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Wstep

Narzekanie na technologicznie zorientowang medycyne i medycyne EBM (evidence
based medicine), skoncentrowang na danych naukowych, a nie na osobie pacjenta
stalo si¢ juz niemal banatem, lecz czy to znaczy, ze medycyna jako sztuka leczenia
nie spelnia swojej roli? Wydaje sig, ze takie stwierdzenie byloby absurdalne wobec
jej codziennych spektakularnych osiggnie¢, zaawansowanych procedur diagno-
stycznych i terapeutycznych, sukcesdw w ratowaniu zycia i przywracaniu zdrowia,
ocierajacych sie niekiedy nieomal o cud.

Gdy jednak nawet zaawansowany arsenat srodkéw, jakim dysponuja dzisiejsze
nauki medyczne, nie jest w stanie zmienic faktu, ze pacjent nieuchronnie umiera lub
znajduje si¢ w stanie, z ktdrego nie ma powrotu, medycyna niestety czgsto zawodzi.
Niekiedy dzieje sie tak z powodu braku empatii, rozumiejacego wgladu w sytuacje
pacjenta czy zdolnosci i umiejetnosci dialogu z pacjentem lub osobami go repre-
zentujacymi. Niekiedy zas za ten stan rzeczy nalezy wini¢ oczekiwania spoleczne,
ramy prawne czy nawet uwarunkowania ideologiczno-polityczne. Zawsze jednak
trudne przypadki konca zycia wywoluja kontrowersje i dyskusje nie tylko wérod
specjalistow, przede wszystkim lekarzy i bioetykow, lecz takze w mediach i wsréd
szerokiej opinii publicznej. Sa to wielorakie i wielowarstwowe zagadnienia, wobec
ktérych zawodza dogmaty i proste rozwigzania.

W naszym opracowaniu przyjrzeli$émy si¢ kilku problemom zwigzanym z medy-
cyng konca zycia i — aby oddac ich réznorodnos¢ i skomplikowanie - przyjelismy
podwdjng strategie: kazuistyczng i przegladows. Ostatni rozdzial ma charakter
ilustracyjny, a jego celem jest pokazanie zréznicowania pacjentéw, ktorych dotycza
procedury medycyny konca zycia. Znalazly sie w nim glos$ne przypadki eutanazji,
lekarskiej pomocy w samobojstwie oraz zaprzestania terapii. Naszg ideg byto uka-
zanie wielo$ci obliczy wspodlczesnej medycyny konca zycia i wyzwan, jakie stawia
ona zaréwno przed pacjentami i ich bliskimi, jak i przed lekarzami. Dla wygody
czytelnikéw dolaczylismy réwniez glosariusz najwazniejszych pojec i termindw,
jakie pojawiaja si¢ w ksigzce.

Na koniec chcialabym zlozy¢ podziekowania Recenzentowi, Profesorowi Kazimie-
rzowi Szewczykowi za wnikliwe uwagi, ktdre pozwolity udoskonali¢ nasze opracowanie.
Za wszelkie niedociagniecia, ktore pozostaly, wylaczng wine ponosza autorzy.

Anna Alichniewicz
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1. Procedury paliatywne ostatniego

rzutu i eutanazja dobrowolna. Przypadek
Chantal Sébire w medycznej i bioetycznej
perspektywie

1.1. Opis przypadku w konteks$cie medycznym i prawnym

1.1.1. Zwyczajnie domagam sie prawa, by moc uprzedzi¢ wtasng
Smierc¢' — przypadek Chantal Sébire

Chantal Sébire (ur. 28 stycznia 1955 r.), nauczycielka jezyka francuskiego, wraz
z tréjka dzieci mieszkala w Plombieres-les-Dijon (Francja). Wystapienie u kobie-
ty krwawien z jamy nosowej bylo przyczyna zgloszenia do lekarza rodzinnego,
co zainicjowalo dlugi proces diagnostyczny. W roku 2000 na podstawie badania
histopatologicznego u kobiety rozpoznano nerwiaka wechowego zarodkowego,
nowotwor jamy nosowej.

Po rozszerzeniu procesu diagnostycznego o badania obrazowe oraz konsultacje
specjalistyczne Chantal Sébire zakwalifikowana zostala do chirurgicznej resekcji
zmiany. Jean-Louis Béal (pracownik Dijon Bourgogne University Hospital) twierdzit,
ze ,specjalisci z co najmniej trzech francuskich szpitali zaoferowali Sébire operacje

1 C.Prieur, ,Chantal Sébire: «Je réclame simplement le droit de pouvoir anticiper ma mort»”, Le
Temps, 14 Mars 2008 (https://www.letemps.ch/societe/chantal-sebire-reclame-simplement-droit-pou-
voir-anticiper-mort; data dostepu 31.07.2019). Wszedzie, gdzie nie podano inaczej, ttumaczenie wlasne.



o stosunkowo dobrej szansie na sukces terapeutyczny” Pomimo zalecen lekarskich
pacjentka nie wyrazita zgody na wdrozenie leczenia chirurgicznego, radioterapii czy
chemioterapii. Ryzyko powaznych dzialan niepozadanych zwigzanych z operacja
oraz prawdopodobienstwo utraty zdolnosci do pracy bylo dla niej niemozliwe
do zaakceptowania®. W ciggu kilku lat od diagnozy proces nowotworowy objat
skore twarzy, zatoki przynosowe, jame nosowa, oczodol oraz czaszke. W trakcie
postepu choroby nerwiak niszczyl sasiadujace tkanki, powaznie deformujac twarz
kobiety. Jak mowita Sébire: ,,Moje kosci sg zjadane przez nowotwor. Nieodwracalnie
utracitam szczeke i zuchwe™; W roku 2000 utracita zmysty wechu i smaku; w 2007
zmyst wzroku. Nawracajace, trudne do opanowania krwawienia z jamy nosowe;j
oraz dlugotrwale i ucigzliwe bole glowy istotnie obnizyty jako$¢ zycia Chantal
Sébire oraz mozliwosci funkcjonowania w §rodowisku rodzinnym i zawodowym.
Masy guza utrudnialy przetykanie, oddychanie oraz sen w pozycji lezacej, co po-
wodowalo, iz jedyng relatywnie komfortowa pozycja w trakcie snu byta pozycja
siedzaca. Wykonywanie codziennych czynnosci, takich jak zakupy, potegowato
cierpienie kobiety; przykre kontakty ze §wiatem zewnetrznym przyczynialy sie
do coraz wigkszej izolacji i poczucia odrzucenia. W jednym z wywiadéw Sébire
opisuje, jak przestraszone jej wygladem dzieci uciekly na jej widok®. Pomimo
zaawansowanego stanu choroby i cierpienia, jakie odczuwala, Sébire nie wyrazata
zgody na leczenie objawowe, w tym analgezje opioidami, ktérej wdrozenie wigzato
sie z ryzykiem wystapienia ucigzliwych dziatan niepozadanych®. W jej przekonaniu
farmakoterapia nie przyniostaby ulgi w cierpieniu ani poprawy jakosci jej zycia’.
Po kilku latach od diagnozy, w roku 2008, wycienczona chorobg kobieta wniosko-
wala o mozliwos$¢ poddania si¢ eutanazji. Powolywala si¢ na poszanowanie prawa
do samostanowienia i mozliwosci zadecydowania o momencie wlasnej $mierci,
kiedy jeszcze bedzie miala takg mozliwo$¢ (sprawnos¢ fizyczng i kompetencje

2 B. Crumley, ,,French Euthanasia Case Rumbles On’, Time, 1 April 2008 (http://content.time.
com/time/world/article/0,8599,1726787,00.html; data dostepu 16.06.2019).

3 Idem, ,Making a Case for Euthanasia’, Time, 15 March 2008 (http://content.time.com/time/
world/article/0,8599,1722728,00.html; data dostepu 16.06.2019).

4, France Wrestles with Euthanasia’, CTV News, 20 March 2008 (https://www.ctvnews.ca/
france-wrestles-with-euthanasia-1.283866; data dostepu 19.06.2019).

5 H. Samuel, ,, Disfigured French Woman Loses Euthanasia Bid”, The Telegraph, 18 March 2008
(https://www.telegraph.co.uk/news/worldnews/1582095/Disfigured-French-woman-loses-euthana-
sia-bid.html; data dostepu 14.06.2019).

6 Terapia z wykorzystaniem opioidéw (np. morfiny) moze wigzac si¢ z wystepowaniem powiklan
takich jak: reakcja nadwrazliwosci (np. pokrzywka), nudnosci, wymioty i zaparcia, zaburzenia czynnosci
poznawczych i sensorycznych, ostre zapalenie trzustki, epizody drgawek, bol nieodpowiadajacy na
kolejne zwiekszone dawki morfiny, dusznos¢, obrzek pluc, niewydolnos¢ serca, depresja oddechowa.
Wiecej na ten temat zob.: P. Glare, D. Walsh, D. Sheehan, ,The Adverse Effects of Morphine: A Pro-
spective Survey of Common Symptoms During Repeated Dosing for Chronic Cancer Pain’, American
Journal of Hospice and Palliative Medicine, 23/3 (2006): 229-235.

7 B. Crumley, ,French Euthanasia Case Rumbles On’, op. cit.



faktyczne). Progresja choroby potencjalnie zwigzana byta z wystepowaniem prze-
rzutéw i naciekaniem o$rodkowego ukladu nerwowego, a tym samym stanowita
ryzyko ograniczenia zdolnosci do decydowania o wlasnym losie. ,,Prosz¢ o pomoc
w $mierci, poniewaz nie chce, by ostatnie stowo nalezalo do nowotworu™, méwita
Sébire. W owym czasie francuskie prawo nie dopuszczalo aktywnych dziatan na
rzecz spowodowania zmedykalizowanej $mierci, pozwalalo jednak - zgodnie
z wolg pacjenta — na odstgpienie od terapii podtrzymujacej zycie’. W lutym 2008 r.
Chantal Sébire publicznie zaapelowala do francuskiego prezydenta Nicolasa Sar-
kozyego o prawo do godnej $§mierci. Swoj wniosek argumentowata niezno$nym
cierpieniem, ktorego doswiadczata: ,Nie pozwolono by zwierzgciu przejs¢ przez to,
cozniostam™. 12 marca Nicolas Sarkozy zaproponowal zwolanie komisji oceniajacej
wyczerpanie srodkow terapeutycznych, od ktérej opinii miata zaleze¢ jego decyzja.
Przekonana, iz propozycja Sarkozyego ma jedynie na celu oddalenie w czasie jej
zadania, Sébire zlozyla kolejny wniosek do Tribunal de Grande Instance o prawo
do przekazania jej $miertelnie trujacej substancji, ktéra wykorzysta, gdy uzna za
stosowne'!. Podkreslala, ze nie chce by¢ skazana na nieustanne cierpienie ani tez
doswiadczaé nieodwracalnego pogorszenia swojego stanu'?. Jak twierdzita, dzialania
podejmowata w imieniu swoim i innych pacjentéw, ktérzy znajduja sie w podobnej
sytuacji. 17 marca 2008 r. sedziowie oglaszajac, zZe prosba kobiety jest niezgodna
z prawem francuskim, odrzucili wniosek".

Medialnie naglosniony przypadek Chantal Sébire stal sie przyczynkiem do
publicznej debaty we Francji na temat eutanazji. Polityk Laurent Fabius opowie-
dzial si¢ za dostgpem do aktywnej pomocy w umieraniu dla wybranych pacjentek
i pacjentéw w uzasadnionych, szczegétowo analizowanych przypadkach'*. Ministra
do spraw rodzinnych Nadine Morano zaproponowata powotanie komisji ds. ,wyjat-

8 ,Chantal’s Tumour Doesn’t Have Last Word”, The Sydney Morning Herald, 22 March 2008
(https://www.smh.com.au/world/chantals-tumour-doesnt-have-last-word-20080322-gds6ba.html;
data dostepu 15.06.2019).

9 Wiecej na temat regulacji we Francji zob. ponizej: 14-17.

10 ,France Rejects Right-to-Die Plea’, BBC, 17 March 2008 (http://news.bbc.co.uk/2/hi/7301566.
stm; data dostepu 11.06.2019).

11  C.Prieur, ,Chantal Sébire: «Je réclame simplement le droit de pouvoir anticiper ma mort»”, op. cit.

12 ,Cancer Victim Chantal Sebire Found Dead at Home’, The Daily Telegraph, 19 March 2008
(https://www.dailytelegraph.com.au/news/world/cancer-victim-chantal-sebire-found-dead-at-home/
news-story/710dd7e58642c9f99f965b132358fa3e?sv=fc5141ea70cf49b6dc7b5aa487e6c61d; data
dostepu 18.06.2019).

13 M. H. Spooner, ,Legal Consensus Eludes Europe”, Canadian Medical Association Journal, 180
(3 February 2009): 282-283; A. Kumor, Kodeks prawny i moralny, Radio France international (po polsku),
18 marca 2008 (http://wwwl.rfi.fr/actupl/articles/099/article_4064.asp; data dostepu 20.06.2019).

14 ,Chantal Sébire: une mort «qui inspire le respect»”, Le Monde, 20 Mars 2008 (https://www.
lemonde.fr/societe/article/2008/03/20/une-mort-qui-inspire-le-respect_1025254_3224.html; data
dostepu 24.06.2019).
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kowej eutanazji’*>. Propozycjom tym stanowczo przeciwstawili si¢ miedzy innymi
ministra sprawiedliwosci — Rachida Dati oraz ministra odpowiedzialna za polityke
mieszkalnictwa i polityke miejska — Christine Boutin. Dati twierdzita, ze dajac prawo
do zabijania, zmierzamy w kierunku spoleczenstwa barbarzynskiego'®. Ministra
zdrowia, Roselyne Bachelot podkreslata, ze zaréwno rzad francuski, jak i wspot-
czesna medycyna nie moga promowac eutanazji, bez wzgledu na zaawansowanie
choroby"”. Jean-Luc Romero, prezes LAssociation pour le Droit de Mourir dans
la Dignité (Stowarzyszenia na Rzecz Godnej Smierci), wnioskowat o zezwolenie
na samozaglodzenie Chantal Sébire oraz opieke lekarska w trakcie tego procesu.
Pacjentka odrzucita i stanowczo skrytykowala propozycje Romero, uznajac ja
za naruszajacg godnos¢ czlowieka, niehumanitarng, pozbawiong szacunku dla
pacjentki i jej rodziny*®.

»Chce umrze¢ w otoczeniu moich dzieci, przyjaciot i lekarzy, zanim o $wicie
zasne na zawsze” ", oswiadczyta Chantal Sébire wykonczona chorobg nowotworows.
Pomimo wielomiesigcznej batalii spolecznej, prawnej i medialnej, zagdania Sébire
pozostaly niespelnione. 19 marca 2008 r. zostala odnaleziona martwa w swoim
domu®. Jak komentuje samotng $mier¢ kobiety Romero:

Samotnie, nie bedac otoczona przez swoje dzieci, Chantal polozyta kres wlasnej
drodze krzyzowej i cierpieniom. W tym samym czasie, mniej niz dwie godziny od
Paryza, w Antwerpii, belgijski pisarz Hugo Claus, poddat si¢ eutanazji. Odszedt
w otoczeniu swojej rodziny, w spokoju i poczuciu miltoéci najblizszych. (...) Nigdy
nie zapomnimy Chantal Sébire*.

Okolicznosci $mierci Chantal Sébire badat prokurator Jean-Pierre Alacchi. W wyniku
sledztwa ujawniono, ze belgijski lekarz Pete Hoebeke proponowat Sébire dostep

15 ,Euthanasie: Morano favorable a des exceptions’, LExpress, 20 Mars 2008 (https://www.
lexpress.fr/actualite/societe/euthanasie-morano-favorable-a-des-exceptions_471317.html; data
dostepu 20.06.2019).

