenie ,,na to dziecko” (to that child) podkresla, ze test odnosi si¢ do dziecka, a nie
do strony podejmujacej decyzje (pkt 24). Nastepnie rozwazyl czynniki wazne dla
oceny najlepiej pojetego interesu Charlotte Wyatt. Jego zdaniem ujecie najlepszego
interesu osoby zagrozonej bliskoscig konca powinno uwzglednia¢ zapewnienie jej
»dobrej §mierci”. Wystarczy powiedzenie tego, czego sens w omawianym przypadku
Wszyscy znajg — nie w znieczuleniu, nie podczas bolesnego i daremnego leczenia, lecz
spokojnie w ramionach tych, ktérzy ja kochajg najmocnie;j” (pkt 28). Dobra $§mier¢ to
jednak tylko jeden z czynnikéw pozwalajacych na uszczegélowienie zasady najlepiej
pojetego interesu odnosnie do przypadku Charlotte Wyatt. Kolejnymi sg:

55  Royal College of Pediatrics and Child Health, Withholding or Withdrawing Life Sustaining Tre-
atment in Children. A Framework for Practice, London 2004, s. 10-11; www.rcpch.ac.uk/doc.
aspx?id_Resource=2002 (22.01.2023).
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1) szanse fizycznego przezycia — wiele wskazuje na to, ze dziecko nie przezyje
nastepnego roku, ktéras z infekeji ukladu oddechowego najpewniej skonczy
sie fatalnie, niezaleznie od agresywnosci leczenia; do $mierci moga prowa-
dzi¢ takze efekty uboczne;

2) jakos$¢ zycia uzyskana leczeniem - lekarze jednomyslnie opisujg ja jako
»straszng” (terrible), a dalsza trwalg i agresywna terapi¢ — jako niedajaca sig
tolerowac (intolerable), przy czym sedzia zdaje sobie sprawe z tego, ze jako$¢
i nadmierne brzemie zycia sa elementami ,,silnie subiektywnymi’”, a chociaz
dla wielu ocena jakosci zycia jest zadaniem ,oniesmielajacym”, sedzia musi
sie go podja¢;

3) zdolnosci sensoryczne - jest to parametr niezwykle wazny ze wzgledu
na wiek Charlotte: pytanie, czy dziewczynka bedzie doswiadczaé przyjem-
nosci, nawigzywac kontakt z innymi: dane medyczne sklaniaja do prognozy
negatywnej (pkt 29-31).

W rezultacie sedzia zezwolit na niepodjecie dzialan ratujacych zycie Charlotte
(intubacji i wentylacji), jezeli stan dziecka bedzie ich wymagal, a opiekujacy sie leka-
rze uznajg, ze nie lezy to w najlepiej pojetym interesie pacjentki, nawet jesli rodzice
beda przeciwnego zdania (pkt 40). Jest to ,,umowne przyzwolenie, a nie obligatoryjny
nakaz”. Kluczowa ma by¢ ocena rzeczywistej kondycji Charlotte w czasie podejmo-
wania decyzji*®.

Stan Charlotte ulegal jednak powolnej poprawie. Zapotrzebowanie na dostar-
czany tlen spadto do 70% i zalezno$¢ od skrzynki na glowe nieznacznie si¢ zmniej-
szylta. Na kolejnych posiedzeniach rodzice wnioskowali o zmiane decyzji. W drugim
postanowieniu, kilka miesigcy po pierwszym®’, sedzia Hedley odnotowal ,rados¢”
sadu z poprawy stanu Charlotte i podkreslit duza szans¢ na zachowanie Zycia, ale
mimo to utrzymal wczeéniejsze postanowienia — bo wcigz bylo malo prawdopo-
dobne, by Charlotte ,przetrwata tak agresywne lub inwazyjne leczenie” (pkt 16).
W rzeczywisto$ci sedzia obawial sie, ze zmiana stanowiska moze skloni¢ do ,catko-
wicie falszywych oczekiwan” (pkt 19). Nie spodziewano sie, ze Charlotte przezyje
zime, a jednak rozwijala si¢ na swoj sposdb dobrze: zapotrzebowanie na podawany
tlen jeszcze bardziej si¢ zmniejszylo, a na otoczenie i bodzce reagowala coraz lepiej.
Na trzecim posiedzeniu w kwietniu 2005 r. sedzia stwierdzil, Ze odnotowana poprawa
stanu zdrowia Charlotte® nie pozwala juz okresli¢ zycia dziewczynki jako obarczo-

56  Streszczenie za: K. Szewczyk, Kazus Charlotte Wyatt..., op. cit.

57  Portsmouth NHS Trust v. Charlotte Wyatt, [2005] EWHC 117 (Fam) z 28 stycznia 2005 (zw. Wyatt
No 2); http://www.familylawweek.co.uk/site.aspx?i=ed66 (22.01.2023).

58  Zapotrzebowanie na tlen w mieszance oddechowej spadlo do 50%. Bylo nadal za duze, aby poda-
wa¢ tlen przez kaniule prosto do nosa. Dziecko zazwyczaj nie potrzebowalo §rodkéw uspokaja-
jacych, reagowato na glosne dzwigki i prowadzito wzrokiem duze kolorowe przedmioty. Zespot
neurologdw byl dobrej mysli i wierzyl w dalszy rozwdj tych zdolnosci.
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nego niezno$nym brzemieniem (intolerable). Jednak, jak to ujal, ,jej stan neuro-
logiczny pozostaje mniej wigcej tak zly, jak to tylko mozliwe” (pkt 6). Biegli nadal
twierdzili, ze Charlotte nie bedzie w stanie wytrzymac inwazyjnych zabiegéw maja-
cych zaradzi¢ kryzysowi oddechowemu, biorac pod uwage ciezka przewlekla chorobe
pluc polaczong z niedozywieniem wynikajacym z ,,jej niskiej tolerancji na jedzenie”
Rokowanie, ze takie ,daremne agresywne leczenie” (futile agressive treatment) przy-
wrdci dziewczynke do wlasciwej kondycji, wydawalo sie nikle i albo zagroziloby jej
szansie na spokojna $mier¢, albo przywrocito do ,,nieznosnej” egzystencji (pkt 16).
Sedzia ponownie orzekl wyprzedzajaco, by nie wdraza¢ sztucznego wentylowania,
cho¢ zastrzegl, ze jego zarzadzenia wymagaja biezacej weryfikacji, a w razie kryzysu
decyzja pozostanie w gestii lekarzy w porozumieniu z Wyattami.

Jesienia 2005 r. Charlotte wciaz zyla, gdy Sad Apelacyjny® podtrzymat orzecze-
nie sadu I instancji. Uznal, ze sedzia Hedley trafnie wydal orzeczenia ,,zezwalajace,
a nie obowiazkowe”, mozliwe do biezacego zrewidowania. Lord Wall dokonat ana-
lizy prawa dotyczacego best interests, w tym réwniez dorostych niekompetentnych
pacjentéw — w celu sformulowania wytycznych na przysztos¢ ,tak jasnych i prostych,
jak tylko to mozliwe w odniesieniu do powaznych kwestii, ktérych dotyczg” (pkt 85):
»Sedzia musi zdecydowad, co jest w najlepszym interesie dziecka. Przy podejmowa-
niu tej decyzji najwazniejsze jest dobro dziecka, a sedzia musi spojrze¢ na te kwe-
stie z zaktadanego punktu widzenia pacjenta. Istnieje silne domniemanie na korzys¢
dzialan, ktére przediuza zycie, ale domniemanie to nie jest niewzruszalne. Termin
»najlepszy interes« obejmuje kwestie medyczne, emocjonalne i wszelkie inne zwig-
zane z dobrem pacjenta. Sad musi wlasciwie wywazy¢ dobra i interesy biorac pod
uwage wszystkie istotne czynniki, a w tym pomocne bedzie sporzadzenie bilansu™®.