16 C.Jamet, S. Laurent, ,LElysée propose un nouvel avis médical a Chantal Sébire”, Le Figaro,
13 Mars 2008 (http://www.lefigaro.fr/actualites/2008/03/13/01001-20080313 ARTFIG00523-fillon-
-et-dati-divergent-sur-le-cas-chantal-sebir.php; data dostepu 11.06.2019).

17 H. Samuel, ,,Disfigured French Woman Loses Euthanasia Bid”, op. cit.

18 B. Crumley, ,Making a Case for Euthanasia’, op. cit.

19 ,Mother with Incurable Facial Tumour Found Dead Two Days After Court Rejects Her
Euthanasia Plea”, Daily Mail, 21 March 2008 (https://www.dailymail.co.uk/news/article-540464/Mother-
-incurable-facial-tumour-dead-days-court-rejects-euthanasia-plea.html; data dostepu 29.06.2019).

20 J. Lichfield, ,Mystery Death of Cancer Patient Ignites French Euthanasia Debate’, Independent,
21 March 2008 (https://www.independent.co.uk/news/world/europe/mystery-death-of-cancer-pa-
tient-ignites-french-euthanasia-debate-799029.html; data dostgpu 11.06.2019).

21 J. L. Romero-Michel, ,Chantal Sébire, un an déja ..., Le blog de Jean-Luc Romero-Michel,
19 Mars 2009 (http://www.romero-blog.fr/tag/chantal+s%C3%A9bire; data dostepu 20.06.2019).
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do eutanazji na terytorium Belgii*>. Prowadzone dochodzenie wykazalo, Ze chora
nie umarta z przyczyn naturalnych®, a badania toksykologiczne ujawnily trzykrotne
przekroczenie stezenia $miertelnego pentobarbitalu — substancji wykorzystywane;j
powszechnie w eutanazji weterynaryjnej** i niedostepnej w aptekach francuskich.
Prokuratura wysnutla przypuszczenie o udziale 0sob trzecich w akcie samobdjczym
Sébire. Kilkanascie ze zgromadzonych w $§ledztwie dowoddw zagineto na poczatku
kwietnia 2008 r., prawdopodobnie w wyniku kradziezy lub zaniedbania. Postepo-
wanie karne zostalo umorzone w marcu 2009 r. z powodu niewystarczajacej liczby
dowodow w sprawie.

1.1.2. Aspekt medyczny

Nerwiak wechowy zarodkowy (esthesioneuroblastoma, ENB) jest rzadkim no-
wotworem zlosliwym wywodzacym sie z komorek neuroepitelialnych nabtonka
wechowego (uczestniczacych w recepcji wrazen wechowych). W ciggu niespetna
100 lat od pierwszego opisu jednostki chorobowej na poczatku XX w.* zarejestro-
wano ok. 1000 przypadkéw choroby na calym swiecie®®. ENB stanowi ok. 2-6%
nowotwordw zlosliwych jamy nosowej i zatok, wystepuje z jednakowa czestoscia
u obu plci, szczegélnie w okolicach drugiej i szostej dekady zycia®.

Profil genetyczny nerwiaka wechowego zarodkowego zawiera liczne aberra-
cje chromosomalne, delecje i amplifikacje (utraty oraz powielenia fragmentéw
chromosomoéw). Przypuszcza sig, ze szlak sygnalowy SHH odgrywa istotng role

22 ,Un Belge avait proposé a Chantal Sébire de leuthanasier”, Le Soir, 20 Mars 2008 (https://
www.lesoir.be/art/un-belge-avait-propose-a-chantal-sebire-de-1-8217-eutha_t-20080320-00FCRF.
html; data dostepu 14.06.2019).

23 ,Tumour Womans Death not Natural”, BBC, 21 March 2008 (http://news.bbc.co.uk/2/hi/
europe/7308746.stm; data dostepu 19.06.2019).

24 Pentobarbital nalezy do grupy barbituranéw - lekéw o dzialaniu nasennym i uspokajajacym.
Stosowany w duzych dawkach powoduje $mier¢ poprzez zatrzymanie oddechu. Zwiazek ten stosowany
jest w eutanazji ludzi i zwierzat (pséw i kotoéw) oraz w czesci stanéw USA w realizacji kary $mierci.
Wiecej na ten temat zob.: T. Gachter, T. X. Truong, ,,The Role of the Medical Profession in Euthanasia,
Particularly in the Prescription of Sodium Pentobarbital”, Praxis, 108/3 (2019): 193-197; P. Solbeck,
V. Snowdon, A. Rajagopalan, R. Jhirad, ,,Suicide by Fatal Pentobarbital Intoxication in Ontario,
Canada, from 2012 to 2015, Journal of Forensic Sciences, 64/1 (2019): 309-313.

25 L.Berger, G. Luc, D. Richard, ,,Lesthesioneuroepitheliome Olfactif”, Bulletin de I’Association
Frangaise pour létude du cancer, 13 (1924): 410-421.

26 A. Lubojemska, M. Borejko, P. Czapiewski, R. Dziadziuszko, et al., ,Of Mice and Men:
Olfactory Neuroblastoma among Animals and Humans’, Veterinary and Comparative Oncology,
14/3 (2016): €70-82.

27 B. Fiani, S. A. Quadri, A. Cathel, M. Farooqui, et al., ,,Esthesioneuroblastoma: A Compre-
hensive Review of Diagnosis, Management and Current Treatment Options”, World Neurosurgery,
126 (2019): 194-211.
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w patogenezie ENB*. Makroskopowo nowotwor tworzy polipowate masy o czerwo-
no-szarej powierzchni, zlokalizowany jest w gérnej czesci jamy nosowej. Wykazuje
tendencj¢ do naciekania zatok szczgkowych, oczodotow, kosci czaszki®, tworzenia
przerzutéw droga krwi i limfy*. Stwierdza si¢ je u 35% pacjentow, najczesciej
w weztach chtonnych, ptucach i kosciach®.

Objawy nerwiaka wechowego zarodkowego sg niespecyficzne. Przyczyna rozpo-
czecia diagnostyki sg najczesciej: krwawienia, ograniczenie droznosci przewodow
nosowych czy anosmia (calkowita utrata wechu)*?. Naciek nowotworowy sugeruja:
bdle gtowy i oczodolu, zaburzenia widzenia, wytrzeszcz gatek ocznych, obrzek
twarzy. W przebiegu ENB moze wystapi¢ ponadto zesp6! nieadekwatnego wy-
dzielania wazopresyny (hormonu uczestniczacego w regulacji gospodarki wodnej
organizmu), objawiajacy sie bolami gtowy, nudnosciami, wymiotami i zaburzeniami
$wiadomosci®.

W diagnostyce nerwiaka wechowego zarodkowego istotne s3: badanie podmio-
towe, przedmiotowe (z uwzglednieniem szczegdtowego badania otolaryngologicz-
nego, okulistycznego i neurologicznego), endoskopia, tomografia komputerowa
z kontrastem oraz rezonans magnetyczny**. Kluczowym elementem diagnostyki
jest ocena histopatologiczna i immunohistochemiczna preparatéw uzyskanych
z biopsji chirurgicznej. Do czynnikéw $wiadczacych o negatywnym rokowaniu
naleza: rozlegly naciek nowotworowy i wystepowanie przerzutéw ENB, wiek ponizej
20 lub powyzej 50 roku zycia w chwili rozpoznania, pte¢ zenska®.

Dobdr leczenia nerwiaka wechowego zarodkowego uzalezniony jest od stopnia
zaawansowania choroby. Brak dostatecznej liczby badan klinicznych z randomiza-

28 F Limaiem, M. J. Das, ,Cancer’, Esthesioneuroblastoma, 2019 (https://www.ncbi.nlm.nih.
gov/books/NBK539694/; data dostepu 19.06.2019).

29 Naciekanie nowotworu (invasio) to proces wnikania komorek nowotworowych pomiedzy
komorki otaczajgcych go tkanek, zwigzany jest ze zmianami morfologii i upo$ledzeniem funkcji
narzadow otaczajacych guz pierwotny.

30 Przerzuty to nowotworowe ogniska wtdrne, powstaja z komorek nowotworowych transpor-
towanych we krwi lub limfie.

31 P.M. Arnold, A. Habib, K. Newell, K. K. Anderson, ,,Esthesioneuroblastoma Metastatic to the
Thoracic Intradural and Extradural Space’, The Spine Journal, 9/5 (2009): e1-5.

32 ].S. Schwartz, J. N. Palmer, N. D. Adappa, ,Contemporary Management of Esthesioneuro-
blastoma”, Current Opinion in Otolaryngology & Head and Neck Surgery, 24/1 (2016): 63-69.

33 M. Cuesta, C. J. Thompson, ,,The Syndrome of Inappropriate Antidiuresis (SIAD)”, Best
Practice & Research: Clinical Endocrinology & Metabolism, 30/2 (2016): 175-187.

34 S.Uccella, G. Ottini, C. Facco, R. Maragliano, et al., ,Neuroendocrine Neoplasms of the Head
and Neck and Olfactory Neuroblastoma: Diagnosis and Classification”, Pathologica, 109/1 (2017): 14-30.

35 B.Fiani, S. A. Quadri, A. Cathel, M. Farooqui, et al., ,,Esthesioneuroblastoma’, op. cit.: 194-211.

36 C.Toader, M. Stroi, A. Kozma, D. E. Arsene, et al., ,,Esthesioneuroblastoma: The Complete
Picture-Case Report and Review of the Literature”, Romanian Journal of Morphology and Embryology,
59/4 (2018): 1211-1218.
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cja* 1 meta-analiz®® ogranicza mozliwo$¢ skonstruowania konsensusu dotyczacego
interdyscyplinarnej diagnostyki i leczenia ENB*. Terapia nerwiaka wechowego
zarodkowego zdiagnozowanego we wczesnym stadium obejmuje leczenie chirur-
giczne, czasem uzupelnione o pooperacyjng radioterapi¢. W czesci przypadkow
obserwuje si¢ korzystne wyniki dlugotrwate przy zastosowaniu neoadjuwantowej
lub adjuwantowej chemioterapii czy chemioradioterapii*’; stwierdzenie nieopera-
cyjnej choroby zlokalizowanej stanowi wskazanie do chemioradioterapii. Standardy
postepowania przy osiggnieciu remisji ENB uwzgledniaja wieloletnig obserwacje
onkologiczng w kierunku nawrotéw choroby.

Doszczetna resekcja zmiany zwigzana jest ze stosunkowo korzystnym rokowa-
niem klinicznym. 5-letnie przezycie wystepuje u 75-90% chorych w przypadku
choroby ograniczonej do jamy nosowej, 45% przy stwierdzeniu naciekania jamy
nosowej i zatok*'.

1.1.3. Aspekt prawny

Zaréwno eutanazja, jak i pomocnictwo w samobdjstwie bylo w owym czasie we Fran-
cji nielegalne, dlatego tez Sébire wystosowata wnioski do kilku instytucji prawnych
o udzielenie zgody na pomoc w zakonczeniu zycia. Warto nadmieni¢, iZ pomimo
intensywnej debaty dotyczacej eutanazji toczonej we francuskiej literaturze przedmiotu,
jak réwniez medialnych sporéw wokoét przypadkéw Vincenta Humberta*, Chantal

37 Badania kliniczne z randomizacja to badania, w ktérych pacjenci przydzielani sa losowo
do odpowiednio dobranych grup: 1) grupy poddawanej ocenianej interwencji, 2) grupy kontrolne;j.

38 Metaanaliza to zbidr, synteza wynikow niezaleznych, prowadzonych przez rézne zespoly
badawcze badan klinicznych.

39 D. Bell, ,,Sinonasal Neuroendocrine Neoplasms: Current Challenges and Advances in Di-
agnosis and Treatment, with a Focus on Olfactory Neuroblastoma”, Head and Neck Pathology, 12/1
(2018): 22-30; M. Khosla, C. Pecci, A. Do, L. McGhan, M. Seetharam, et al., ,Esthesioneuroblastoma
with Widespread Distant Metastasis: Case Report and Literature Review”, Ear, Nose, & Throat Journal,
97/4-5 (2018): E18-E21; B. Fiani, S. A. Quadri, A. Cathel, M. Farooqui, et al., ,,Esthesioneurobla-
stoma’, op. cit.: 194-211; J. S. Schwartz, J. N. Palmer, N. D. Adappa, ,,Contemporary Management of
Esthesioneuroblastoma’, op. cit.: 63-69.

40 Leczenie neoadjuwantowe polega na wdrozeniu chemioterapii, hormonoterapii czy radio-
terapii przed leczeniem zasadniczym (najczeéciej stanowi je chirurgiczne wycigcie guza). Leczenie
adjuwantowe stanowi terapia wystepujaca po leczeniu zasadniczym. Chemioradioterapia to leczenie
skojarzone obejmujace chemioterapi¢ oraz radioterapie.

41 T.J. Ow, D. Bell, M. E. Kupferman, E Demonte, et al., ,Esthesioneuroblastoma”, Neurosurgery
Clinics of North America, 24/1 (2013): 51-65; J. S. Schwartz, J. N. Palmer, N. D. Adappa, ,,Contemporary
Management of Esthesioneuroblastoma’, op. cit.: 63-69.

42 19-letni Vincent Humbert w wyniku wypadku samochodowego utracil wzrok oraz zdolnos¢
do poruszania konczynami (24 wrzesnia 2000 r.). Dwa lata po tym zdarzeniu mezczyzna zlozyt
wniosek o prawo do $mierci. 24 wrze$nia 2003 r. zrozpaczona matka (Marie Humbert) podejmujac
nieskuteczna probe ograniczenia cierpien syna, podata mu $miertelna dawke pentobarbitalu sodu. Od
tego czasu Humbert znajdowat si¢ w stanie $piaczki. 26 wrzesnia 2003 r. doktor Chaussoy w porozu-
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Sébire czy Vincenta Lamberta®, zar6wno eutanazja, jak i jakakolwiek pomoc w spo-
wodowaniu $mierci pozostaje do dzisiaj nielegalna. Taki stan prawny odzwierciedla
w duzej mierze nastawienie spoleczenstwa francuskiego wobec aktywnego zakonczenia
zycia (czy tez przyspieszania $mierci) pacjentek i pacjentéw w stanach terminalnych
albo Zyjacych w nieustannym cierpieniu, jak réwniez pacjentek i pacjentow w utrwa-
lonych stanach wegetatywnych. Mozna ponadto wysnu¢ przypuszczenie, iz wynika on
takze ze specyficznej asymetrii w relacji lekarz-pacjent, wcigz mocno paternalistycznej,
istniejacej zarowno we francuskiej praktyce klinicznej, jak i znajdujacej swoje umoco-
wanie we francuskich dokumentach deontologicznych, takich jak Kodeks deontologii
lekarskiej bedacy jednoczesnie obowigzujacym aktem prawnym. Ruth Horn zwraca
uwage na fakt, iz pierwsze proby zwigkszenia autonomii pacjentdw w obszarze medy-
cyny terminalnej wobec praw lekarzy nastgpily we Francji stosunkowo pdzno na tle
innych krajoéw europejskich*. Za jedna z nich mozna uzna¢ ustanowiony w 2002 r.
zapis dajacy pacjentom prawo do odmowy terapii. Etyczno-prawna, jak réwniez
publiczna debata dotyczaca rezygnacji z terapii podtrzymujacej zycie (np. klinicznie

mieniu z rodzing podjat decyzje o dozylnym podaniu Vincentowi $miertelnej dawki chlorku potasu.
27 lutego 2006 r. po trwajacym kilka lat procesie karnym, sedzia Anne Morvant uniewinnita matke
i lekarza Vincenta Humberta. Warto nadmieni¢, iz za zycia Vincent Humbert z pomoca Jacquesa
Chiraca opublikowal autobiografie ,,Je vous demande le droit de mourir”, w ktérej apelowat o prawo
do $mierci. Wiecej na temat przypadku Humberta zob.: G. T. Laurie, S. H. E. Harmon, E. S. Dove,
»Health Rights and Obligations in the European Union”, w: Mason and McCall Smith’s Law and Medical
Ethics, vol. 11, Oxford University Press, Oxford, 2019: 40-63; V. Humbert, Prosze o prawo do $mierci,
ttum. A. Nowak, Assimil, Krakow, 2004.