W sprawie czynnika ,,nietolerowalnosci” (intolerability) Sad Apelacyjny zgodzit
sie z sedzig Hedleyem, Ze kryterium ,,nie do zniesienia dla dziecka” nie powinno by¢
postrzegane ani jako gléwne objasnienie, ani tylko wskazowka dodatkowa, lecz jako
warto$ciowa wytyczna w poszukiwaniu najlepszego interesu w tego rodzaju spra-
wach (pkt 91). W znacznej wigkszosci spraw dzieci i niekompetentnych dorostych
sady orzekaja ,,raz na zawsze”. W przypadku Charlotte rzecz przedstawia si¢ odmien-
nie: decyzja bedzie kazdorazowo zaleze¢ od zmieniajacych si¢ okolicznosci przy-
padku (zasada: fakty tworza kazus). Dotychczas jest to brak zmiany w jej kondycji
zdrowotnej decydujacej o diagnozie i rokowaniu®'. Lord Wall odradzal jednak przy-
jecie stanowiska, ze nalezy dazy¢ do uzyskiwania ,,otwartych” deklaracji - poniewaz
sad nie jest ,0golng poradnig’, a do jego funkcji nie nalezy ,nadzorowanie planu le-

59  Wyatt & Anor v Portsmouth Hospital NHS Trust [2005] EWCA Civ 1181 z 12 pazdziernika 2005
(zw. Wyatt No 4), https://www.casemine.com/judgement/uk/5a8f7b760d03e7f57eb1725

60  Wyatt & Anor v Portsmouth Hospital NHS Trust [2005] EWCA Civ 1181, pkt 87 (Lord Wall).

61  Streszczenie K. Szewczyk, Kazus Charlotte Wyatt..., op. cit.
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czenia cigzko chorego dziecka. To zadanie lekarzy w porozumieniu z rodzicami. Rze-
czg sadu jest podjecie konkretnej decyzji w konkretnej sprawie” (pkt 117).

Sprawa wrocita wigc do sedziego Hedleya. Szpital domagat sie teraz orzeczenia,
ze w przypadku dalszego sporu z Wyattami ostatnie zdanie bedzie naleze¢ do lekarzy.
Sedzia uznal jednak, ze tego rodzaju ,,nowatorska” deklaracja nie jest wymagana®.
Lekarz ma obowigzek dziata¢ w najlepszym interesie pacjenta, wspotpracujac ,,na za-
sadach partnerskich z rodzicami” (pkt 29). Jednak osad kliniczny moze obejmowa¢
wymiar intelektualny oraz ,,sumienie zawodowe, intuicj¢ lub przeczucie’, a klinicysta
nie moze by¢ zmuszony do dziatania wbrew sumieniu. To, zdaniem sedziego, zapew-
niato lekarzom Charlotte wystarczajaca ochrone.

Cztery miesiace pdzniej odbyto sie kolejne posiedzenie, koniczace spor®. Weze-
$niej nastgpita poprawa zdrowia dziewczynki uzasadniajaca prognoze opuszczenia
szpitala. Szpital zwrocil si¢ do sadu z dwoch powodow. Pierwszym byla separacja
rodzicow i ,,narastajgce trudnosci w uzyskiwaniu ich wspdlnej decyzji”. Drugi, me-
dyczny, stanowilo ,,znaczace”- po wczesniejszej poprawie — pogorszenie stanu pa-
cjentki (pkt 2-3). Wprawdzie Charlotte odbyta kilka wizyt w domu, ale rozwinat
sie u niej kaszel i najwyrazniej cierpiala na infekcje wirusowa. W razie dalszego po-
gorszenia intubacja i wentylacja zdawaly sie jedyna dostepna opcja. Rodzice nadal
wierzyli, ze podlaczenie do respiratora bedzie korzystne (pkt 12), ale lekarze jedno-
glosnie uznali, ze byloby to daremne i sprzeczne z najlepszym interesem dziecka. Se-
dzia podtrzymal pierwotng decyzje i wydat kolejne ,,zezwalajace, a nie obowiazkowe”
zarzadzenie pozostawiajace lekarzom wolnos¢ wstrzymania si¢ od intubowania
i wentylacji: ,,gdy decyzja ma zosta¢ podjeta, personel medyczny jest zobowigzany do
wykorzystania swojego najlepszego osadu w najlepiej pojmowanym interesie Char-
lotte, czy odstapic od intubacji i wentylacji” (pkt 15).

Organizm Charlotte zwalczyl infekcje. Wciaz byta zalezna od podawania tlenu,
wymagala intensywnej calodobowej opieki i karmienia przez zglebnik, przy rozwoju
umystowym jak u 12-tygodniowego dziecka. Pod koniec 2006 r. zostala na stale wy-
pisana ze szpitala. Rodzice, majacy wiecej dzieci z réznych zwiazkow, stracili nig za-
interesowanie, ojciec odsiadywal wyrok za przestepstwo seksualne. Wedtug prasy
trafita do rodziny zastepczej, w 2009 r. mieszkata tam nadal i uczyla si¢ chodzi¢®.

62 Portsmouth NHS Trust v W [2005] EWHC 2293 z 21 pazdziernika 2005, (zw. Wyatt No 5), pkt 40,
https://www.casemine.com/judgement/uk/5a8t72360d03e7{57¢a8617 (22.01.2023).

63 Re Wyatt [2006] EWHC 319, z 23 lutego 2006 (zw. Wyatt No 6), https://www.familylawweek.
co.uk/site.aspx?i=ed1779 (22.01.2023). Wiadomo tez o kolejnych, ale niedotyczacych roz-
wazanego problemu; R. Huxtable, Law at the limits of life: children, welfare and best interests,
(w:) R. Huxtable (red.), Law, Ethics and Compromise at the Limits of Life: To Treat Or Not to
Treat?, Routlege 2013, s. 36.

64  Napodstawie R. Huxtable, Law at the limits..., op. cit., s. 34-36 oraz K. Szewczyk, Kazus Charlotte
Wyatt - opis i informacja prasowa ,,Daily Mail’, Mail.Online; http://explore.dailymail.co.uk/pe-
ople/wyatt_charlotte).
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Kazus Charlotte Wyatt stanowi modelowy przyklad szczegétowego i sumien-
nego rozwazania przez sad zmieniajacego sie z wolna na plus bilansu zywotnych in-
teresow dziewczynki, z uwzglednieniem na wysokiej pozycji towarzyszacych temu
cierpien. Zyskal on duzg popularnos¢ w srodkach masowego przekazu. W jednym
z orzeczen (Wyatt No 3) sedzia Hedley ocenil, ze wigkszos¢ doniesien jest wywazona
wladciwie, zdarzaja sie¢ jednak komentarze krzywdzace. Stanowi to ceng za korzysci
uzyskiwane z publicznego roztrzasania sprawy — spoleczenstwo powinno rozumie¢
dzialanie sadownictwa w istotnych dla niego przypadkach (pkt 23). Medialny roz-
glos dotarl i do Polski: ukazat si¢ artykul pod sensacyjnym tytutem Rodzice walcza ze
szpitalem o zycie dziecka®, tak jakby lekarze chcieli $mierci pacjentki. Tymczasem o$
wydawanych orzeczen stanowily zycie bez przyjemnodci i rozmiar cierpienia, jakim
okupiona byta nierokujaca w punkcie wyjscia terapia, m.in. z powodu ztamania kosci
udowej spowodowanego bardzo tamliwym uktadem kostnym dziewczynki. Zadecy-
dowano wéwczas o podawaniu morfiny, mimo Ze rodzice oponowali z obawy przed
jej negatywnym wplywem na oddychanie®. To, ze Charlotte wydobrzala na tyle, by
nie spedzac zycia w szpitalu, nie jest zastuga rodzicéw ani opinii publicznej, tylko le-
karzy. Najwyrazniej zezwolenie im na zaprzestanie inwazyjnych technik medycznych
w razie kolejnego ostrego kryzysu i swoboda decyzji na podstawie szans klinicznych
nie skutkowaly pochopnym przyzwoleniem na $mier¢. Nie chcieli tylko, zeby rodzice
dyktowali im, co majg robic.

Od 1989 r. w Wielkiej Brytanii obowigzuje Ustawa o dzieciach (Children Act),
ktérej centralnym elementem jest zasada dobra dziecka, zgodnie z ktéra dobro
dziecka ,bedzie dla sadu sprawg nadrzedng” Sad ma na wzgledzie w szczegdlnosci:
mozliwe do ustalenia Zyczenia i uczucia danego dziecka (rozwazane w kontekscie
jego wieku i mozliwosci zrozumienia); potrzeby fizyczne, emocjonalne i edukacyjne;
wiek, ple¢, pochodzenie i wszelkie cechy, ktore sad uzna za istotne; wszelkie szkody,
jakich dziecko doznato lub jest zagrozone doznaniem; oraz mozliwosci rodzicéw i in-
nych wlasciwych podmiotéw w zaspokajaniu jego potrzeb®’. Rozwigzanie to w isto-
cie odpowiada zasadzie dobra dziecka w prawie polskim, z tym ze uregulowanie
brytyjskie jest znacznie bardziej szczegdtowe i przez to bardziej dla nas inspirujace
- zwlaszcza metoda dzialania polegajaca na sporzadzaniu w kazdej rozpatrywanej
sprawie indywidualnego bilansu wszystkich czynnikéw, przede wszystkim potrzeb,
szans, korzysci i obcigzen.

Jak podaje Richard Huxtable, brytyjski standard rozstrzygania we wszystkich
podobnych sprawach jest zasadniczo taki sam: decyzja zalezy od best interests vel do-

65  D. Pszczotkowska, Rodzice walczg ze szpitalem o zycie dziecka, ,Gazeta Wyborcza” z 22 kwietnia
2005 r., http://wiadomosci.gazeta.pl/wiadomosci/1,60085,2667836.html (22.01.2023).

66  Re Wyatt (a child) (medical treatment: continuation of order) [2005] EWHC 693 z 21 kwietnia
2005 (Wyatt No 3).

67 Children Act 1989 s 1(1)(3).
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bra pacjenta®, poczynajac od sprawy Re B* z 1981 r. Sad Apelacyjny rozwazal wtedy
przysztos¢ Alexandry, noworodka urodzonego z zespolem Downa i niedroznoscia
jelit’. Operacja mogtaby usuna¢ niedroznos¢, ktéra w przeciwnym razie okazataby
sie $miertelna. Lekarze nie byli zgodni co do operacji, za$ rodzice uwazali, ze nie na-
lezy jej przeprowadza¢. Uwzgledniajace ich wniosek orzeczenie I instancji zostato
uchylone z uwagg krytyczna, ze sedzia zbytnio przejal si¢ zyczeniami rodzicéw, pod-
czas gdy jego obowiazkiem bylo rozwazenie najlepszego interesu dziecka. Zezwalajac
ostatecznie na operacje, Lord Templeman pozostawil jednoczesnie mozliwo$¢ pod-
jecia innej decyzji, jesli ,,udowodnione powazne uszkodzenie” czyni zycie dziecka
»petlnym bolu i cierpienia”'. Huxtable przywoluje liczne przypadki orzekania o wy-
cofaniu zbyt inwazyjnej i daremnej terapii z powolaniem si¢ na dobro dziecka rozu-
miane jako uchronienie go przed nadmiernym cierpieniem.

Jednym z nowszych rozstrzygnie¢ sgdowych dokonanych w podobnym duchu
jest sprawa 11-miesiecznego Charliego Garda™. Rozpoznany u niego dzieciecy ze-
spot miesniowo-mdzgowego zaniku mitochondrialnego DNA (MDDS) spowodowat
powazne i trwale uszkodzenia. Chlopiec nie moégt poruszaé¢ konczynami ani samo-
dzielnie oddycha¢, miewal czeste ataki padaczki i pozostawal bez kontaktu kogni-
tywnego oraz sensualnego z otoczeniem, oprocz tego, ze prawdopodobnie zachowal
zdolnos¢ odczuwania bolu. Okres przezycia szacowano na 6-9 miesiecy. Rodzice na-
legali na zastosowanie eksperymentalnej terapii nukleozydami, nieprzetestowanej
na ludziach. Wymagatoby to podrézy do USA, gdzie pewien lekarz wstepnie zgo-
dzil sie przeprowadzi¢ leczenie. Specjalisci krajowi i zagraniczni konsultanci twier-
dzili zgodnie, zZe w tak zaawansowanym stadium choroby (encefalopatia) bedzie to
terapia daremna. Nie polepszy w znaczacy sposob stanu pacjenta ani jakosci jego zy-
cia, nie poprawi funkcjonowania nieodwracalnie uszkodzonego moézgu, za to narazi
na zbedne cierpienia: dziecko pozostanie bezwtadne, catkowicie zalezne od sztucz-
nego odzywiania i wentylacji mechanicznej. Nie chodzi bowiem o pionierskie, ra-
tujace zycie leczenie, tylko o czysto eksperymentalng procedure bez realnych szans
powodzenia. Sady krajowe, kierujac si¢ kryterium best interests dziecka, rozstrzy-
gnely spér miedzy rodzicami a lekarzami na rzecz zaprzestania jakichkolwiek form
terapii jako daremnych i roztoczenia tylko opieki paliatywnej. Rodzice wniesli skarge
do ETPC. Trybunal przyjal wyjsciowo, ze przy tego rodzaju konflikcie pierwszenstwo
mozna i powinno si¢ przyzna¢ najlepszemu interesowi dziecka (pkt 107), z uwzgled-

68  R.Huxtable, Law at the limits..., op. cit., s. 37.

69  Re B (a minor) (wardship: medical treatment) [1981] 1 WLR, s. 1421.

70  Bardzo zblizony kazus z 1963 r. analizuje w podobnym duchu Z. Szawarski, Moralne problemy...,
op. cit., . 91.

71  ReB...s. 1424

72 R.Huxtable, Law at the limits..., op. cit., s. 40-44

73 Zakonczona wyrokiem ETPC z dnia 27 czerwca 2017 r. Charles Gard and Others v. The United
Kingdom, skarga nr 39793/17.
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nieniem jego dobra w postaci integralnosci cielesnej. Za takim rozwigzaniem prze-
mawia rowniez szeroki konsens miedzynarodowy: w sprawach dotyczacych dzieci
powinien decydowac ich najlepiej pojmowany interes. Sady krajowe uznaly za$, ze
w przypadku wdrozenia zadanej przez rodzicéw terapii istnieje ryzyko wyrzadzenia
dziecku znaczacej krzywdy, bo eksperymentalna terapia bez szans powodzenia nie
przyniesie mu korzysci, a tylko przedluzy cierpienie. W konkluzji Trybunat nie do-
patrzyl si¢ naruszenia EKPC i skarge uznatl za niedopuszczalng. Rodzicom ilekarzom
udalo sie ostatecznie dojs¢ do zgody i podtrzymywanie zycia dziecka zostalo zaprze-
stane. Charlie zmart 28 lipca 2017 r.”