43 Urodzony 20 wrze$nia 1976 r. Vincent Lambert ulegt we wrze$niu 2009 r. wypadkowi samo-
chodowemu, w wyniku ktérego funkcjonowat w stanie minimalnej $wiadomoéci, z czterokonczynowym
zaburzeniem ruchu oraz dysfunkcja pnia mézgu. Zycie mezczyzny uzaleznione byto od wdrozenia
sztucznego karmienia i nawadniania. Pomimo licznych sesji logopedycznych nie udalo sie ustali¢ kodu
komunikacyjnego z pacjentem. Pracownicy ochrony zdrowia dostrzegali jednak liczne objawy sugerujace
sprzeciw Lamberta wobec kontynuacji zycia. Ze wzgledu na jego stan oraz negatywne rokowanie, po
kilku latach od wypadku wnioskowano o zaprzestanie sztucznego nawadniania i zywienia. Rodzinna
batalia prawna rozpoczeta sie w 2013 r. Po uplywie pieciu lat od wypadku u mezczyzny stwierdzo-
no pogorszenie funkcji osrodkowego uktadu nerwowego, nieodwracalne uszkodzenie mdzgowia.
Czterokrotnie podejmowano probe zaprzestania terapii podtrzymujacej zycie pacjenta, kazdorazowo
z sadowym poleceniem jej ponownego wdrozenia. O losie mezczyzny ostatecznie zadecydowal Cour
de cassation. W wyniku zaprzestania sztucznego karmienia i nawadniania mezczyzna umart 11 lipca
2019 r. Wiecej na ten temat zob.: D. Spielmann, G. Raimondi, M. Villiger, I. Berro, et al., ,, Affaire Lambert
Et Autres c. France, Requéte no 46043/14”, CourEuropéenne des Droits de UHomme, Strasbourg, 5 June
2015; B. Wach, ,,Problem of Euthanasia and Withdrawing from Treatment in the European Court of
Human Rights Judgments: The Vincent Lambert Case”, w: Political and Legal Doctrines in Theoretical
and Practical Terms Regarding Contemporary Challenges, red. B. Halczak, vol. 1, Oficyna Wydawnicza
Uniwersytetu Zielonogorskiego, Zielona Géra, 2017: 209-221; V. Depadt, E. Hirsch, ,Vincent Lambert:
quels enjeux juridiques et éthiques?”, The Conversation, 16 May 2019 (https://theconversation.com/
vincent-lambert-quels-enjeux-juridiques-et-ethiques-116557; data dostepu 19.06.2019).

44 R. Horn, ,The ‘French Exception’: The Right to Continuous Deep Sedation at the End of
Life”, Journal of Medical Ethics, 44 (2018): 204.
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wspomaganego odzywiania czy nawadniania) powrdcita w 2003 r. wraz z przypadkiem
Vincenta Humberta domagajacego si¢, podobnie jak Sébire, prawa do $mierci oraz
ponownie wykazala, iz lekarze francuscy wyrazajg szereg watpliwosci dotyczacych
zgodnosci z prawem zapisu o prawie pacjenta do rezygnacji z terapii podtrzymujacej
zycie. W roku 2003 po 9 miesiacach dziatalnosci, komisja bioetyczna sktadajaca si¢
m.in. z polityczek i politykow, lekarek i lekarzy, etyczek i etykow przedstawila raport
dotyczacy medycznych, etycznych i prawnych aspektéw opieki u schytku zycia.
Dokument ten ostatecznie przyczynil sie do ustanowienia jednego z wazniejszych
(az do roku 2016) zapisoéw legislacyjnych dotyczacych praw pacjentek i pacjentéw
w obszarze schylku zycia i opieki paliatywnej, a mianowicie uchwalonego 22 kwietnia
2005 r. tzw. prawa Leonettiego®. Jedno z wazniejszych postanowien tego dokumentu
odnosilo sie do zakonczenia procedur medycznych bedacych terapig (art. 1). Zezwalal
on na odstgpienie lub zakonczenie terapii nieskutecznej, nieproporcjonalnej lub
bedacej jedynie sztucznym podtrzymywaniem zycia* i zostal wiaczony do Kodeksu
deontologii lekarskiej w roku 2006 jako art. 37. Drugi istotny zapis zwiekszajacy
prawa pacjentek i pacjentéw w koncowym etapie zycia mowit o prawie oséb bedacych
w zaawansowanej lub terminalnej fazie nieuleczanej choroby do odstgpienia lub
rezygnacji z terapii oraz o obowigzku pracownikéw systemu ochrony zdrowia usza-
nowania takiej decyzji (art. 6)*”. Warto nadmieni¢, ze prawo Leonettiego legalizowalo
réwniez odstgpienie od terapii podtrzymujacej zycie pacjentow w utrwalonych
stanach nieswiadomo$ci oraz regulowalo zapisy dotyczace wytycznych na przysztosé
(art. 7-9)*. Jak pokazala jednak praktyka kliniczna i przypadki Vincenta Lamberta
oraz Hervé Pierra®, zapisy te nie mialy charakteru wigzacego prawnie. Kontrowersyjne

45 Loi n® 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des maladies et a la fin de vie. JORF
n°95 du 23 avril 2005 w: Code de la Santé Publique (https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?-
cidTexte=JORFTEXT000000446240&categorieLien=id; data dostepu 19.06.2019).

46 Article 1: ,Ces actes ne doivent pas étre poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu’ils
apparaissent inutiles, disproportionnés ou mayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils
peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant
et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins visés a Iarticle L. 1110-10. (https://www.legifrance.
gouv.fr/affichTexte.do?cid Texte=JORFTEXT000000446240&categorieLien=id; data dostgpu 19.06.2019).

47  Article 6: ,Art. L. 1111-10. Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’'une affection
grave et incurable, quelle quen soit la cause, décide de limiter ou d'arréter tout traitement, le médecin
respecte sa volonté aprés lavoir informée des conséquences de son choix. La décision du malade est
inscrite dans son dossier médical. Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité
de sa fin de vie en dispensant les soins visés a larticle L. 1110-10”. (https://www.legifrance.gouv.fr/
affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000446240&categorieLien=id; data dostepu 19.06.2019).

48  Article 7-9. (https://wwwlegifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid Texte=JORFTEXT000000446240&-
categorieLien=id; data dostepu 19.06.2019).

49 W wyniku préby samobdjczej podjetej 30 maja 1998 r. Hervé Pierr pozostawat przez 8 lat w stanie
wegetatywnym. Kierujgc si¢ dobrem syna, korzystajac z tzw. prawa Leonettiego, rodzina wnioskowala
o zaprzestanie daremnej opieki paliatywnej. 6 listopada 2006 r. zakoniczono sztuczne karmienie Pierra.
Mgzczyzna zmarl po 8 dniach agonii. Paul i Daniéle Pierr, rodzice Hervéa, opisuja ostatnie dni zycia
syna jako koszmarne, nieludzkie, jako czas horroru. Wiecej na ten temat zob.: R. Huxtable, R. Horn,
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przypadki Lamberta i Pierra dowiodly réwniez istotnego braku jasnych procedur
decyzyjnych w przypadkach odstapienia od terapii podtrzymujacej zycie oraz tych
dotyczacych uprzednich przekonan pacjentek i pacjentéw przed utrata kompetencji
do podejmowania decyzji dotyczacych terapii.

Dyskusje woko! eutanazji oraz pomocnictwa w samobdjstwie inicjowane przez
kazdy z powyzej wspomnianych przypadkéw doprowadzily w ostatnich latach
do istotnych zmian legislacyjnych za sprawa wprowadzenia 2 lutego 2016 r. tzw.
ustawy Claeysa-Leonettiego®, ktéra zezwala na zastosowanie ciagtej sedacji glebo-
kiej w przypadku pacjentow, ktérych smier¢ jest nieunikniona, cierpienie za$ jest
niemozliwe do zniesienia za pomocg zadnych innych §rodkéw”'. Eutanazja oraz
pomocnictwo w samobdjstwie pozostaja niezgodne z prawem i podlegaja karze.

1.2. Autonomia, prawo do poszanowania autonomii
a prawo do medycznie wspomaganej Smierci

Dyskusje skoncentrowane wokot problematyki schytku zycia oraz medycznie wspo-
maganej $mierci (assisted dying, AD) czesto odnosza sie do jednego z najbardziej
fundamentalnych praw istniejacych we wspotczesnych spoteczenstwach liberalnych,
a mianowicie prawa do poszanowania autonomii. Réwniez przypadek Sébire w sposob
oczywisty nawigzuje do problematyki autonomii, co najmniej w kilku jego aspektach.
W analizach odniesiemy si¢ do tych, ktdre w naszym przekonaniu w istotny sposob
moga wplywac na oceng¢ podejmowanych przez nig dziatan oraz zasadno$¢ wysu-
wanych zadan dotyczacych medycznej pomocy w zakonczeniu zycia. W kontekscie
debaty wokoét prawa do poszanowania autonomii oméwimy problematyke: rezygnacji
z terapii podtrzymujacej zycie oraz zakonczenia zycia na zadanie.

1.2.1. Pojecie autonomii

Od czaséw Immanuela Kanta i Johna Stuarta Milla>> koncepcje autonomii stanowia
we wspolczesnej mysli etycznej jedno z najczesciej podejmowanych zagadnien, przy-

»Continuous Deep Sedation at the End of Life: Balancing Benefits and Harms in England, Germany and
France”, w: Continuous Sedation at the End of Life: Ethical, Clinical and Legal Perspectives, red. S. Sterckx,
K. Raus, E Mortier, vol. 1, Cambridge University Press, Cambridge, 2013: 160-177.

50 LOI n°2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des maladies et des
personnes en fin de vie. Février 2, 2016 (https://www.legifrance.gouv.fr/eli/loi/2016/2/2/AFSX1507642L/
jo/texte; data dostepu 19.06.2019).

51 Wiecej na ten temat zob.: R. Aubry, ,,End-of-Life, Euthanasia, and Assisted Suicide: An Update
on the Situation in France”, Revue Neurologique, 172 (2016): 719-724; A. de Nonneville, A. Marin,
T. Chabal, V. Tuzzolino, et al., ,End-of-Life Practices in France under the Claeys-Leonetti Law: Report
of Three Cases in the Oncology Unit”, Case Reports in Oncology, 9/3 (2016): 650-654.

52 Warto nadmieni¢, iz cho¢ Mill wlasciwie nie postuguje sie¢ pojeciem autonomii, interpre-
tatorzy i kontynuatorzy jego mysli wielokrotnie postuguja si¢ tym terminem, analizujac jego mysl.
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noszac szereg roznorodnych, czesto wykluczajacych sig, rozwiazan. Przedstawienie
ich wszystkich przekracza ramy tego rozdziatu, dlatego tez dla jasnosci naszych
rozwazan odniesiemy si¢ jedynie do tych, ktére naszym zdaniem sg najbardziej
istotne dla problematyki schytku zycia. Deskryptywne rozumienie autonomii
odnosi¢ si¢ moze do zdolnosci do podejmowania decyzji, ktéra podmiot moralny
moze posiada¢ lub moze by¢ jej pozbawiony. Inne, normatywne rozumienie au-
tonomii odnosi si¢ do pewnej wartosci albo zasady, ktora jest warta ochrony oraz
szacunku, a co wigcej, jest istotna dla formutowania sagdéw moralnych oraz ich oceny.
Wspolczesne proby ujecia autonomii jako pewnej istotnej zdolnosci determinujacej
decyzje podejmowane przez jednostke czesto inspirowane sg jedna z pierwszych
jej wersji sformulowang przez Milla w O wolnosci i probuja za Millem wskazywac
na pewne naturalne stany ludzkiej kondycji, takie jak pragnienia i przekonania,
jako jej zroédto®. Dla Milla, jak pisze Onora O’Neill, wybdr sam w sobie nie jest
wyznacznikiem indywidualnosci jednostki, staje si¢ nim dopiero wéwczas, gdy
jednostka identyfikuje sie z wtasnym wyborem, potrafi wskaza¢ na pewne pragnie-
nia i przekonania, ktére nig kierujg i podaza¢ wtasnie za tymi pragnieniami, a nie
za innymi, ktérych moze doswiadcza¢.

A jednak pragnienia i impulsy sg tak samo cze$cia doskonalej istoty ludzkiej, jak
wierzenia i hamulce moralne (...). O czlowieku, ktérego pragnienia i popedy s
wyrazem jego natury — rozwinietej i zmodyfikowanej wlasng pracg - mowimy, ze
ma charakter. Kto nie posiada wlasnych pragnien i popedéw, ma tyle charakteru,
co maszyna parowa. Jesli za$ cztowiek posiada popedy nie tylko wlasne, ale i silne,
kierowane silng wolg, to ma energiczny charakter™.

Tak rozumiane pojecie autonomii znajdzie swoja kontynuacje w dwudziestowiecz-
nych koncepcjach, ktére zrodla autonomii upatrywac beda w szczegdlnego rodzaju
pragnieniach czy woli oraz samokontroli i samowiedzy, jak réwniez w zdolnosci
do refleksyjnego ujecia i krytycznej oceny tych pragnien. Co wigcej, dla niektérych
dwudziestowiecznych filozoféw, krytykujacych paternalizm, samostanowienie stanie
sie jedng z nadrzednych wartosci, ktdre pozwalajg jednostce osiggna¢ wyznaczone
cele zyciowe™.

Wiecej na ten temat zob.: O. O’Neill, Autonomy and Trust in Bioethics, Cambridge University Press,
Cambridge, 2002: 29-31.

53 Wiecej na ten temat zob.: J. Skorupski, John Stuart Mill. The Arguments of the Philosophers,
Routledge, London-New York, 1989.

54 J.S. Mill, ,O wolnoéci”, w: J. S. Mill, Utylitaryzm. O wolnosci, ttum. A. Kurlandzka, Wydaw-
nictwo Naukowe PWN, Warszawa, 2006, III: 160.

55 Zob. na przyklad W. Kymlicka, Wspéiczesna filozofia polityczna, ttum. A. Pawelec, Wy-
dawnictwo Znak, Krakdéw, 1998: 227: ,,Znalezliémy wigc dwa warunki, bez ktérych niemozliwe jest
osiagniecie naszego kluczowego celu - zycia dobrym zyciem. Pierwszy wymaga, by$my kierowali
naszym zyciem od wewnatrz — w zgodzie z naszymi przekonaniami o tym, co wartosciowe; zgodnie
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Jedna z najbardziej wptywowych wspodtczesnych koncepcji autonomii jest sformu-
fowana przez Harryego Frankfurta®, i rozwijana przez Geralda Dworkina, koncepcja
pragnien pierwszego i drugiego rzedu. Jak pisze Dworkin, autonomia to zdolnoé¢
jednostki do samorefleksyjnego ujecia swoich pragnien, umiejetnos¢ do formuto-
wania wlasnych celow Zyciowych i projektowania planu swojego zycia. Umiejetnosc¢
formutowania pragnien oraz aktéw woli drugiego rzedu staje si¢ fundamentalnym
kryterium odrézniajacym podmioty autonomiczne od nieautonomicznych:

[A]utonomia jest postrzegana jako przystugujaca osobom zdolnoé¢ drugiego rzedu
do krytycznej refleksji nad pierwszego rzedu preferencjami, pragnieniami, zycze-
niami itp., jak réwniez zdolno$¢ do ich zaakceptowania lub proby zmiany w $wietle
preferencji i wartoéci wyzszego rzedu. Realizujgc t¢ zdolno$¢, osoby definiuja swoja
nature, nadajg znaczenie i spdjno$¢ swojemu zyciu, jak réwniez biora odpowiedzial-
nos¢ za to, jaka osobg sie stajg*’.

Tym samym zdolnos¢ jednostki do formutowania pewnych pragnien i wyznaczania
celéw zyciowych, jak réwniez do ich krytycznego osadu staje si¢ fundamentem
zaréowno definicji autonomii osoby, jak i gwarantem poszanowania jej decyzji.
Wrécimy do tego watku w dalszej czgsci naszych rozwazan.

Pomimo mnogosci i réznorodnosci filozoficznych uje¢ autonomii przyczyniajacej
sie do trudnosci w ostatecznym jej zdefiniowaniu, pojecie autonomii (a wlasciwie
zasada poszanowania autonomii) zrobito rewolucyjng karier¢ w bioetyce i etyce
medycznej za sprawg teorii czterech zasad Thomasa Beauchampa i Jamesa Childressa
przedstawionej w jednej z wazniejszej dla bioetyki pozycji Zasady etyki medycznej™.
I cho¢ mogto si¢ poczatkowo wydawac, ze przekonanie o fundamentalnej wartosci
autonomii i zasadzie jej poszanowania gloszone przez Beauchampa i Childressa
jest tymczasowe™, jej rola oraz znaczenie w bioetyce i etyce medycznej obecnie
wydaja si¢ niepodwazalne, samo za$ principium poszanowania autonomii stanowi
fundament relacji lekarz-pacjent wlasciwie w kazdym obszarze medycyny, w tym
réwniez medycyny schylku zycia.

z drugim powinni$my dysponowac¢ swobodg kwestionowania tych przekonan, rozwazania ich w $wietle
wszelkich dostepnych w naszej kulturze informacji, przyktadéw i argumentow”.

56 H. Frankfurt, ;Wolnoé¢ woli i pojecie osoby”, ttum. J. Nowotniak, w: J. Hotéwka, Fragmenty
filozofii analitycznej. Filozofia moralna, Aletheia, Warszawa, 1998: 21-41.

57 G.Dworkin, The Theory and Practice of Autonomy, Cambridge University Press, Cambridge,
1988: 20. Zob. tez P. Lukow, Granice zgody: autonomia zasad i dobro pacjenta, Wydawnictwo Naukowe
Scholar, Warszawa, 2005: 142.

58 Zasady etyki medycznej (Principles of Biomedical Ethics) po raz pierwszy opublikowane
w 1979 r. doczekaly sie kilku wznowien nieustannie aktualizowanych przez autoréw w odpowiedzi
na krytyke i komentarze.

59 Zob. na przykiad R. M. Veatch, ,,Autonomy’s Temporary Triumph”, Hastings Center Report,
14 (1984): 38-40.
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Zdolnos¢ do kreowania wlasnego zycia i podejmowania, poddawanych kry-
tycznemu osagdowi przez podmiot moralny, decyzji dotyczacych swojego planu
zycia, w tym réwniez zdrowia, terapii oraz $mierci wydaje si¢ istotnym aspektem
dyskusji nad rezygnacja z terapii czy zadaniem medycznie wspomaganej $mierci,
jak réwniez waznym watkiem w naszych analizach przypadku Sébire.

1.2.2. Autonomia w kontekscie eutanazji dobrowolnej

W debacie nad dopuszczalnoscia czynnej eutanazji dobrowolnej (volunatry ac-
tive euthanasia, VAE)® argument z poszanowania autonomii stanowi w naszym
przekonaniu jeden z najsilniejszych i wartych uwagi. Prawo do eutanazji (czy
ogolniej prawo do $mierci) jest jedng z postaci ogélnego prawa jednostki do sa-
mostanowienia oraz kierowania wlasnym zyciem i zawiera w sobie réwniez prawo
do podejmowania krytycznych decyzji dotyczacych zycia (critical life decisions).
Prawo do odstapienia od terapii (w tym takze przedluzajacej czy ratujacej zycie), jak
réwniez prawo do eutanazji bez watpienia nalezg do kategorii decyzji krytycznych,
a zatem, jak argumentuje Susan Chetwynd, prawo do Zycia zawiera w sobie réwniez
prawo do decydowania o sposobie i momencie jego zakonczenia®. Co wigcej,
zdolno$¢ do podejmowania autonomicznych decyzji i samodeterminacji taczy si¢
z odpowiedzialnoscia za decyzje dotyczace wlasnego zycia. Skoro zatem §mier¢ jest
czedcig zycia (bedac jednoczesnie jego zakonczeniem), decyzje dotyczace $mierci
dla wielu os6b stanowi¢ beda nierozerwalny element tej odpowiedzialnosci®.
W przypadku Sébire kryterium autonomii bez watpienia zostalo spetnione. Sébire
nie tylko wielokrotnie powtarzala zyczenie $mierci, lecz takze przedstawiala szereg

60 Dobrowolna eutanazja czynna skutkuje, w wyniku dziatania letalnej dawki substancji che-
micznej podanej przez medyka, szybka $miercia nieuleczalnie chorego pacjenta. W przeciwienstwie
do dobrowolnej eutanazji czynnej, w przypadku smierci wspomaganej lekarka/lekarz przyczynia sie
do $mierci w sposob posredni. Zapewnia ona dostep kompetentnej, $miertelnie chorej osobie do le-
talnej dawki farmakoterapeutyku, np. barbituranu. Warto zaznaczy¢, ze zasadno$¢ postugiwania sie
dychotomiczng terminologig opisujaca eutanazje, dobrowolna i niedobrowolna (na prosbe /przy braku
prosby pacjentki/pacjenta), posrednia i bezposrednia (§mier¢ jako efekt niezamierzony/zamierzony),
bierna i aktywna, podlega obecnie dyskusji, w ktérej proponuje si¢ wprowadzenie réznych terminéw
na poszczegdlne dzialania i procedury, zob. na przyktad: H. Weyers, ,,The Legalization of Euthanasia
in the Netherlands’, w: Physician-Assisted Death in Perspective: Assessing the Dutch Experience, red.
S.J. Younger, G. K. Kimsma, Cambridge University Press, Cambridge, 2012: 38: ,,«Euthanasia» stood
for a variety of choices: «voluntary euthanasia» (ending of life on request), «involuntary euthanasia»
(ending of life without a request), «indirect euthanasia» (ending of life as an unintended side effect
of justified pain relief), «direct euthanasia» (intentionally ending oflife), «passive euthanasia» (stopping
or withholding treatment), and «active euthanasia» (performing a lethal act)”

61 S. B. Chetwynd, ,Right to Life, Right to Die and Assisted Suicide”, Journal of Applied Phi-
losophy, 21 (2004): 173-182.

62 R.Young, ,Voluntary Euthanasia’, w: The Stanford Encyclopedia of Philosophy, red. E. N. Zalta,
2019, (https://plato.stanford.edu/entries/euthanasia-voluntary/; data dostgpu 24.07.2019).
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argumentdw uzasadniajacych jej decyzje. Odwolywala si¢ do kryterium niezno-
$nego cierpienia, ktére odczuwala, wskazywata na calkowitg zaleznos¢ od innych
w wykonywaniu codziennych czynnosci, szczegélnie po utracie zmystéw wzroku
i wechu, na trudnosci z oddychaniem i przetykaniem oraz na prawo do samostano-
wienia, ktore dla Sébire bylo jedng z najwiekszych wartosci. Szczegélnie znaczaca
wydaje sie jej wypowiedz, w ktorej wprost odnosi si¢ do pragnienia samodetermi-
nacji i podejmowania decyzji ksztaltujacych jej zycie i $mier¢: ,,Prosz¢ o pomoc
w $mierci, poniewaz nie chce, by ostatnie stowo nalezalo do nowotworu”®. Tym
samym, zar6wno powracajace zadanie $mierci, uzasadnianie swojej decyzji, jak
i odwotywanie sie do wlasnych przekonan, w ktérym autonomia stanowila jedna
z najwazniejszych wartosci, dowodzi, iz jej decyzja byla przemyslana, niezmienna
w czasie i spdjna w obrebie wyznawanych wartosci.

W analizie przypadku Sébire warto réwniez zwrdci¢ uwage na czesto stosowane
w debacie rozréznienie prawa do rezygnacji z terapii i prawa do eutanazji. Mozna by
argumentowac, ze o ile kompetentni (autonomiczni) pacjenci maja prawo odmoéwi¢
stosowania lub zaprzesta¢ jakiejkolwiek terapii (w tym réwniez podtrzymujacej
zycie) i wynika to z podstawowych fundamentalnych zasad etyki medycznej,
to jednak nie przystuguje im prawo do eutanazji*. Innymi stowy, o ile argument
z autonomii jest wystarczajacy do etycznego uzasadnienia prawa do rezygnacji
z terapii, to nie wystarcza on do etycznego uzasadnienia prawa do eutanazji czy
tez, szerzej ujmujac, medycznie wspomaganej $mierci.

Dlatego tez niektdrzy bioetycy i bioetyczki wskazuja, ze argument z autonomii,
aby mie¢ wystarczajacg warto$¢ uzasadniajaca etyczng dopuszczalnosci eutanazji
i prawa pacjenta do niej, musi by¢ wsparty przez pojecie dobrostanu (well-being)
definiowane przez jednostke, i tylko przez nig. Te dwie wartosci uyjmowane z osobna
wydaja si¢ niewystarczajace i podatne na szereg zarzutéw, w polaczeniu jednak staja
sie fundamentem uzasadnienia etycznej dopuszczalnosci eutanazji, warunkiem
koniecznym i wystarczajacym:

Mogtoby si¢ wydawac, ze dobrostan jednostki stoi w konflikcie z samodeterminacja
jednostki, woéwczas gdy zada ona eutanazji. Zycie samo w sobie powszechnie uznawane
jest jako gtéwne dobro dla jednostek, czgsto oceniane jako wartos¢ sama w sobie, jak
réwniez jako to dobro spo$réd wszystkich innych débr w zyciu, za ktérym nalezy
koniecznie podaza¢. Ale gdy kompetentny pacjent decyduje si¢ na rezygnacje z dalszej
terapii podtrzymujacej zycie, wowczas ten pacjent, wprost lub nie wprost, decyduje,
ze najlepsze mozliwe dla niej lub niego zycie z terapig jest o tak niskiej jako$ci, ze jest
gorsze niz zadne zycie. Zycie przestaje by¢ przez pacjenta postrzegane jako korzy$é

63 ,Chantal’s Tumour Doesn’t Have Last Word”, op. cit.
64 T.Beauchamp,]. Childress, Zasady etyki medycznej, ttum. W. Jacérzynski, Ksigzka i Wiedza,
Warszawa, 1996: 83-84.
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i staje si¢ brzemieniem (...). Nie istnieje zaden inny standard poza kompetentna
oceng pacjenta tego, czy kontynuacja zycia przestata by¢ dla niego korzystna®.

Przy uwzglednieniu poszanowania dla autonomii jednostki oraz jej prawa do sa-
modzielnego definiowania dobrostanu, istotny staje si¢ argument koncentrujacy sie
wokot pojecia ,,lepiej nie zy¢” (better-off-dead), odnoszacy si¢ do przekonania, ze
w pewnych okolicznosciach jednostka moze uznad, ze kontynuacja zycia w formie,
jaka jest jej dostepna, jest dla niej niekorzystna i lepiej jest nie zy¢. Twierdzenie to
i argumentacja wyprowadzona z pojecia jakosci Zycia (w polgczeniu z autonomiczng
decyzja jednostki) poddane zostalo szczegétowej analizie zaréwno przez zwolenni-
kow, jak i przeciwnikéw medycznie wspomaganej $mierci. Jedna z najistotniejszych
linii krytyki odnosi si¢ do logicznej niepoprawnosci tego twierdzenia, ktore, aby
mialo jakakolwiek warto$¢, musi uwzgledniac istnienie w obu sytuacjach: zycia
oraz braku zycia, i dopiero na tej podstawie, jak twierdzg krytycy, takie poréwna-
nie moze przez jednostke zosta¢ uczynione i by¢ zasadne. Oczywiste jest, ze taka
sytuacja jest niemozliwa, a wiec, zgodnie z tg linig krytyki, sformulowanie ,,lepiej
nie zy¢” pozostaje pustym przekonaniem®. W odpowiedzi na te krytyke, niektérzy
bioetycy i bioetyczki wskazuja, iz cho¢ $mierc w istocie powszechnie uznawana jest
za najgorszy scenariusz, to jednak odniesienie do progu jakosci zycia i ,,standardu
subiektywnie odczuwalnego jakosciowo minimum, aby zycie mialo wartos¢™”
pozwala na taka ocene®.

Przeciwnicy etycznej dopuszczalno$ci medycznie wspomaganej $mierci (zaréwno
eutanazji, jak i pomocnictwa w samobdjstwie) podkreslaja, ze istnieje zasadnicza
roznica pomiedzy uzasadnieniem prawa jednostki do samorealizacji, a zatem
i decydowania o wlasnym Zyciu i $mierci, a uzasadnieniem prawa do medycznie
wspomaganej $mierci. O ile w pierwszym przypadku, prawo do poszanowania
autonomii jednostki daje podwaliny do uszanowania jej decyzji o zakonczeniu wia-
snego zycia (rezygnacja z terapii, ktorej skutkiem jest $mier¢, stanowi¢ moze jeden

65 D.W.Brock, Life and Death: Philosophical Essays in Biomedical Ethics, Cambridge University
Press, Cambridge, 1993: 206-207. Zob. tez J. Varelius, ,,Voluntary Euthanasia, Physician-Assisted Suicide,
and the Goals of Medicine”, Journal of Medicine and Philosophy, 31 (2006): 121-137; R. Young, ,An
Argument in Favor of the Morality of Voluntary Medically Assisted Death”, w: Euthanasia and Assisted
Suicide: Global Views on Choosing to End Life, red. M. Cholbi, Praeger, Santa Barbara, 2017: 167-189.

66 G.J. Annas, ,Righting the Wrong of “Wrongful Life”, Hastings Center Report, 11 (1981):
8-9; B. Steinbock, R. McClamrock, ,When is Birth Unfair to the Child?”, Hastings Center Report,
24/6 (1994): 15-21; J. Keown, Euthanasia, Ethics and Public Policy, Cambridge University Press,
Cambridge, 2002: 51.

67 E.H. W. Kluge, ,,Severely Disabled Newborns”, w: A Companion to Bioethics (2™ edition),
red. H. Khuse, P. Singer, Wiley-Blackwell, 2009: 278; B. Steinbock, R. McClamrock, ,When is Birth
Unfair to the Child?”: 15-21.