Kolejng brytyjska skarge, wniesiong przez rodzicow innego dziecka, Alfiego
Evansa, w 2018 r. ETPC odrzucil bez rozpoznania merytorycznego, odmawiajac row-
niez wydania w trybie pilnym postanowienia zabezpieczajacego, ktore zakazaloby
wycofania podtrzymywania zycia pacjenta’”. Dwuletni Alfie Evans cierpial na poste-
pujace, najprawdopodobniej ostatecznie $miertelne schorzenie neurodegeneracyjne
o nieznanym do tej pory pochodzeniu, ktére w chwili orzekania zniszczyto mu juz
prawie caly mézg. Wczesniej mial ataki padaczki oraz epizody spowolnienia akeji
serca, a ostatecznie znalazl si¢ w glebokiej $pigczce, niezdolny do odbierania bodzcow.
Zatracil zdolnos¢ przetykania; wymagal odzywiania i nawadniania przez sondg oraz
wspomagania respiratorem, przy braku nadziei na jakakolwiek poprawe. Opiekujacy
sie nim lekarze stwierdzili, Ze mozliwosci leczenia zostaly wyczerpane. Rodzice nie
zgadzali si¢ z decyzja szpitala w Liverpoolu o zaprzestaniu sztucznego podtrzymywa-
nia funkcji zyciowych Alfiego i zadali, aby zostal prosto stamtad przetransportowany
droga lotnicza do Wloch, gdzie zwigzana z Watykanem klinika Bambino Gesu w Rzy-
mie zglosila gotowo$¢ wykonywania tego przez czas nieokreslony. Zdaniem lekarzy
ze szpitala w Liverpoolu dalsze proby leczenia stanowilyby jednak terapie daremna,
nieludzka i niebedaca w najlepszym interesie dziecka. Sad opiekunczy po zapozna-
niu sie z historig choroby i licznymi opiniami specjalistow orzeczeniem z 20 lutego
2018 r. zadecydowat o odlgczeniu Alfiego od respiratora’. Powolujgc si¢ m.in. na re-
komendacje Royal College of Paediatrics uznal, iz utrzymywanie wspomaganego od-
dychania nie lezy w najlepszym interesie dziecka i ze wzgledu na okolicznosci sprawy
takie leczenie nie bedzie zgodne z prawem. Apelacja rodzicéw zostata jednoglosnie
oddalona’, a Sad Najwyzszy odmoéwil przyjecia drugiej. Uznal, ze w najlepszym in-
teresie Alfiego nie pozostaje kontynuacja terapii ani w szpitalu w Liverpoolu, ani po

74  D. Wilkinson, J. Savulescu, Hard lessons: learning from the Charlie Gard case, ,,Journal of Medi-
cal Ethics” 2018, nr 44(7).

75  Decyzja ETPC z dnia 23 kwietnia 2018 r., 18770/18, Evans v. the United Kingdom, niepubl.

76  Alder Hey Hospital v. Evans, [2018] EWHC 308 (Fam), 20 lutego 2018, www.judiciary.uk » wp-
content > uploads » 2018/02 » alder-hey-v-evans.pdf (22.01.2023).

77  Court of Appeal, Civil Division,, 2018/PL/10809 [2018] EWCA 984 (Civ) 25.1V.2018 r., [PDF]
Evans -v- Alder Hey judgment - Courts and Tribunals Judiciary www.judiciary.uk » wp-content »
uploads > 2018/05 » evans-v-alder-...

Bialystok Legal Studies 2023 vol. 28 no. 3 147
Biatostockie Studia Prawnicze



Maria Boratynska

ucigzliwej podrdzy we Wloszech, gdyz nie daje Zadnej nadziei na poprawe, a mogtaby
wywola¢ dodatkowe cierpienie w trakcie transportu’®. Aparatura podtrzymujaca od-
dychanie zostala odlaczona 23 kwietnia 2018 r. Trzy dni p6zniej ojciec Alfiego oglo-
sil, ze dziecko oddycha samodzielnie”. Alfie Evans zmarl 28 kwietnia 2018 .

Obie sprawy dotyczyly leczenia uznawanego przez krajowe konsylia lekarskie za
daremne. Dla Charliego Garda miata to by¢ terapia eksperymentalna, ktéra nie byta
jeszcze stosowana w leczeniu ludzi, dajaca bardzo watpliwe szanse ztagodzenia obja-
wow choroby i nieznacznego opdznienia chwili §mierci, ale kosztem dodatkowego
cierpienia®. U Alfiego Evansa chodzilo natomiast tylko o sztuczne podtrzymywanie
gasnacych czynnosci zyciowych w imie zasady $wietosci zycia.

W sprawie Alfiego 27 kwietnia 2018 r. zostalo wydane stanowisko Zespotu Eks-
pertow Konferencji Episkopatu Polski ds. Bioetycznych®'. Mozna w nim przeczytac,
ze odlaczenie od respiratora byto aktem zabdjstwa, a nie odstgpieniem od terapii
»uporczywej” (pkt 3), bo nawadnianie, odzywianie i wentylacja wchodzg w zakres
opieki minimalnej, jak dtugo organizm jest zdolny do Zycia, czyli dopoki wlasciwe
mu procesy ,nie s3 wylacznie efektem wymuszania za pomocg zabiegéw medycz-
nych”: w razie $mierci mézgowej lub osiagniecia przez organizm swego ,,naturalnego”
kresu (stany terminalne w efekcie starosci, choroby, skutkéw wypadku). Troska o do-
bro chtopca wymaga poszukiwania przyczyn jego choroby i metod leczenia (pkt 5),
a ponadto alternatywnych rozwigzan terapeutycznych, nawet eksperymentalnych
(pkt 7). Odstapienie od terapii uporczywej, gdy mozliwe jest technicznie podtrzymy-
wanie czynno$ci narzaddw nieprzynoszace pacjentowi korzysci w postaci poprawy
zdrowia jest dopuszczalne prawnie jedynie, gdyby wigzaly sie one z nadmiernymi,
nieproporcjonalnymi dolegliwosciami lub gdy nie mozna by ich oceni¢ jako czynno-
$ci ratujacych zycie wobec tego, Ze jedynie przedluzajg stan agonalny (pkt 8). ,,Legal-
no$¢ decydowania, czy dalsza terapia danego pacjenta jest w jego interesie ze wzgledu
na zdolnos¢ do konkretnego sposobu przezywania $wiata jest wysoce watpliwa mo-
ralnie i wynika ze $cisle arbitralnego rozstrzygniecia co do norm regulujacych zy-
cie spofeczne. Pozbawienie zycia w takich okoliczno$ciach prawidtowo powinno by¢
pojmowane jako eutanazja lub zabdjstwo” (pkt 10). ,System prawny rzeczywiscie
uwzgledniajacy zasade ochrony godnosci osoby ludzkiej wymaga podjecia dziatan
ratujacych zycie do czasu, gdy jednoznacznie sprzeciwia si¢ temu prawidlowo pojete
dobro osoby ludzkiej, czyli wylacznie wtedy, gdy $rodki sg jaskrawie nieproporcjo-

78  In the matter of Alfie Evans No 2., 20 kwietnia 2018, https://www.supremecourt.uk/docs/in-the
-matter-of-alfie-evans-court-order.pdf (pkt 13).