68 R. Young, ,An Argument in Favor of the Morality of Voluntary Medically Assisted Death’,
op. cit.: 175; C. Paterson, ,,A Life Not Worth Living?”, A Studies in Christian Ethics, 16/2 (2003): 3; Idem,
Assisted Suicide and Euthanasia: A Natural Law Ethics Approach, Ashagate, Hampshire, 2008: 20-21.
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z przykladéw), w drugim juz takiego fundamentu stanowi¢ nie moze, medycznie
bowiem wspomagana $mier¢ faczy sie bezposrednio z aktywnym dzialaniem osoby
trzeciej (lekarki lub lekarza). W tej krytyce wskazuje si¢ na rozréznienie pomiedzy
uprawnieniami wynikajacymi z praw pozytywnych (np. prawo do pomocy) bedacymi
prawami o mniejszej mocy, od tych wynikajacych z praw negatywnych (np. prawo
przed ingerencja z zewnatrz). O ile zatem prawo do rezygnacji z terapii sytuuje si¢
w obrebie praw negatywnych, prawo do medycznie wspomaganej $mierci nalezy
do praw pozytywnych, ktére wymagaja dodatkowego etycznego uzasadnienia
i majg pewne ograniczenia. Jedno z wazniejszych ograniczen dotyczy tego, czy
procedura, do ktorej prawa dostepu zada pacjent, zaliczana jest do medycznie
zalecanych procedur. Tym samym dyskusja w tym aspekcie przenosi si¢ na obszar
definicji medycznie zalecanych procedur, czyli takich, ktére maja szanse przynies¢
przewidywane korzysci oraz tego, czy medycznie wspomagana $mier¢ moze zostac
za takg uznana, mieszczac si¢ w obszarze opieki medycznej®.

W argumentacji na rzecz eutanazji w literaturze przedmiotu wskazuje sie, jak
stusznie zwraca uwage Robert Young, zwykle na pig¢ kryteriow:

1) cierpienie wynikajace z choroby terminalnej;

2) brak mozliwosci terapeutycznych na wyleczenie, jak réwniez brak szansy na
ich wynalezienie w najblizszym czasie;

3) niezno$ne cierpienie oraz fakt, iz procedury jak réwniez zalezno$¢ od innych
i od aparatury medycznej s3 wysoce ucigzliwe;

4) wyrazenie przez pacjenta powtarzanego, dobrowolnego i kompetentnego
zyczenia $mierci;

5) brak mozliwosci samodzielnego zakonczenia zycia”™.

Jak zauwaza Young, szczego6lnie dwa z nich (pierwsze i ostatnie) czesto uzna-
wane sg za zbyt restrykcyjne. Pierwsze, dlatego ze wyklucza pacjentow, ktorzy nie
sa w terminalnym stadium choroby (jak na przyktad pacjentéw sparalizowanych
czy cierpigcych na choroby neurodegeneratywne)”'. Na zbytnig restrykcyjnoscé
ostatniego kryterium mozna wskazywac albo uznajac, ze réwniez pacjenci zdolni
do zakonczenia wlasnego zycia powinni mie¢ dostep do eutanazji (nie bedac ska-
zanymi na samobojstwo), lub tez argumentujac, iz kompetentni pacjenci zamiast
domagac si¢ eutanazji moga odmoéwi¢ nawadniania lub odzywiania, doprowadzajac
tym samym do wlasnej $mierci’.

69 Wiecej na ten temat zob. R. Young, ,An Argument in Favor of the Morality of Voluntary
Medically Assisted Death’, op. cit.: 180-182.

70 R. Young, ,Voluntary Euthanasia’, op. cit.

71 J. Varelius, ,,Medical Expertise, Existential Suffering and Ending Life”, Journal of Medical
Ethics, 40 (2014): 104-107.

72 J.Savulescu, ,,A Simple Solution to the Puzzles of End of Life? Voluntary Palliated Starvation’,
Journal of Medical Ethics, 40 (2014): 110-113.
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Kryterium pierwsze bylo spetnione w przypadku Sébire, zatem w dalszych roz-
wazaniach skupimy si¢ na ostatnim kryterium. Rozwazenie argumentu dotyczacego
mozliwosci rezygnacji z nawadniania i odzywiania, jako alternatywy dla eutanazji
w przypadku pacjentéw zdolnych do samodzielnego zakonczenia zycia, wydaje sie
o tyle istotne, ze Sébire zdecydowanie potepila takg mozliwos¢, oceniajac ja jako
niegodna istoty czujace;j.

1.2.3. Dobrowolne zaprzestanie jedzenia i picia jako alternatywa dla
eutanazji dobrowolnej

Dobrowolne zaprzestania jedzenia i picia (voluntarily stopping eating and drinking,
VSED) polega na odstawieniu zZywienia i nawadniania pacjentki/pacjenta kompe-
tentnego, somatycznie zdolnego do spozywania pokarmoéw i picia. Osoba chora
w ciggu kilku tygodni umiera z powodu odwodnienia lub innych powiktan™. VSED
zapewnia mozliwo$¢ kontroli nad nieznosnym, dlugotrwalym procesem umiera-
nia”™. Cze$¢ bioetyczek i bioetykow twierdzi, ze poszanowanie autonomii, prawo do
prywatnosci i samostanowienia jest gwarantem dostepnosci do VSED. Stanowisko
to odzwierciedla koncepcja przedstawiona przez Johna W. Waxa, Amy W. An,
Nicole Kosier i Timothy E. Quill’a, zgodnie z ktérg przemyslany akt samobojczy
moze zosta¢ uznany (w czesci przypadkdow) za racjonalny w kontekscie przewidy-
wanej progresji choroby i ucigzliwych dolegliwosci doswiadczanych w ostatnich
chwilach zycia”. Smier¢ bywa wéwczas interpretowana jako nastepstwo choroby,
a za przyczyne $mierci osoby poddajacej sie VSED uwaza si¢ odwodnienie, wtorne
do choroby podstawowe;.

Proces wielotygodniowego glodzenia, wbrew zalozeniom VSED, moze przyczy-
nia¢ sie do okresowego spotegowania cierpien osob terminalnie chorych. Teore-
tycznie VSED jest procesem mozliwym do przeprowadzenia bez udzialu personelu
medycznego. Niezaprzeczalnie powoduje jednak wéwczas poglebienie krzywdy
somatycznej i emocjonalnej pacjentki/pacjenta i ich bliskich. We wspomnianym
przez nas przypadku Hervéa Pierra, jego rodzice, Paul i Daniéle Pierr, opisuja
ostatnie dni Zycia syna jako koszmarne i nieludzkie, jako czas horroru. W swietle
przytaczanego kazusu watpliwe jest, czy przystugujace pacjentom poddajacym si¢
VSED prawo do kompleksowej opieki paliatywnej, ze szczegolnym uwzglednieniem
analgezji i sedacji’, zawsze i z calg pewnoscia zapewnia $mier¢ tagodng. VSED

73 T.E. Quill, B. Lo, D. W. Brock, ,,Palliative Options of Last Resort: A Comparison of Volun-
tarily Stopping Eating and Drinking, Terminal Sedation, Physician-Assisted Suicide, and Voluntary
Active Euthanasia’, w: Giving Death a Helping Hand: Physician-Assisted Suicide and Public Policy.
An International Perspective, red. D Birnbacher, E. Dahl, vol. 38, Springer, 2008: 49-64.

74 Ibidem.

75 J.W.Wax, A. W. An, N. Kosier, T. E. Quill, ,Voluntary Stopping Eating and Drinking’, Journal
of American Geriatric Society, 66/3 (2018): 441-445.

76  Leczenie umozliwiajace redukcje odczuwanego leku, stresu i napigcia (sedacja) oraz bolu (analgezja).
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moze ponadto wplynacé negatywnie na personel medyczny, przyjaciot i rodzine
chorego - czego przykladem sa reakcje pracownikéw Riverside General Hospital
na hospitalizacje Elizabeth Bouvii’” czy tez rodzinna batalia opisywana w kazusie
Vincenta Lamberta’. Potwierdza to réwniez reakcja Sébire, ktora stanowczo zane-
gowala che¢ poddania si¢ VSED. Zgodnie z przytaczanymi argumentami procedure
te uznala za niehumanitarng, pozbawiong szacunku dla chorej i jej rodziny.

Uwzgledniajac argument ze sprawiedliwosci dystrybucyjnej, Julian Savulescu
podkredla, ze w znacznej wigkszo$ci przypadkéw VAE ma przewage nad VSED
(biorac pod uwage, ze decyzja o wdrozeniu VSED jest réwnoznaczna ze $miercig
nieuleczalnie chorej osoby)”. O ile uznanie eutanazji dobrowolnej za preferowana
alternatywe dla wielotygodniowego procesu umierania w wyniku VSED wciaz
wzbudza wiele kontrowersji przez wzglad na kryterium najlepiej pojmowanego
interesu pacjenta®, cze$¢ bioetyczek i bioetykow twierdzi, ze obie opcje powinny
by¢ dostepne dla 0s6b $miertelnie chorych.

1.3. Terminalna opieka paliatywna w perspektywie
medycznej i bioetycznej

Niektorzy przeciwnicy legalizacji eutanazji twierdza, ze zintegrowana i wielo-
wymiarowa opieka paliatywna nad terminalnie chorg osoba zapewnia w kazdym
przypadku godng i dobrg $mier¢. Eutanazje¢ oraz pomocnictwo w samobdjstwie
uznaja za dziatania zbedne, niedajace sie uzasadnic¢ w obszarze medycyny schytku
zycia oraz nieadekwatne do potrzeb pacjentéw. Argument ten zdaje si¢ zawodzi¢
m.in. w kontekscie kazusu Chantal Sébire, ktorej wdrozone leczenie nie zapewnito
ulgi w cierpieniu. W niniejszym podrozdziale przedstawimy medyczne aspekty
funkcjonowania pacjentéw z nowotworami glowy i szyi oraz mozliwe czynnosci
podejmowane w ramach medycyny paliatywnej, co pozwoli podda¢ ocenie zasad-
nos¢ tego przekonania.

77  ,Elizabeth Bouvia Will Stay in Hospital Indefinitely”, Upi Archives, 16 January 1984
(https://www.upi.com/Archives/1984/01/16/Elizabeth-Bouvia-will-stay-in-hospital-indefini-
tely/3441443077200/; data dostepu 12.08.2019). Wiecej na ten temat zob.: K. Szewczyk, ,,Kazus
Elizabeth Bouvii”, Interdyscyplinarne Centrum Etyki U] (http://bazy.incet.uj.edu.pl/dzialy.php?l=pl
&p=31&i=388&m=26&n=1&z=0&kk=119&k=467; data dostepu 12.08.2019).

78 ,Man at Centre of French family’s Battle over Life Support Dies”, The Guardian, 11 July 2019
(https://www.theguardian.com/world/2019/jul/11/vincent-lambert-man-at-centre-of-french-familys-
battle-over-life-support-dies/; data dostepu 15.08.2019).

79 J.Savulescu, , Autonomy, Interests, Justice and Active Medical Euthanasia’, w: New Directions
in the Ethics, red. M. Cholbi, J. Varelius, vol. 64, Springer, 2015: 41-49.

80 L. Doyal, ,Why Active Euthanasia and Physician Assisted Suicide Should Be Legalised”,
The British Medical Journal, 323/7321 (2001): 1079-1080.
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1.3.1. Nowotwory gtowy i szyi — aspekt medyczny i psychologiczny

Choroba nowotworowa gltowy i szyi* (head and neck cancer, HNC) istotnie upo-
$ledza codzienne funkcjonowanie pacjentéw w zyciu osobistym, rodzinnym,
spotecznym i zawodowym. Cze$¢ chorych zmaga sie z trudnodcia w spozywaniu
pokarméw i w przetykaniu, zaburzeniami mowy i oddychania, przewleklym bélem,
oszpeceniem twarzy, utratg wechu, smaku, dotyku, a nawet wzroku®. Szacuje sie,
ze az do 67% pacjentow z HNC jest niedozywiona lub wykazuje wysokie ryzyko
niedozywienia®. Opisywane objawy wynikajg z progresji choroby nowotworowej
oraz wdrozonego, niejednokrotnie wyniszczajacego leczenia. Dotycza one cho-
rych przed, w trakcie oraz po wdrozeniu terapii. Stopien uciazliwosci objawdw
somatycznych do$wiadczanych w przebiegu HNC obrazujg wyniki analizy opu-
blikowanej przez badaczy z Uniwersytetu w Chicago®'. Wykazuja oni, ze ok. jedna
czwarta pacjentow cierpigcych na HNC traktuje redukcje objawdw somatycznych
za priorytet leczenia, przedkladajac ja ponad catkowite wyleczenie. Co wiecej,
choroba nowotworowa ogranicza mozliwos¢ realizacji ambicji zawodowych, istotny
odsetek rekonwalescentow jest trwale i nieodwracalnie niezdolny do wykonywania
jakiejkolwiek dzialalnosci zarobkowe;j.

Opisana w kazusie Chantal Sébire progresja nerwiaka wechowego zarodkowego
ilustruje cala rozpigtos¢ dolegliwosci i cierpienia, z ktérymi musi zmierzy¢ si¢ osoba
obcigzona HNC. Niezdolna do kontynuacji kariery zawodowej, Sébire doswiadczata
chronicznego bdlu, rozwijajacy si¢ zas nowotwor utrudnial przetykanie, oddech
i sen. Co wigcej, pig¢dziesieciodwulatka postawiona zostala przed koniecznoscia
zaadaptowania sie do realidw zycia osoby niewidomej. Znaczne oszpecenie twarzy
przyczynialo si¢ do trudnos$ci w kontaktach z innymi ludzmi.

Badaczki zajmujace si¢ psychologicznymi aspektami doswiadczenia choroby
nowotworowej glowy i szyi, Margereth Bjorklund, Anneli Sarviméki i Agneta Berg
podkreslaja, ze HNC nalezy do grupy najsilniej traumatyzujacych psychicznie no-
wotwordw®. Kryzys egzystencjalny oséb cierpigcych na HNC opisuja jako wielkie

81 Grupa nowotwordw zlodliwych wywodzacych sie z nablonkéw jamy nosowej, zatok przy-
nosowych, jamy ustnej, gardla i krtani. Nerwiak wechowy zarodkowy jest nowotworem skrajnie
rzadkim, dlatego w rozdziale wykorzystalismy publikacje dotyczace oséb z HNC.

82 M. B. Howren, A. ]. Christensen, L. H. Karnell, G. E Funk, ,,Psychological Factors Associated
with Head and Neck Cancer Treatment and Survivorship: Evidence and Opportunities for Behavioral
Medicine’, Journal of Consulting and Clinical Psychology, 81/2 (2013): 299-317.

83 J.R.VanLiew, R. L. Brock, A.J. Christensen, L. H. Karnell, et al., ,Weight Loss After Head and
Neck Cancer: A Dynamic Relationship with Depressive Symptoms”, Head & Neck, 39/2 (2017): 370-379.

84 M. A. List, J. Stracks, L. Colangelo, P. Butler, et al., ,How Do Head and Neck Cancer Pa-
tients Prioritize Treatment Outcomes Before Initiating Treatment?”, Journal of Clinical Oncology,
18/4 (2000): 877-884.

85 M. Bjorklund, A. Sarvimékioraz, A. Berg, ,,Living with Head and Neck Cancer: A Profile
of Captivity”, Journal of Nursing and Healthcare of Chronic Illness, 2 (2010): 22-31.
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cierpienie psychiczne. Lek, poczucie niewoli i uwiezienia, osamotnienie, niepewno$¢,
zaklopotanie w kontaktach towarzyskich, trudnosci w relacjach rodzinnych i seksual-
nych, strach przed nawrotem nowotworu agresywnie wpisuja si¢ w codzienno$¢ osob
chorych®. Badacze z Uniwersytetu w Otago oraz Uniwersytetu w Auckland podjeli
probe oceny skutecznosci interwencji psychologicznych stosowanych u pacjentow
z chorobg nowotworowa glowy i szyi (m.in. terapii poznawczo-behawioralnej,
terapii grupowej, medytacji, psychoedukacji, treningu uwaznosci — mindfulness).
Ich analiza stanowila systematyczny przeglad wszystkich recenzowanych artykutéw
opublikowanych migdzy marcem 1980 r. a marcem 2017 r. Wiekszo$¢ analizowanych
badan nie wykazala istotnej efektywnosci interwencji oraz dtugotrwatego wpltywu na
jako$¢ zycia i dobrostan psychiczny®. Cierpienie psychiczne zdaje si¢ nieunikniong
sktadowg zycia os6b chorujacych na HNC. Przypadek Chantal Sébire przedstawia
historie wykonczonej chorobg nowotworowg osoby, ktéra — pomimo opisywanej
powyzej traumy psychosomatycznej i przeciwnosci systemowych - zdolna byta do
podjecia staran o - zgodnie z jej $wiatopogladem — dobra, godna i Swiadoma $mier¢.

Interwencje chirurgiczne stosowane w leczeniu HNC czgsto przyczyniaja si¢ do
oszpecenia twarzy pacjentow. Dla czesci chorych utrata zadowalajacego wygladu
zewnetrznego stanowi najtrudniejsza do akceptacji konsekwencje leczenia HNC,
a korekta defektéw estetycznych bywa uznawana za istotny cel terapii*®. Udowod-
niono, ze stopien deformacji twarzy w istotny sposob zwiazany jest z odczuciem
psychologicznego cierpienia u czgsci pacjentéw z nowotworami glowy i szyi®.
Zrédta tych doswiadczerh mozna doszukiwaé sie w roli, jakg pelni ciato dla czto-
wieka XXI wieku:

[W]nikliwa uwaga kierowana na cialo czyni z ciata 0§ wszelkich zabiegéw, jakie
podejmuje jednostka w celu realizacji swoich zyciowych planéw. Cialo stalo si¢
jedynym oparciem dla jednostki, jedynym sposobem zakorzenienia sie w $wiecie; jest
»Cielesng przestrzenig’, ktéra pulsuje réznymi wymiarami w przestrzeni spoteczne;j®.

Chantal Sébire nie akceptowala ryzyka zwigzanego z leczeniem chirurgicznym.
Potencjalne ograniczenie mozliwosci wykonywania zawodu nauczyciela zwigzane

86 Wiecej na ten temat zob.: H. Lang, E. France, B. Williams, G. Humphris, et al., ,The Psycho-
logical Experience of Living with Head and Neck Cancer: A Systematic Review and Meta-Synthesis’,
Psychooncology, 22/12 (2013): 2648-2663.

87 A.E.Richardson, E. Broadbent, R. P. Morton, ,,A Systematic Review of Psychological Inter-
ventions for Patients with Head and Neck Cancer”, Supportive Care in Cancer, 27/6 (2019): 2007-2021.

88 M. B. Howren, A. ]. Christensen, L. H. Karnell, G. F. Funk, ,,Psychological Factors Associated
with Head and Neck Cancer Treatment and Survivorship’, op. cit.: 299-317.

89 M. Hagedoorn, E. Molleman, ,,Facial Disfigurement in Patients with Head and Neck Cancer:
The Role of Social Self-Efficacy”, Health Psychology, 25/5 (2006): 643-647.

90 J. Baranski, ,,Perspektywa estetyczna rozwazan nad ciatem’, w: Cialo i sztuka leczenia. Wpro-
wadzenie do estetyki lekarskiej, Akademia Medyczna, Wroctaw, 2011: 146-179.

27



z dysfunkcjg aparatu mowy i znieksztalceniem twarzy byto dla niej niemozliwe
do przyjecia. Rezygnacja z resekcji zmiany nie uchronila jej przed deformacja
twarzy. Wbrew pokladanym nadziejom, wieloletni proces chorobowy przyczynit
sie do powaznych zmian twarzoczaszki: przemieszczenia galek ocznych, obrzeku
i przebarwienia skory okolicy nosa i powiek, a w konsekwencji znacznego oszpe-
cenia. Zmiana wygladu zewnetrznego uposledzita codzienng aktywnos¢ Sébire,
potegujac jej cierpienie.

1.3.2. Opieka paliatywna nad chorymi z nowotworami gtowy i szyi

Czynnosci podejmowane w ramach opieki paliatywnej maja na celu minimalizacje
dolegliwosci opisanych powyzej. Priorytetem wspoiczesnej medycyny paliatywnej,
dynamicznie rozwijajacej si¢ od drugiej potowy XX w., jest zapobieganie, wczesna
identyfikacja, ocena oraz fagodzenie cierpien osob obcigzonych wyniszczajaca
chorobg przewlekla®. System opieki paliatywnej skupia si¢ na problemach soma-
tycznych, psychospotecznych i duchowych. Dziatania pracowniczek i pracownikéw
ochrony zdrowia powinny mie¢ na celu zaspokojenie potrzeb oséb chorych i ich
najblizszych, a tym samym maksymalizacje jakosci ich zycia®?. Swiadczenia z za-
kresu leczenia paliatywnego udzielane s m.in. cierpigcym z powodu nowotworéw
zlodliwych, zmian wtérnych do przebytej choroby zakaznej lub pasozytniczej,
zespotu nabytego niedoboru odpornosci (acquire dimmune deficiency syndrome,
AIDS), czgsci patologii osrodkowego uktadu nerwowego, choréb metabolicznych
czy wrodzonych wad rozwojowych.

Dostep do opieki paliatywnej uznawany jest za jedno z podstawowych praw
czlowieka®, przystuguje kazdemu pacjentowi bez wzgledu na stan zaawansowania
choroby podstawowej czy wdrozone dotychczas leczenie przyczynowe®. Fundamen-
talne dla medycyny paliatywnej prawa i wolnosci zdefiniowane zostaly w uchwalonej
10 grudnia 1948 r. Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka (Universal Declaration of
Human Rights). Uwzglednia ona m.in.: kwestie godnosci jednostki ludzkiej, prawo
do wolnosci i bezpieczenstwa (art. 3), prawo do wolnosci od okrutnego, nieludz-
kiego i ponizajacego traktowania (art. 5), prawo do ochrony przed jakakolwiek
dyskryminacja (art. 7), prawo do zdrowia i dobrobytu (art. 25)%. Miedzynarodowy

91 WHO Definition of Palliative Care (https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en;
data dostgpu 02.08.2019).

92  Wiecej na ten temat zob.: S. Stanek, ,,Goals of Care: A Concept Clarification”, Journal of Ad-
vanced Nursing, 73/6 (2017): 1302-1314.

93  E Brennan, ,,"To Die with Dignity’: An Update on Palliative Care’, Internal Medicine Journal,
47/8 (2017): 865-871.

94 J.Jarosz, ,Opieka paliatywna we wspolczesnej onkologii’, Postepy Nauk Medycznych, 2 (2011):
156-162.

95 G.B.deLuca, V. Zopunyan, N. Burke-Shyne, A. Papikyan, et al., ,, Palliative Care and Human
Rights in Patient Care: An Armenia Case Study”, Public Health Reviews, 38 (2017): 18.
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Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych otwarty do podpisu w Nowym Jorku dnia
16 grudnia 1966 r., bedacy wigzacym aktem prawnym, chroni prawo do Zycia
(art. 6) oraz zakazuje dyskryminacji (art. 20). Ponadto Mi¢dzynarodowy Pakt
Praw Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych (The International Covenant
on Economic, Social and Cultural Rights, ICESCR) zobowigzuje panstwa, ktore go
ratyfikowaly, do zapewnienia powszechnej dostepno$¢ do opieki paliatywne;j®:

Panistwa zobowiazane s3 do poszanowania prawa do zdrowia poprzez, miedzy innymi,
powstrzymywanie sie od odmowy lub ograniczenia réwnego dostepu dla wszystkich
0s0b (...) do profilaktyki, leczenia i opieki paliatywnej®.

Prowadzone dotychczas badania wykazaly korzystny wptyw opieki paliatywnej
oferowanej pacjentom obcigzonym chorobg nowotworowa gtowy lub szyi na jako$¢
ich zycia. Specjalistyczne leczenie wspomagajace, objawowe i paliatywne jest wska-
zane u wszystkich chorych na HNC - bez wzgledu na wskazniki prognostyczne,
predykcyjne oraz prawdopodobienstwo uzyskania catkowitej remisji choroby®®.
Wymaga ono dostosowania do specyficznych potrzeb i problemoéw wystepujacych
w tej grupie chorych. Na przyktad, oficjalne wytyczne dotyczace opieki paliatywne;j
chorych na HNC obowiazujace w Wielkiej Brytanii® podkreslajg istotng role inter-
dyscyplinarno$ci dziatan (multidisciplinary team, MDT), wielopoziomowo$ci ustug
(aktywnosci hospicjum domowego, hospicjum stacjonarnego, poradni medycyny
paliatywnej, klinik specjalistycznych), szkolen specjalistycznych w zakresie komu-
nikacji z osoba chorg, a w wybranych przypadkach réwniez stosowania chirurgii,
chemioterapii i radioterapii paliatywnej. Okreslaja specyfike leczenia farmako-
logicznego i niefarmakologicznego HNC (m.in. zabiegéw chirurgicznych): bolu,
nudnosci, wymiotéw i zapar¢, zaburzen gospodarki wodno-elektrolitowej, zaburzen
apetytu, niedozywienia i wyniszczenia, obrzekow, zaburzen psychicznych, leku
i niepokoju, zaburzen potykania, dusznosci czy krwawien. Pacjenci powinni miec¢
zapewniony dostep do doradztwa i wsparcia psychologicznego, terapii grupowej,
terapii masazem czy aromaterapii.

96 Nalezy nadmieni¢, ze wdrazanie systemu wszechstronnej i catosciowej opieki paliatywnej
limitowane jest czynnikami spoleczno-ekonomicznymi — w zwiazku z tym Paristwa-Strony zobowigzane
zostaly do wieloetapowej, roztozonej w czasie realizacji prawa do zdrowia. Wiecej na ten temat zob.:
L. Gwyther, F Brennan, R. Harding, ,,Advancing Palliative Care as a Human Right’, Journal of Pain
and Symptom Management, 38/5 (2009): 767-774.

97 CESCR General Comment No. 14: The Right to the Highest Attainable Standard of Health,
Art. 12, Par. 34.

98 H. Cocks, K. Ah-See, M. Capel, P. Taylor, ,,Palliative and Supportive Care in Head and Neck
Cancer: United Kingdom National Multidisciplinary Guidelines”, Journal of Laryngology & Otology,
130/Suppl 2 (2016): 198-207.

99 Ibidem.
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Opisywane dziatania majg na celu redukcje dolegliwosci towarzyszacych HNC,
tym samym polepszenie standardu zycia chorych, przy czym nalezy nadmienic,
ze osiggnigcie pelnej kontroli objawéw zaawansowanej choroby nowotworowe;j
nie zawsze jest mozliwe. Wdrozona terapia paliatywna moze wigza¢ si¢ ponadto
z dzialaniami niepozadanymi utrudniajacymi Zycie pacjentéw chorych na HNC.

1.3.3. Procedury paliatywne ostatniego rzutu

Problem trudnych do zniesienia cierpien okotoagonalnych, wigzacych si¢ z poczu-
ciem utraty godnosci i niezaleznosci, nie zostat dostatecznie wyeliminowany mimo
dynamicznego postepu w zakresie medycyny'®. Procedury paliatywne ostatniego
rzutu (palliative options of last resort, POLR) stanowig potencjalng alternatywe dla
0s6b nieuleczalnie chorych, w przypadku ktorych cel terapii objawowej nie zostat
osiagniety pomimo wykorzystania dostepnych, standardowych metod leczenia'®'.
Zwolennicy jednej z najbardziej liberalnie skrajnych koncepcji proponuja wiaczenie
do grupy POLR dzialan takich jak sedacja gleboka, a nawet VSED i VAE. Decyzja
o ich wdrozeniu powinna by¢ kazdorazowo dobrowolna, zainicjowana przez cho-
rego, podlegac standardom najlepiej pojmowanego interesu pacjenta oraz obierac
za cel redukcje jego cierpien.

Lekarz powinien towarzyszy¢ umierajagcemu do ostatnich chwil jego zycia, zapewni¢
mu opieke, odpowiednie warunki, dba¢ o jako$¢ ostatniego okresu jego zycia, strzec
godnosci chorego i pociesza¢ jego najblizszych'®.

Zgodnie z francuskim prawem Claeysa-Leonettiego (zdefiniowanym w podrozdziale
1.1.3. Aspekt prawny) w wyszczegdlnionych przypadkach dopuszczalne jest stoso-
wanie ciaglej sedacji gtebokiej (ktdra jako sedacja paliatywna zawiera si¢ w grupie
POLR). Proporcjonalna sedacja paliatywna (proportionate palliative sedation,
PPS) polega na stosowaniu farmakoterapeutykéw o dziataniu sedatywnym (takich
jak barbiturany lub benzodiazepiny) w dawkach minimalnych umozliwiajacych
uzyskanie kontroli objawdéw'®. W przeciwienstwie do PPS, sedacja paliatywna
z zamierzonym punktem koncowym w postaci utraty przytomnosci (palliative
sedation with the intended end point of unconsciousness, PSU) z samego zalozenia
dazy do ograniczenia stopnia $wiadomosci chorego'*. Intensywna, wysokodawkowa

100 T. E. Quill, B. Lo, D. W. Brock, A. Meisel, ,,Last-Resort Options for Palliative Sedation’,
Annals of Internal Medicine, 151/6 (2009): 421-424.

101 T. E. Quill, B. Lo, D. W. Brock, ,,Palliative Options of Last Resort”, op. cit.: 49-64.

102 Code de Déontologie Médicale, édition AVRIL 2017, Article 38 (Article r.4127-38 DU CSP).

103 R. Twycross, ,,Reflections on Palliative Sedation”, Palliative Care, 12 (2019): 1-16.

104 D. P. Sulmasy, ,,Sedation and Care at the End of Life”, Theoretical Medicine and Bioethics,
39/3 (2018): 171-180.
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analgezja (przy uzyciu drabiny analgetycznej WHO'”®) umozliwia tagodzenia ucigz-
liwych dolegliwosci bolowych. Nalezy nadmieni¢, ze opisywane terapie obcigzone
sa specyficznymi zespotami dzialan niepozadanych. Przekonanie o zlagodzeniu
cierpienia pacjenta nieprzytomnego moze by¢ bledne, czego dowodem sg rela-
cje pracownikéw Hopital de la Timone. Raportuja oni trzy przypadki kliniczne
pacjentow leczonych paliatywnie, ktérzy domagali si¢ dostepu do ciagtej sedacji
glebokiej'®. Co istotne, dla dwojga chorych farmakoterapia okazala si¢ okresowo
nieskuteczna. Jeden z pacjentéw w wyniku odczuwanego pragnienia odzyskat
$wiadomos¢ po 12 godzinach od indukcji sedacji w zdwojonej dawce (przy ciaglym
wlewie dozylnym midazolamu). Ponadto sedacja paliatywna nie zapewnia redukcji
wszystkich ucigzliwych objawéw choroby podstawowej, niejednokrotnie nieakcep-
towanych przez pacjenta (np. lekoopornej biegunki)'””. W tej sytuacji, jak réwniez
w analizowanym przez nas przypadku, rodzi si¢ istotne pytanie: czy wdrozenie
PSU zawsze zapewnia $mier¢ godng i tagodna? Chantal Sébire nie wyrazita zgody
na wdrozenie intensywnego leczenia analgetycznego i sedacji paliatywnej, ktérych
zastosowanie limitowane byto dzialaniami niepozadanymi. Byla przekonana, ze
opisywane powyzej metody nie przyniosg oczekiwanej ulgi w cierpieniu, a cigzar
zycia z zaawansowanym nerwiakiem wechowym zarodkowym pozostanie niemoz-
liwy do zniesienia. Pragnela odejs¢ w spokoju otoczona przez dzieci i przyjaciol. Jej
obawy moga zosta¢ uznane za zasadne w $wietle przytaczanego raportu.
Dobrowolnos¢ POLR jest jednym z najwazniejszych warunkéw poruszanych
w dyskusji nad etyka $mierci'®. Legalizacja analizowanych swiadczen wiaze sie
z ryzykiem naduzy¢: wptywu osob trzecich na decyzje pacjentéw lub wprowadzania
procedur wbrew ich woli. Konieczne sg zatem restrykcyjne regulacje prawne okresla-
jace kryteria wlaczenia oraz zakres dopuszczalnych dziatan paliatywnych ostatniego
rzutu, ograniczajace mozliwo$¢ wystapienia bledéw czy naduzy¢. Ograniczenia
te mialyby réwniez na celu zapobieganie urzeczywistnienia obaw opisywanych
m.in. przez Daniela P. Sulmasy, J. M. Travaline, L. A. Mitchell, E. W. Ely'®, ktorzy -
przywolujac argument réwni pochylej (slippery slope argument) w wersji logicznej
i empirycznej - twierdza, ze legalizacja czgsci $wiadczen POLR skutkowaé moze
prawnym przyzwoleniem na eutanazj¢ niepelnosprawnych dzieci czy dorostych osob

105 J. Woron, J. Dobrogowski, J. Wordliczek, J. Kleja, ,Leczenie bolu w oparciu o drabine
analgetyczng WHO”, Medycyna po Dyplomie, 8/185 (2011): 52-61.