79  Who was Alfie Evans and what was the row over his treatment?, ,,BBC News” z 28 kwietnia 2018 r.,
https://www.bbc.com/news/uk-england-merseyside-43754949.

80  N.Hammond-Browning, When Doctors and Parents Don’t Agree. The story of Charlie Gard, ,,Jo-
urnal of Bioethical Inquiry” 2017, nr 14(4), s. 463.

81  https://episkopat.pl/stanowisko-zespolu-ekspertow-kep-ds-bioetycznych-w-sprawie-alfiego
-evansa/ (22.01.2023).
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nalne do ich efektow, przedtuzaja cierpienie pacjenta i gdy to nie one s3 powodem
jego $mierci” (pkt 11).

Mamy tu do czynienia z mnozeniem zafalszowan oraz z naktadaniem na per-
sonel medyczny obowiagzkéw niemozliwych do spetnienia, w szczegélnosci by dalej
szukal sposobow terapii, gdy konsylia orzekly, iz mozliwosci medycyny zostaly wy-
czerpane, a stan zdrowia pacjenta stale si¢ pogarszal. KEP glosi przy tym, jakoby kry-
terium jakosci zycia bylo arbitralne, a zamiast niego operuje ,,prawidtowo pojetym
dobrem osoby ludzkiej”. Dobro to pozwala wycofa¢ tylko takie srodki, ktdre zarazem
przedluzaja ciepienie, sg jaskrawo nieproporcjonalne do efektéw i gdy nie one sa (?)
przyczyng $mierci. Uparcie trzyma si¢ pojecia terapii uporczywej, ferujac osad, ja-
koby tylko w okolicznosciach przez siebie podanych odstgpienie od leczenia pacjenta
bylo ,,dopuszczalne prawnie”. Z prawa powszechnego nic takiego nie wynika. Deza-
wuowanie za§ mozolnych wysitkéw wazenia wielu débr i czynnikéw przy ustalaniu
best interests konkretnego pacjenta stanowi w $wietle przywotanych wczesniej roz-
strzygnie¢ sadowych pryncypialne gotostowie. Tym bardziej zatem warto podkresla¢
przydatno$¢ uznanego przez profesjonalistow medycznych pojecia terapii daremnej
przy rozstrzyganiu krytycznych probleméw w opiece lekarskiej.

5. Dobro dziecka, najlepiej pojety interes czy zagrozenie powazna
krzywda

Rodzice Charliego i Alfiego postulowali reforme prawa, w ramach ktorej gra-
nica ingerencji sagdowej w decyzje medyczne dotyczace krytycznie chorych dzieci
zostalaby przesunieta z testu najlepszego interesu na obawe powaznej krzywdy®*
(significant or serious harm). To drugie wymagaloby, by panstwo powstrzymywato
sie od interwencji, chyba ze decyzje rodzicielskie grozilyby dziecku znaczaca (badz
powazng) szkodg. Prég powaznej krzywdy stanowi przedmiot dyskusji naukowcéw
i specjalistow. Jak referuje Allison Howells*, wedlug jednego pogladu zostaje on
przekroczony, gdy zagrozone sg najbardziej zywotne interesy niezbedne do osiagnie-
cia kluczowych celéw zdrowotnych: zdrowie fizyczne i wigor, integralno$¢ i normalne
funkcjonowanie ciala, brak bélu, cierpienia lub groteskowego oszpecenia, sprawnos¢
intelektualna i stabilno$¢ emocjonalna®. Zdaniem innych interwencje z zewngtrz
uzasadnia tylko konieczno$¢ dzialania natychmiast® lub gdy (w kontekscie wolnosci

82  The Charlie Gard Foundation, Charlie’s Law (2018).

83  A. Howells, Is the best interests test for the care of critically ill children fit for purpose?, ,,Edin-
burgh Student Law Review* 27 lipca 2020, https://www.eslr.ed.ac.uk/2020/07/27/is-the-best-inte-
rests-test-for-the-care-of-critically-ill-childre’n-fit-for-purpose/ (15.01.2023).

84 ] Feinberg, Harm to Others: The Moral Limits of the Criminal Law, Oxford University Press 1984.

85 K. Wing, The Law and the Public’s Health, Health Administration Press, wyd. 3, 1990.
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religijnych) dzieci nie majg zaspokojonych podstawowych potrzeb®. Autorka przyta-
cza nastepujace argumenty podnoszone za tg koncepcja.

Rodzice, ze wzgledu na sytuacje wyjatkowej bliskosci z dzieckiem, s3 w sta-
nie najlepiej okredli¢, co lezy w jego najlepszym interesie, oceni¢ jego jako$¢ zycia
i przewidzie¢ zdolnos$¢ do radzenia sobie z leczeniem®’. Roéwniez oni sg rozliczani
z odpowiedzialnosci za dziecko i przez to ponosza gtéwne konsekwencje podjetych
decyzji*®. Koncepcja ,,znaczacej szkody” lepiej chroni prawo rodzicéw do poszano-
wania prywatnoéci i zycia rodzinnego®. W poréwnaniu z nig test best interests uwa-
zany jest za bardzo niski prég ochrony prywatnosci w rozumieniu art. 8 EKPC. Ten
obejmuje réwniez prawo do autonomii, a autonomia rodzicielska wymaga, by rodzice
mieli swobode niezaleznego podejmowania decyzji dotyczacych ich dzieci. Rodzice
Charliego Garda argumentowali, Ze wtargniecie panstwa w tak prywatny obszar zy-
cia jak wspolna decyzja rodzicielska podjeta w sprawie wychowania dziecka oznacza
erozje podstawowych wartoéci konstytucyjnych, i wyrazili poglad, ze ich prawa ro-
dzicielskie zostaly ubezskutecznione®. W sprawie Williamson Lady Hale stwierdzila:
»W wolnym spoleczenstwie rodzice powinni mie¢ duzg doz¢ autonomii w sposobie,
w jaki wywigzuja si¢ ze swoich obowigzkow rodzicielskich™'. Ograniczenia natozone
na rodzicielskie decyzje medyczne wobec dzieci wydaja si¢ podwazaé to prawo, co
powoduje, ze niektdérzy rodzice czujg si¢ pozbawieni wladzy. Elizabeth Anderson,
szefowa kampanii w Parliament Street, argumentowala, ze zgodnie z obecnym pra-
wem ,,rodzice sg spychani na boczny tor w opiece nad swoimi dzie¢mi’, za$ wpro-
wadzenie progu szkodliwosci ,,ponownie upowaznitoby rodzicéw do wypowiedzenia
sie w sprawie leczenia ich dzieci”*

86 L. Ross, T. Aspinwall, Religious Exemptions to the Immunization Statutes: Balancing Public He-
alth and Religious Freedom, ,,Journal of Law, Medicine and Ethics* 25 (2-3) 1997, s. 202-209.

87  D. Diekema, Parental Refusals of Medical Treatment: The Harm Principle as Threshold for
State Intervention, ,,Philosophy of Medical Research and Practice® 2004, nr 25, s. 243, 244; D
Wilkinson, In Defence of a Conditional Harm Threshold Test for Paediatric Decision-Making,
(w:) I. Goold, J. Herring, C. Auckland, Parental Rights, Best Interests and Significant Harms:
Great Ormond Street Hospital v Gard (2019).

88  E. Salter, Deciding for a Child: A Comprehensive Analysis of the Best Interest Standard, ,,Theo-
retical Medicine and Bioethics“ 2012, nr 33, s. 179, 181.

89 I Goold, J. Herring, General ethical theories: is respect for autonomy the most important ethical
principle?, (w:) Great Debates in Medical Law and Ethics, wyd. 2, 2018.

90  UKSC, In the matter of Charlie Gard (Permission to Appeal Hearing) (2017), https://www.supreme-
court.uk/news/permission-to-appeal-hearing-in-the-matter-of-charlie-gard.html (23.03.2023).

91  R. (on the application of Williamson) v Secretary of State for Education and Employment [2005]
UKHL 15, pkt 72.

92 H. Christodoulou, Right to decide. What are Charlie’s law and Alfie’s law, what rights would they
give parents over their children’s care and who has backed them?, ,,The Sun® 3 pazdziernika 2018,
https://www.thesun.co.uk/news/6156576/alfies-law-charlies-law-rights-parents-care-alfie-evans-
charlie-gard/ (23.01.2023).
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Howells trafnie replikuje, ze prawa rodzicielskie nie sg absolutne i nigdy nie byly
tak traktowane. W debacie wokot takich spraw jak Gard i Evans pozycja rodzicow
byla czesto uyjmowana w kategoriach ,,praw rodzicielskich” Te istniejg jednak tylko
po to, by rodzice wypelniali swoje obowiazki. Owszem, moze by¢ tu zaangazowane
prawo do prywatnoéci, ale kolizja dobr powinna przewaza¢ na rzecz dziecka®.

Howells podaje jeszcze jeden powod, dla ktorego nie jest wlasciwe pozwalanie
rodzicom na swobodne podejmowanie ostatecznych decyzji w sprawach dotycza-
cych krytycznie chorego dziecka. Ich ocena jest czgsto zaburzona, a to, do czego sie¢
posuwaja, aby chroni¢ swoje dzieci, ,czyni ich wrazliwymi na czynniki czasu, energii
emocjonalnej i wydanych pieniedzy”, co nalezy wzia¢ pod uwage w toku postepowa-
nia sgdowego®. Wrazliwos$¢ rodzicow jest najlepiej rozpoznawana poprzez test best
interests, a sady sa juz ,$wiadome, ze poglady rodzicow moga, co zrozumiale, by¢ za-
barwione przez emocje lub sentymenty™”. Dla przykladu, sedzia Hayden uznal, ze
rodzice Alfiego Evansa rozumieli znaczenie jego skanu moézgu, ale ,,raz po raz unikali
konfrontacji z nim™*. Takie postawy rodzicoéw konotuja potrzebe delikatnego ogra-
niczenia wplywu nadawanego ich pogladom. Dokonuje go wlasnie test best interests,
przydajac pogladom rodzicow wagg, ale nie nadajac nadrzednej mocy?’.

Kazimierz Szewczyk podnosi, ze w pismiennictwie podawane sg dane $wiad-
czace 0 wymuszaniu przez rodzicéw krytycznie chorych noworodkéw nieraz bardzo
agresywnego i inwazyjnego leczenia przedluzajacego zycie. Dostrzega si¢ przy tym
rosngcy sklonnos¢ do honorowania takich zyczen, nawet wobec dzieci urodzonych
z zespolem Edwardsa, ci¢zkimi chorobami serca czy ponizej 26 tygodnia cigzy. Mowi
sie o ,etyce abdykacji” lekarzy z trudnych decyzji kierowanych korzyscia dziecka -
na rzecz preferencji rodzicéw. Uwaza sig, ze moze to by¢ ,,uboczny produkt silnego
nacisku, jaki bioetyka ktadzie na autonomie pacjenta, i rozszerzenia tego konceptu
na »autonomig rodzicielska« w podejmowaniu decyzji™*.

Na szali prywatnosci jest zrujnowanie zycia rodzinnego albo przynajmniej wy-
wrocenie go na nice: utrata kochanego dziecka, rozpacz ogladania jego przedlu-
zajacych sie cierpien badz poswigcenie rodzicow i rodzenstwa na rzecz opieki nad

93  Jako dowdd przywoluje precedens Gillick v West Norfolk and Wisbech AHA [1985] 3 W.L.R. 830,
s. 184.

94 ] Herring, Parental Responsibility, Hyper-Parenting, and the Role of Technology, (w:) R. Brown-
sword, E. Scotford, K. Yeung (red.), Oxford Handbook of Law, Regulation and Technology 2017.

95  King’s College Hospital NHS Foundation v Thomas [2018] EWHC 127 (Fam), pkt 69, https://ken-
nedyslaw.com/thought-leadership/article/kings-college-hospital-nhs-foundation-trust-v-tho-
mas/.

96  Alder Hey Children’s NHS Foundation Trust v Evans [2018] EWHC 308 (Fam), s. 38, https://www.
bailii.org/ew/cases/EWHC/Fam/2018/308.html.

97 A.Howells, Is the best interests test..., op. cit., cz. D, pkt iii.

98  A.Payotiin, Deciding to Resuscitate Extremely Premature Babies: How Do Parents and Neona-
tologists Engage in the Decisions?, ,Social Science & Medicine” 2007, nr 7; za: K. Szewczyk, Sho-
uld the parents..., op. cit., cz.V.
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dramatycznymi niepelnosprawno$ciami”. Z drugiej jednak strony s3 to decyzje
najtrudniejsze, o skutkach ostatecznych i obarczone najwigkszym ryzykiem btedu,
a przy tym dotyczace innej osoby — dlatego nie powinny mie¢ charakteru quasi-dys-
krecjonalnego. Punkt wyjscia powinny stanowi¢ kryteria medyczne, a sad zostaje za-
angazowany dopiero w razie niezgody mie¢dzy rodzicami a lekarzami albo miedzy
jednym rodzicem a drugim.