106 A. de Nonnevillea, A. Marina, T. Chabala, V. Tuzzolinoa, et al., ,,End-of-Life Practices
in France under the Claeys-Leonetti Law”, op. cit.: 650-654.

107 H. Wijsbek, ,,The Subjectivity of Suffering and the Normativity of Unbearableness”, w: Phy-
sician-Assisted Death in Perspective, op. cit.: 319-333.

108 D. Casarett, ,,Ethical Considerations in End-of-Life Care and Research’, Journal of Palliative
Medicine, 8/1 (2005): 148-161.

109 D.P. Sulmasy, J. M. Travaline, L. A. Mitchell, E. W. Ely, ,Non-Faith-Based Arguments against
Physician-Assisted Suicide and Euthanasia”, The Linacre Quarterly, 83/3 (2016): 246-257.
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niekompetentnych''’. Timothy E. Quill, Bernard Lo i Dan W. Brock podkreslaja
ponadto konieczno$¢ podnoszenia kwalifikacji pracownikéw ochrony zdrowia
w zakresie POLR oraz przeprowadzania rutynowych rozméw na temat POLR
z osobg leczong paliatywnie'"!, co dodatkowo zredukuje prawdopodobienstwo
nieadekwatnego wdrozenia procedur oraz podniesie standard opieki nad osobami
nieuleczalnie chorymi.

Nalezy podkresli¢, ze zasada autonomii okresla zaréwno prawa pacjentow''?, jak
i personelu medycznego'". Lekarki i lekarze majg wigc mozliwo$¢ decyzji dotyczacej
zakresu podejmowanych czynnosci w obrebie POLR (jako dziatan niestandardo-
wych) przy jednoczesnym uszanowaniu obowigzku poinformowania osoby chorej
o jej stanie zdrowia oraz adekwatnych metodach leczenia paliatywnego - standar-
dowych i alternatywach. Niepewny pozostaje wplyw POLR na relacj¢ pacjenta z le-
karzem. Przyzwolenie na wdrozenie POLR zdaje si¢ jednoznaczne z uszanowaniem
autonomii pacjentki/pacjenta, z odejsciem od paternalistycznego traktowania oséb
chorych przez klinicystow, jednak réwnoczesnie przyczyniac si¢ moze do zmniej-
szenia zaufania pacjentow i spoleczenstwa do personelu medycznego'*.

Analizujac kontrowersyjne aspekty etyczne dzialan z zakresu POLR, czgs¢
bioetyczek i bioetykéw kontrastuje bierne dziatania na rzecz $mierci (uznajac je za
mozliwe do zaakceptowania w niektorych przypadkach) z dziataniami aktywnymi
(zawsze moralnie, a zatem i prawnie niedopuszczalnymi)'”®. Podziat ten jest umowny
i przysparza trudnosci miedzy innymi w ocenie odtaczenia pacjenta od aparatury
podtrzymujacej zycie. Czynnosci te, cho¢ dopuszczalne w czgsci przypadkow, sa
wylacznie umownie bierne. Jeszcze bardziej problematyczna jest interpretacja PPS,
PSU czy dobrowolnego zaprzestania jedzenia i picia w kategoriach czynnosci/
biernosci, poniewaz dzialania podejmowane przez personel medyczny (w tym
leczenie redukujace gtdd i pragnienie) interpretowane bywaja jako bezposrednio
przyczyniajace si¢ do $mierci osoby terminalnie chorej. Etyczna przydatnos¢
omawianego rozgraniczenia pozostaje watpliwa i domaga si¢ bardziej precyzyjnego
zdefiniowania.

112

110 Wiecej na ten temat: K. A. Wieczorek, ,,Logiczne i empiryczne rownie pochyle’, Folia
Philosophica, 30 (2012): 239-258.

111 T. E. Quill, B. Lo, D. W. Brock, ,,Palliative Options of Last Resort’, op. cit.: 49-64.

112 M. Nowacka, ,,Filozoficzne podstawy zasady autonomii pacjenta’, Problemy Higieny i Epi-
demiologii, 89/3 (2008): 326-329.

113 W. Strézewski, ,,Granice autonomii lekarza i autonomii pacjenta’, Medycyna Praktyczna,
11.08.2008 (https://www.mp.pl/komunikacja/lekarz-pacjent/podstawy_skutecznej_komunika-
Gji/39295,granice-autonomii-lekarza-i-autonomii-pacjenta; data dostepu 13.08.2019).

114 D.P. Sulmasy, J. M. Travaline, L. A. Mitchell, E. W. Ely, ,Non-Faith-Based Arguments against
Physician-Assisted Suicide and Euthanasia’, op. cit.: 246-257.

115 B. Reichenbach, ,Euthanasia and the Active-Passive Distinction’, Bioethics, 1/1 (1987): 51-73.
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Podsumowanie

Chantal Sébire, kobieta zmagajaca si¢ z nerwiakiem wechowym zarodkowym,
podjeta decyzje o zakonczeniu wlasnego zycia, domagajac si¢ eutanazji, co motywo-
wala niezno$nym cierpieniem wynikajacym z choroby terminalnej (dfugotrwatym
bélem, dusznoscig, nawracajacymi krwotokami, utrata wechu, smaku i wzroku,
deformacja twarzy, destrukcja kosci czaszki oraz traumg psychiczng). Doswiadczane
dolegliwosci w istotny sposob przyczynily sie do pogorszenia jakosci jej zycia,
przekraczajac subiektywny standard minimum koniecznego do uznania wartosci
zycia samego w sobie. Nowotwor osiggnat stopien zaawansowania klinicznego,
ktory ograniczyt mozliwos¢ wyleczenia chorej klasycznymi i niestandardowymi
metodami terapeutycznymi. Ryzyko calkowitej niezdolnosci do pracy oraz wy-
stapienia dzialan niepozadanych zwigzanych z resekcja zmiany, a takze lek przed
oszpeceniem (bedacy jednym z typowych objawéw uprzykrzajacych zycie chorych
na nowotwory glowy i szyi) przyczynit si¢ do niewyrazenia zgody na wdrozenie
leczenia przyczynowego we wczesniejszym stadium choroby.

W ostatnim okresie zycia Chantal Sébire ubiegata si¢ o prawne przyzwolenie
na poddanie si¢ eutanazji. Pragnela zadecydowaé o momencie wlasnej $mierci
w gronie najblizszych oraz klinicystow. Domagata si¢ prawa do eutanazji, powolujac
sie na prawo do samostanowienia, podejmowania krytycznych decyzji dotyczacych
wlasnego Zycia oraz na prawo do wolnosci od niezno$nego cierpienia. Pomimo
obcigzenia objawami somatycznymi i zalezno$cig od najblizszych w codziennym
funkcjonowaniu Chantal Sébire nie utracita kompetencji psychicznych. Jej zycze-
nie byto dobrowolne, powtarzane wielokrotnie i szczegétowo argumentowane.
Ostatecznie wielomiesi¢czna batalia prawna i spoleczna nie zapewnita chorej do-
stepu do medycznie wspomaganej $mierci. Zaréwno eutanazja jak i pomocnictwo
w samobdjstwie pozostawaly we Francji w roku 2008 nielegalne. Obowigzujace
wowczas prawo Leonettiego (dopuszczajgce odstapienie od terapii nieskutecznej czy
nieproporcjonalnej) przeformutowano w roku 2016 jako prawo Claeysa-Leonettiego
(zapewniajace dostep dla czesci terminalnie chorych pacjentéw do ciaglej seda-
cji glebokiej, ktora prowadzona moze by¢ w skojarzeniu z rezygnacja z pojenia
i karmienia). Opisywane regulacje prawne — uwzgledniajac modyfikacje z roku
2016 - nie moglyby zapewni¢ pacjentce $mierci, zgodnie z jej wyobrazeniem,
spokojnej i tagodnej. Chantal Sébire jednoznacznie potepita propozycje poddania
sie dobrowolnemu zaprzestaniu jedzenia i picia zwigzanego z kilkutygodniowym
procesem umierania. Uznala t¢ procedure za niegodna istoty ludzkiej. Wycienczona
objawami chorobowymi kobieta popelnita samobojstwo, przyjmujac letalng dawke
barbituranéw.

Dostep do wspomaganej $mierci jako alternatywy stanowilby realizacje ostatniej
woli opisywanej w kazusie Chantal Sébire. Zwolennicy legalizacji eutanazji uznaja, ze
zapewnia ona: mozliwos¢ zadecydowania o momencie wiasnej, spokojnej i fagodne;j
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$mierci w gronie najblizszych, poczucie kontroli nad wlasnym zyciem i $miercig
oraz (co zdaje si¢ najwazniejsze) szans¢ unikniecia dtugotrwalego i niezno$nego
cierpienia. Mozna zatem argumentowac, Ze eutanazja stanowi w przypadku czesci
pacjentéow (kompetentnych, nieuleczalnie chorych, nieuzyskujacych u§émierzenia
ucigzliwych dolegliwosci po wdrozeniu leczenia objawowego i przyczynowego
lub niewyrazajacych na nie zgody) adekwatng alternatywe dla innych procedur
ostatniego rzutu, ktérych pelna skutecznos¢ w zwalczaniu cierpienia rodzi coraz
wieksze watpliwosci.
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2. ,Pacjent przytomny, bez kontaktu
stowno-logicznego”

2.1. Zaburzenia swiadomosci - stan wegetatywny
a Spigczka i stan minimalnej swiadomosci

W medycynie $wiadomos¢ jest najczesciej opisywana jako suma dwu zjawisk:
czuwania i przezywania (wakefulness and awareness)'. Zatem by uzna¢ danego
pacjenta za $wiadomego, nalezy dowie$¢, ze jest przytomny (co manifestuje si¢
w obrazie klinicznym, na przyklad, otwieraniem oczu, a w badaniach dodatkowych
obecnodcig fal alfa i beta w zapisie elektroencefalograficznym)?, zdolny do odbioru
i przetwarzania bodzcow, a takze proceséw poznawczych oraz celowych dziatan.
Ograniczenie ktoregokolwiek z wyzej wymienionych elementdw okresla sie mianem
zaburzen $wiadomosci (disorders of consciousness, DOC)’.

1 M. Torrisi, A. Piccolo, R. De Luca, M. Berenati, et al., , Are You There? The Growing Need to Get
the Right Diagnosis in Disorder of Consciousness’, Journal of Neuroscience Nursing, 50 (2018): 107-110.

2 Elektroencefalografia (EEG) - badanie czynnosci elektrycznej moézgu. Wykonywane przy
pomocy elektrod rejestrujacych prady czynnosciowe mocowanych na glowie badanego. Stosowane
od lat 30. XX wieku. Wykorzystywane m.in. w diagnostyce padaczek, zob.: W. Kozubski, P. P. Liber-
ski, Neurologia, t. 11 II, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2014, II: 175-178; A. Prusinski,
Neurologia praktyczna, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2005: 33-35.

3 J.E.Siegler, S. Galetta, ,Editors’ Note: Practice Guideline Update Recommendations Summary.
Disorders of Consciousness. Report of the Guideline Development, Dissemination, and Implementation
Subcommittee of the American Academy of Neurology; the American Congress of Rehabilitation:
Medicine, and the National Institute on Disability, Independent Living and Rehabilitation Research’,
Neurology, 92/24 (2019): 1163.
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Bezposrednig przyczyng powstania zaburzen $wiadomosci jest naruszenie
struktur moézgowia, na przyklad rozlany uraz aksonalny (diffuse axonal injury,
DATI) czy utrata polaczen pomiedzy tworem siatkowatym®* a korg mézgowsa’. Tak
powazne uszkodzenia mogg by¢ skutkiem urazu, neuroinfekcji, rozleglego udaru
czy diuzszego zatrzymania krazenia.

Termin ,$piaczka” opisuje przejsciowy stan, trwajacy zwykle do 14 dni, cha-
rakteryzujacy si¢ niewrazliwo$cig na wszelkie bodzce zewnetrzne, ostabieniem
odruchéw pniowych oraz brakiem rytmu dobowego®. W roku 1972 Bryan Jennet
i Fred Plum w swoim artykule opublikowanym w pi$mie The Lancet wyodrebnili
kolejng jednostke chorobowa w spektrum zaburzen $wiadomosci, a mianowicie
stan wegetatywny (vegetative state, VS), znany takze jako zespo! apalliczny lub
zespol niereaktywnego czuwania (unresponsive wakefulness syndrome, UWS)’.
Tym pojeciem okresla sie obecnie stan pacjentéw manifestujacych zachowany
rytm dobowy i okresowa przytomnos¢, pozbawionych jednak swiadomosci siebie
i swojego otoczenia, niezdolnych do podjecia jakichkolwiek dziatan®. W badaniach
czynno$ciowych ich moézgowia stwierdza si¢ zaburzenia metabolizmu glukozy
w korze mdzgowej przy zachowanej aktywnosci pnia mézgu’®. Pacjenci w stanie
wegetatywnym najczesciej samodzielnie oddychaja, niekiedy zamykaja oczy w od-
powiedzi na bodziec $wietlny, ziewaja czy wykonuja bezcelowe ruchy konczyn®.

4 Twor siatkowaty - rozsiany zbidr neurondw rozciagajacy sie przez caly pienn mézgu, bioracy
udzial w wielu podstawowych procesach, takich jak: czuwanie, sen, napigcie toniczne migéni, koordy-
nacja oddychania, regulacja ci$nienia tetniczego i modulacja bolu. Chirurgiczne przerwanie potaczen
miedzy tworem siatkowatym i korg moézgu u zwierzat powoduje, ze zwierze zapada w $pigczke.
Zablokowanie drog wstepujacych miedzy tworem siatkowatym a korg mézgowq jest prawdopodobnag
przyczyna utraty przytomnosci. Zob.: D. U. Silverthon, Fizjologia czlowieka. Zintegrowane podejscie,
PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2018: 224, 238.

5 A. Baricich, A. de Sire, E. Antoniono, E Gozzerino, et al., ,Recovery from Vegetative State of
Patients with a Severe Brain Injury: A 4-Year Real-Practice Prospective Cohort Study”, Functional
Neurology, 32 (2017): 131-136.