6. Kazus Madzi Stabiak

Madzia Stabiak urodzita si¢ z zespotem niedorozwoju lewej czesci serca (HLHS),
spowodowanym zwezeniem zastawki aortalnej. Niezoperowana wada prowadzi
do rychlej $mierci. W takim stanie przezycie jest mozliwe tylko dzieki intensyw-
nej terapii medycznej zaraz po urodzeniu oraz trzem lub czterem wysoce inwazyj-
nym operacjom kardiochirurgicznym w pierwszych latach zycia. Wykonywane przy
klatce piersiowej otwartej droga torakotomii, w krazeniu pozaustrojowym i hipo-
termii zespolenia tetnicy plucnej z zyla gléwna gorng oraz z gorng czescia prawego
przedsionka, odlaczenie obiegu plucnego od serca i wreszcie skierowanie krwi z zyt
systemowych do krazenia plucnego z pominigciem niesprawnej lewej komory, maja
skutek tylko paliatywny: przediuzaja zycie, ale nie likwiduja przyczyny choroby. Ope-
racje te wigzg si¢ z istotnym ryzykiem zgonu (50%) albo powaznych powiktan, a serce
pozostaje nieprawidlowe, bo z czynng jedng komora. Oznacza to powazng niepetno-
sprawnos¢ i duze ograniczenia, w tym stalg opieke lekarska do konca raczej krétkiego
(okoto 30 lat) zycia. Dodatkowym czynnikiem pogarszajagcym rokowanie u Madzi
juz na pierwszym etapie leczenia bylo zwezenie otworu owalnego. Po wystuchaniu
doktadnych informacji rodzice dziewczynki zadecydowali o odmowie zgody na le-
czenie. Deklarowali, iz chcg, by mogta odej$¢ w spokoju, otoczona ich miloscia, bez
skazywania jej na bol i cierpienie. W ,,O$wiadczeniu o zaniechaniu leczenia” napisali:
»pragniemy uchronic¢ jg przed cierpieniem i niska jakoscig zycia (fizyczny bdl, cier-
pienie, lek, brak poczucia bezpieczenstwa, izolacja w szpitalu), zwigzanymi z trud-
nym, dlugotrwalym leczeniem, obarczonym bardzo wysokim ryzykiem $mierci
dziecka. Pragniemy uchroni¢ je przed uporczywa terapia, a zapewnic¢ opieke palia-
tywna, by moglo godnie, bez cierpienia, otoczone nasza mitoécig zakonczy¢ zycie”'*.
Nie wyrazili tez zgody na resuscytacje dziecka. Wypowiedzi lekarzy byly rozbiezne.
Jedni mowili, ze srodowisko lekarskie nie uznaje ,,czego$ takiego’, inni potwierdzali,
ze bez zgody rodzicoéw nie moga nic zrobi¢. Rodzice chcieli zabra¢ cérke od razu do
domu i nie wyrazali zgody na przewiezienie do Centrum Zdrowia Dziecka. Gineko-
lozka w szpitalu polozniczym nie mogta zrozumie¢ takiej decyzji. Zwotane konsy-

99  Zob. John Hopkins Case z 1963 r., Z. Szawarski, Moralne problemy..., op. cit., s. 66.
100 Zob. kazus Madzi Stabiak: [PDF] Przypadek kliniczny: Madzia Stabiak, www.ptb.org.pl » pdf »
dangel_neonatalna_3 (22.01.2023).
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lium nie doszto do zadnych konkluzji. Przyszta matka, zdenerwowana coraz bardziej,
skonsultowata si¢ z prawnikiem. Odbylo si¢ spotkanie z Komitetem Etyki Klinicznej
CZD i dopiero w jego efekcie decyzja rodzicéw zostala uszanowana. Komitet nie zna-
lazt podstaw do przypuszczenia, ze rodzice moga dziala¢ na szkode swojego dziecka,
kierujac si¢ nadmiernym lekiem lub Zle pojeta litoscig. Stwierdzit, ze wada jest nie-
uleczalna, zycie z nig jest zawsze niskiej jakosci, a terapia ma charakter tylko palia-
tywny. Smiertelno$¢ leczenia kardiochirurgicznego wynosi ok. 50%, a u tego dziecka
istnieja dodatkowe obcigzenia pogarszajace rokowanie. Komitet wyrazil zdanie, ze
lekarze nie maja tu obowigzku wystepowania o sgdowe zezwolenie przelamujace ne-
gatywng wole rodzicéw, bo przy takiej prognozie rodzice ,majg prawo” nie zgodzi¢
sie na leczenie. Madzia zgasta spokojne po 38 dniach przy rodzicach i pod opieka ho-
spicyjna.

Przebieg zdarzen pokazuje, ze w szpitalu potozniczym rodzice Madzi nie uzy-
skali wsparcia, ale dal im je szpital pediatryczny. Jak zaobserwowal K. Szewczyk,
wazny czynnik sklaniajacy wielu lekarzy do agresywnego leczenia stanowi ,,postawa
bedaca z pozoru pryncypializmem etycznym, de facto zas — ucieczka w wygodnictwo
moralne”. Powtarzane przez niektérych deklaracje typu ,moim obowigzkiem jest ra-
towac zycie bez wzgledu na okolicznosci’, majace w ich mniemaniu konczy¢ wszelka
dyskusje, wynikaja i z btednego rozumienia celéw medycyny, i z niecheci do glebszej
refleksji moralne;j'”".

Podsumowanie

Argument odnoszacy si¢ do poszanowania ,,godnosci istoty ludzkiej” stuzy za-
réwno zwolennikom, jak i przeciwnikom podtrzymywania zycia za pomocy za-
awansowanej technologii. Pierwsi twierdza, ze godnos¢ bedzie narusza¢ odlaczenie
wentylacji mechanicznej oraz odzywiania przez sonde, bo skazuje cztowieka na udu-
szenie i $mier¢ glodowa, zas tzw. opieka podstawowa jest jednym z naczelnych obo-
wigzkéw humanitarnych. Drudzy dowodzg, iz wigkszos¢ ludzi nie chcialaby by¢
utrzymywana w takim stanie, ktéry nie tylko w zaden sposob im nie stuzy, ale tez
wystawia na pozalowania godny widok w charakterze obiektu zasilanego w catosci
z zewnatrz. Bardzo malym dzieciom to obojetne, natomiast istotne znaczenie bedzie
mie¢ odczuwanie z zycia w takim stanie jakiejkolwiek przyjemnosci. Bol stanowi re-
akcje nalezacg do bardzo prymitywnych, dlatego w sprawach Charliego Garda i Al-
fiego Evansa zakladano domyslnie, Ze jest przez nich odczuwany, i uwzgledniano to
przy odmowie bezcelowego przewozenia pacjentéw z miejsca na miejsce. Zanim na-
stapila nieoczekiwana poprawa w stanie Charlotte Wyatt, lekarze zeznawali: ,,ona
czuje tylko bol”. Gdy odbierane bodzce ograniczaja si¢ do tylko nieprzyjemnych przy

101 K. Szewczyk, Should the parents..., op. cit., cz. 111, pkt i.
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braku szans na jakgkolwiek poprawe, wolno twierdzi¢, iz utrzymywanie pacjenta
w bolu jest niegodne. Gdy cierpien nie usmierzaja leki — mozna zadac retoryczne py-
tanie, czy lepiej dla cztowieka pozostawaé w tym stanie dluzej, czy krocej. Wrodzona
wada letalna badz nieuleczalna $miertelna choroba nie pozwalajg dokladnie przewi-
dzie¢ tylko tego, jak dlugo potrwa umieranie i jak wielkie bedzie towarzyszylo mu
cierpienie. Przyktadu dostarcza sprawa z 2014 r. znana medialnie jako sprawa Cha-
zana. Matka zostata zmuszona do urodzenia dziecka z wadg letalng: bezczaszkowiem
i przepukling mézgowa. Prawa pétkula mézgu byla zamiast kos¢mi przykryta btonia-
stymi tkankami i zro$nieta z nimi, stanowiac $ciane rozlegtego zbiornika ptynowego
z czg$ciami mozgu zachowanymi tylko fragmentarycznie. Oprocz tego wystepowaly
m.in. masywne wodoglowie ze zredukowanym plaszczem moézgu i deformacjami ko-
mor, przekatny rozszczep kosci twarzy, niezro$niete podniebienie, rozlegly ubytek
skory i wytrzeszcz oczu bez powiek oraz ziejaca dziura w miejscu nosa'’?. Dziecko
skonalo w szpitalu w meczarniach, ktérych nie tlumila morfina. Agonia trwala
10 dni, a przedtuzylo ja odzywianie dojelitowe. W takich okoliczno$ciach traci ono
sens, podobnie jak resuscytacja. Uzasadniony interes pacjenta w ich zaniechaniu po-
lega na skroceniu nieusmierzalnych mak, jesli towarzysza wrodzonej wadzie letalnej
albo w beznadziejnym stanie nieuleczalnej choroby. Aplikowanie srodkéw hamujg-
cych taknienie sprawia wtedy, ze Smier¢ gtodowa przychodzi lagodnie i skraca inne
cierpienia. Mozna znalez¢ przyklady, gdy jest to — moim zdaniem — moralnie uza-
sadnione. Chodzi o rozréznienie, czy umieranie jest ,,zno$nej” jakosci (jak u Madzi
Stabiak), czy odbywa sie w meczarniach. Jak napisal Zbigniew Szawarski: ,,Mozna
zy¢ sensownie z nadmierng liczbg palcow u rak, a niekiedy nawet z niewyksztalco-
nymi konczynami (afera thalidomidowa), mozna zy¢ sensownie, bedac od urodze-
nia niewidomym albo gluchoniemym, ale trudno wyobrazi¢ sobie zycie sensowne
bez mézgu albo z rozleglym, nieoperacyjnym nowotworem mozgu, z otwartym kre-
gostupem i przepukling oponowo-rdzeniows albo z jaka$ inna chorobg genetyczna,
ktora predzej czy pdzniej powoduje bolesng $mierc”!.

Jesli za$ u$mierzanie bélu dziala, a pacjent w zaden inny sposéb nie odbiera
faktu swego istnienia, mozna méwic¢ o zerowym bilansie jego korzysci z zycia. Z tego
punktu widzenia obojetne, czy stan kliniczny ma charakter schylkowy, trwale wege-
tatywny, czy w inny sposob nierokujacy poprawy: bilans wypada zerowo tak u do-
rostego, jak i u dziecka. (Tylko w przypadku noworodkéw dotknigtych skrajnym
wczesniactwem ich stan ma charakter z istoty swej rozwojowy, a rokowanie jest mniej
przewidywalne.) Sklania to do refleksji, Ze zycie pacjenta moze stanowi¢ wartos$¢ juz
tylko dla innych: pokrzepia¢ bliskich, a medykom dostarcza¢ poczucia moralnego

102 Opis przypadku wedtug protokotu sekcji zwlok. Relacja rodzicow: https://serwisy.gazetaprawna.
pl/zdrowie/artykuly/878315,rodzice-dziecka-ktorym-prof-chazan-odmowil-aborcji-po-urodze-
niu-lekarze-bali-nam-sie-je-pokazac.html (22.01.2023).

103 Z. Szawarski, Moralne problemy..., op. cit., s. 91.
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spelnienia, ze pacjenta ,udalo sie uratowal”. Paliatywistka Teresa Weber dowodzi,
ze w sytuacjach daremnosci terapeutycznej pragnienia rodziny chorego moga mie¢
pierwszenstwo: ,Dla niektérych bardzo wazna jest wiara, ze walczyli do samego
konca, ze wyczerpali wszystkie mozliwe rodzaje terapii. Ta wiara pozwala na zmniej-
szenie psychologicznych skutkéw decyzji podjetych w ostatnich chwilach zycia
ukochanej osoby i zalu po stracie”*. Walor etyczny takiej opinii jest co najmniej wat-
pliwy: skoro biologiczne trwanie bliskiego ma zaspokaja¢ potrzeby emocjonalne ro-
dziny, to obiekt tych emocji sprowadzany jest do instrumentu samopotwierdzenia.
Pozwalanie rodzicom ,,autonomicznie” decydowa¢ w zastepstwie dziecka bardziej re-
spektuje ich osobiste przekonania i wartosci (albo te, ktére wyznaje otoczenie, a oni
podporzadkowuja si¢ w obawie przed spolecznym potepieniem). Ingerencje oséb
trzecich rodzice mogg prywatnie odczuwac jako odbieranie sprawczosci, ale dzie-
cigcy pacjent potrzebuje, by przejac sie tylko jego odczuciami. Kluczowe znaczenie
ma jakos¢ zycia postrzegana przez to dziecko, w szczegélnosci gdy okazuje si¢ ona
»hie do zniesienia”: czynnik cierpien powinien stanowi¢ jedna z bardziej istotnych
wskazowek.

Brytyjczycy uzywaja poje¢ ,dobro dziecka” i best interests wymiennie, z jedna-
kowo dobrym skutkiem oceny wieloczynnikowego bilansu. Pojecie dobra dziecka
jest na tyle pojemne, by mdc zawrze¢ w sobie takie rozwinigcie. Ocena odrywa si¢
w ten sposob od wszelkiego pryncypializmu na korzys¢ interesu that child trakto-
wanego personalnie: wymaga wczucia si¢ w polozenie pacjenta i jego przyjemnosé
czerpang z zycia. Silne domniemanie przemawia na korzys¢ zycia, ale mozna je oba-
li¢, gdy uzna si¢ kontynuacje leczenia lub nowa interwencj¢ za daremng. Test naj-
lepiej pojmowanego interesu jest wszechstronny i pragmatyczny. Zapewnia dobrze
ugruntowane ramy analityczne, ktére w sagdownictwie brytyjskim rozwijaly si¢ przez
dziesigciolecia i pozwalajg na rozwazenie szerokiego kontekstu réznych wzgledow,
takze mozliwej szkody'?”, a przy tym zostal prze¢wiczony i zdat egzamin réwniez
w bardzo nietypowych przypadkach. Jesli sprawa trafi do sadu, nalezy przeprowa-
dzi¢ bilansowanie, uwzgledniajac wszystkie liczace si¢ czynniki za i przeciw, nie tylko
medyczne'®. W sprawie Madzi Stabiak temu zadaniu podotat komitet etyczny jako
swego rodzaju mediator bez angazowania sadu.

Od lekarzy mozna oczekiwa¢ podejscia racjonalnego i pragmatycznego, repre-
zentujacego aktualny stan wiedzy medycznej - o ile nie okaza si¢ zalezni od prze-
konan $wiatopogladowych albo nie stosujg unikéw moralnych, zeby nikomu sig¢ nie

104 T. Weber, Daremna czy uporczywa terapia w medycynie paliatywnej, (w:) J. Hartman, M. Wali-
gora (red.), Etyczne aspekty decyzji medycznych, Warszawa 2011, s. 168-169.

105 C. Auckland, I. Goold, Defining the Limits of parental authority: Charlie Gard, best interests and
risk of significant harm threshold (2018), L.Q.R 2018,134(Jan) s. 37-42, za: A. Howells, Is the best
interests test..., op. cit., cz. D, pkt i.

106 R.Huxtable, Law at the limits..., op. cit., s. 50.
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narazi¢. Sedzia Hedley stwierdzil w sprawie Charlotte Wyatt, ze ,,zyczenia rodzicow
powinny by¢ uwzgledniane w takim zakresie, w jakim pozwala na to zawodowy osad

i sumienie lekarza, ale nie dalej”'%". T jest to bardzo dobra pointa.
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