6 J. T. Giacino, J. J. Fins, S. Laureys, N. D. Schiff, ,,Disorders of Consciousness After Acquired
Brain Injury: The State of the Science”, Nature Reviews Neurology, 10/2 (2014): 99-114; J. B. Posner,
C. B. Saper, N. D. Schiff, E. Plum, Plum and Posner’s Diagnosis of Stupor and Coma, Oxford University
Press, New York, 2007.

7  B.Jennet, F. Plum, ,Persistent Vegetative State After Brain Damage: A Syndrome in Search
of a Name”, The Lancet, 299/7753 (1972): 734-734; J. E. Siegler, S. Galetta, ,,Editors’ Note’, op. cit.: 1163.

8 J.J. Fins, ,Disorders of Consciousness, Past, Present, and Future”, Cambridge Quarterly
of Healthcare Ethics, 28/4 (2019): 603-615; E. Mélotte, A. Maudoux, S. Delhalle, C. Martial, et al.,
»Is Oral Feeding Compatible with an Unresponsive Wakefulness Syndrome?”, Journal of Neurology,
265/4 (2018): 954-961; Y. Zaksh, E. Yehene, M. Elyashiv, A. Altman, ,,Partially Dead, Partially Sepa-
rated: Establishing the Mechanism Between Ambiguous Loss and Grief Reaction Among Caregivers
of Patients with Prolonged Disorders of Consciousness’, Clinical Rehabilitation, 33/2 (2019): 345-356.

9 E. Mélotte, A. Maudoux, S. Delhalle, C. Martial, et al., ,,Is Oral Feeding Compatible with
an Unresponsive Wakefulness Syndrome?”, op. cit.: 954-961.

10 W. Kozubski, P. P. Liberski, Neurologia, op. cit.: 175.
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Wraz z uptywem czasu i zmniejszajacymi sie szansami na powro6t swiadomosci,
klasyfikacja stanu wegetatywnego ulega zmianie. Stan wegetatywny utrzymujacy sie
co najmniej jeden miesigc okresla si¢ mianem przetrwalego (persistent vegetative
state). W zaleznosci od mechanizmu uszkodzenia, po trzech (etiologia nietrauma-
tyczna) lub dwunastu (etiologia urazowa) miesigcach stan wegetatywny zaczyna
sie klasyfikowa¢ jako utrwalony (permanent vegetative state)''. Zdaniem Jamesa
Bernata, jednego z tworcow tej klasyfikacji, okreslenie ,,utrwalony” odnosi si¢
do rokowania. Zgodnie z obecnym stanem wiedzy medycznej, uwaza sig, Ze pacjenci
przebywajacy w utrwalonym stanie wegetatywnym nie odzyskaja swiadomosci'®.
Pojecie stanu minimalnej swiadomosci (minimally conscious state, MCS) pojawito
sie w piSmiennictwie medycznym po raz pierwszy w roku 2002". To rozpoznanie
odnosi si¢ do pacjentéw okresowo przejawiajacych oznaki czgsciowej sSwiadomosci,
a nawet zdolnych do prostych interakeji z otoczeniem'*. Diagnoza stanu minimalnej
swiadomosci wiaze si¢ ze znacznie lepszym rokowaniem niz rozpoznanie stanu
wegetatywnego'®. Panuje poglad, ze wraz z postepem nauk neurobiologicznych
oraz opracowywaniem nowych metod badania aktywno$ci mdzgu, stan minimalnej
$wiadomosci ulegnie zapewne podzialom na dalsze subkategorie'.

Szacuje sie, ze rocznie ok. 0,0013% populacji krajéw rozwinigtych doznaje
uszkodzen moézgu skutkujacych przejsciem w stan wegetatywny — w Stanach
Zjednoczonych kazdego roku stawia sie takie rozpoznanie u nieco ponad czterech
tysiecy pacjentow'’; 70-90% z nich odzyska czesciowa §wiadomos¢ juz w ciagu

11 M. Torrisi, A. Piccolo, R. De Luca, M. Berenati, et al., ,,Are You There?”, op. cit.: 107-110;
J. J. Fins, ,Disorders of Consciousness, Past, Present, and Future”, op. cit.: 603-615; E. Mélotte, A. Mau-
doux, S. Delhalle, C. Martial, et al., ,,Is Oral Feeding Compatible with an Unresponsive Wakefulness
Syndrome?”, op. cit.: 954-961; Y. Zaksh, E. Yehene, M. Elyashiv, A. Altman, ,,Partially Dead, Partially
Separated”, op. cit.: 345-356.

12 J.L.Bernat, ,,Chronic Disorders of Consciousness”, The Lancet, 367/9517 (2006): 1181-1192.
DOI: 10.1016/S0140-6736(06)68508-5. Y. Zaksh, E. Yehene, M. Elyashiv, A. Altman, ,Partially
Dead, Partially Separated”, op. cit.: 345-356; J. Samanta, A. Samanta, ,, Awake and (Only Just) Aware?
A Typology, Taxonomy, and Holistic Framework for Withdrawing Clinically Assisted Nutrition and
Hydration in the Minimally Conscious State”, Medical Law Review, 26 (2018): 633-664; J. J. Fins,
J. L. Bernat, ,,Ethical, Palliative, and Policy Considerations in Disorders of Consciousness’, Neurology,
91 (2018): 471-475.

13 F Faugeras, B. Rohaut, M. Valente, J. Sitt, et al., ,,Survival and Consciousness Recovery are
Better in the Minimally Conscious State than in the Vegetative State”, Brain Injury, 32/1 (2018): 72-77.

14 A. Baricich, A. de Sire, E. Antoniono, E. Gozzerino, et al., ,Recovery from Vegetative State
of Patients with a Severe Brain Injury’, op. cit.: 131-136; Y. Zaksh, E. Yehene, M. Elyashiv, A. Altman,
»Partially Dead, Partially Separated”, op. cit.: 345-356; J. Samanta, A. Samanta, ,,Awake and (Only
Just) Aware?”, op. cit.: 633-664.

15 J. E. Siegler, S. Galetta: ,Editors’ Note”, op. cit.: 1163.

16 J. Samanta, A. Samanta, ,,Awake and (Only Just) Aware?”, op. cit.: 633-664.

17 J. E. Siegler, S. Galetta, ,,Editors’ Note”, op. cit.: 1163.
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miesigca (w tym 20% wyewoluuje w stan minimalnej §$wiadomosci)'®. Z czasem
rokowanie staje sie¢ coraz gorsze — sposrdd osob, ktoére w ciggu szesciu miesiecy
od uszkodzenia mézgu osiaggna jedynie stan minimalnej §wiadomosci, tylko 20%
w pelni ja odzyska'’. Natomiast w wypadku przetrwalego stanu wegetatywnego
maksymalnie polowa pacjentéw ma szanse na jakakolwiek, cho¢by minimalna,
poprawe stanu?®.

W jednym z niewielu badan prospektywnych dotyczacych pacjentéw z zaburze-
niami $wiadomosci obserwowano losy 194 oséb, ktdre przy przyjeciu do szpitala
uzyskaly w skali §pigczki Glasgow*' wynik nizszy lub réwny osiem. 63 osoby (32,5%)

18 M. Lovstad, K. N. Solbraekke, M. Kirkevold, A. Geard, et al., ,,It Gets Better. It Can’t Be Worse
than What We Have Been Through. Family Accounts of the Minimally Conscious State”, Brain Injury,
32/13-14 (2018): 1659-1669; Y. Li, X. Luo, M. Wan, J. Li, et al., ,,The Effectiveness of Non-Invasive
Brain Stimulation on Arousal and Alertness in Patients in Coma or Persistent Vegetative State After
Traumatic Brain Injury: Protocol of Systematic Review and Network Meta-Analysis”, Medicine (United
States), 97/37 (2018): 312-321.

19 J.E.Siegler, S. Galetta, ,Editors’ Note”, op. cit.: 1163; . J. Fins, ,,Disorders of Consciousness,
Past, Present, and Future’, op. cit.: 603-615.

20 Y. Li, X. Luo, M. Wan, J. Li, et al.,, ,,The Effectiveness of Non-Invasive Brain Stimulation
on Arousal and Alertness in Patients in Coma or Persistent Vegetative State After Traumatic Brain
Injury”, op. cit.: 312-321.

21 Skala $piaczki Glasgow (Glasgow Coma Scale, GCS) - skala stosowana do oceny stopnia
zaburzen $wiadomosci.

Reakgja na bodziec Punktacja

Odpowiedz stowna

Brak

Niezrozumiata

Nieadekwatna

Zdezorientowana

Odpowiedz logiczna, pacjent zorientowany co do
miejsca, czasu i wlasnej osoby

(S I O S

Otwieranie oczu

Brak

W odpowiedzi na bodziec bolowy

W odpowiedzi na bodziec dzwigkowy
Spontanicznie

B W N =

Odpowiedz ruchowa

Brak

Patologiczna reakcja wyprostna = odmoézdzenie
Patologiczna reakcja zgieciowa = odkorowanie
Cofanie (reakcja ucieczki)

Ruchy celowe, pacjent lokalizuje bodziec bolowy
Spelnianie ruchowych polecen stownych

AN U W N =

Interpretacja:
GCS 13-15: fagodne zaburzenia przytomno$ci;
GCS 9-12: umiarkowane zaburzenia przytomnosci;
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uznano za spelniajgce kryteria stanu wegetatywnego. Sposrod tych pacjentow
kolejne trzy lata przezylto jedynie dziesie¢ osob (16%) - u trzech (5%) zaobser-
wowano poprawe stanu $wiadomosci i przejscie w stan minimalnej $wiadomosci,
dwie (2%) zmarty w ciggu kolejnych 12 miesigcy, a pie¢ (8%) pozostalo w stanie
wegetatywnym. Kolejne badanie dotyczylo pacjentéw w stanach wegetatywnym
i minimalnej $wiadomosci. W ciagu pigciu lat obserwacji, trzynastu z 39 pacjentow
w stanie minimalnej $wiadomosci odzyskalo §wiadomos¢. Nie odnotowano ani
jednego przypadku poprawy wéréd 12 oséb w utrwalonym stanie wegetatywnym?®.

Diagnozowanie zaburzen swiadomosci ze wzgledu na ich fluktuujacy charakter
oraz trudnosci w identyfikacji niekiedy bardzo ulotnych symptomdéw neurobeha-
wioralnych, a w konsekwencji takze odréznianie stanu wegetatywnego od stanu
minimalnej $wiadomosci nadal bywa wyzwaniem®. Ocenia si¢, Ze rozpoznanie
zaburzen §wiadomosci na podstawie konsyliarnej decyzji zespotu opiekujacego si¢
pacjentem jest obarczone 30-40% ryzykiem bledu*. Pomimo ze btad diagnostyczny
ma w tym wypadku zaréwno znaczenie kliniczne, jak i implikacje rokownicze,
brakuje informacji o jego rodzaju, jak réwniez o tym, z jaka czesto$cia stawiane
sa diagnozy falszywie pozytywne i falszywie negatywne®.

Badania naukowe dotyczace zaburzen swiadomosci skupiajg si¢ przewaznie na
dwdch scenariuszach, to znaczy powrocie $wiadomosci lub jej trwalym braku. Stad
prezentowane dane nierzadko sa wynikiem swego rodzaju ,,samospelniajacej sie
przepowiedni” — jest tak na przyktad w badaniach, w ktérych prébowano okresli¢

GCS 6-8: brak przytomno$ci;

GCS 5: odkorowanie (uszkodzenie powyzej poziomu jader czerwiennych);

GCS 4: odmozdzenie (uszkodzenie zlokalizowane w obrebie pnia mézgu, od poziomu jader
czerwiennych do jader przedsionkowych);

GCS 3: $mier¢ mdzgowa.

Skala $pigczki Glasgow jest stosowana jako narzedzie do oceny rokowania pacjentéw po urazach
czaszkowo-mozgowych. Uwaza sie, Ze jest jednym z badan o istotnej wartosci predykcyjnej, przewyz-
szajgcej m.in. wynik tomografii komputerowej, zob.: W. Kozubski, P. P. Liberski, Neurologia, op. cit.:
87-90; J. Opara, Urazy czaszkowo-mozgowe, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2016: 15,
53-54; M. Binder, U. Gérska, A. Wojcik-Krzemien, K. Gociewicz, ,,A Validation of the Polish Version
of the Coma Recovery Scale-Revised (CRS-R)”, Brain Injury, 32/2 (2018): 242-246.

22 A. Baricich, A. de Sire, E. Antoniono, F. Gozzerino, et al., ,Recovery from Vegetative State
of Patients with a Severe Brain Injury”, op. cit.: 131-136; M. Lovstad, K. N. Solbraekke, M. Kirkevold,
A. Geard, et al., ,,It Gets Better”, op. cit.: 1659-1669.

23 M. Binder, U. Gérska, A. Wojcik-Krzemien, K. Gociewicz, ,,A Validation of the Polish Version
of the Coma Recovery Scale-Revised (CRS-R)”, op. cit.: 242-246.

24 ].E. Siegler, S. Galetta, ,Editors’ Note”, op. cit.: 1163; J. J. Fins, ,,Disorders of Consciousness,
Past, Present, and Future’, op. cit.: 603-615; D. T. Wade, ,,How Often is the Diagnosis of the Permanent
Vegetative State Incorrect? A Review of the Evidence”, European Journal of Neurology, 25/4 (2018):
619-625; J. J. Fins, ,When No One Notices: Disorders of Consciousness and the Chronic Vegetative
State”, Hastings Center Report, 49/4 (2019): 14-17.

25 D. T. Wade, ,How Often is the Diagnosis of the Permanent Vegetative State Incorrect?”,
op. cit.: 619-625.
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umieralno$¢ w stanie wegetatywnym, ujmujac w statystykach pacjentéw, u ktérych
zdecydowano si¢ na zaprzestanie sztucznego odzywiania i nawadniania®. Ocenia sie,
ze 31,7% pacjentéw po traumatycznym uszkodzeniu mézgu skutkujacym zaburze-
niami $wiadomosci umiera w szpitalu, przy czym za 70,2% tych zgonéw odpowiada
przerwanie terapii podtrzymujacej zZycie?’. Pojawiajace si¢ w mediach doniesienia
o sensacyjnych powrotach §wiadomosci, po dokladniejszej analizie okazuja si¢
jedynie potwierdza¢ dotychczasowe przewidywania dotyczace rokowania pacjen-
tow z zaburzeniami $wiadomosci - informujgc opinie publiczng o pacjencie, ktory
po stymulacji nerwu blednego przeszed! ze stanu wegetatywnego w stan minimalne;j
$wiadomosci, nie wspomniano, ze pacjent zmart wkrétce po zastosowaniu tej ekspe-
rymentalnej metody®. Znany jest na przyktad przypadek 68-letniej kobiety, ktéra po
dwoch latach intensywnej rehabilitacji z wykorzystaniem metod terapii sensorycznej,
biofeedbacku, fizjoterapii oraz leczenia farmakologicznego preparatami baklofenu®,
lewodopy® oraz lekami przeciwpadaczkowymi, przeszla ze stanu wegetatywnego
w stan minimalnej $wiadomosci®. Trudno odnies¢ si¢ do tych doniesien, gdyz dane
dotyczace wspomnianych pacjentéw s3 przewaznie fragmentaryczne i niejednokrot-
nie brakuje w nich tak podstawowych informacji, jak dane kliniczne (w tym wyniki
badania neurologicznego), opis zastosowanego leczenia czy tez podanie czasu, jaki
uplynal od powstania patologii do momentu postawienia rozpoznania®. Ponadto
dane okreslajace prawdopodobienstwo sytuacji odwrotnej, to znaczy pogorszenia
sie stanu pacjentéw poczatkowo uznanych za znajdujacych sie w stanie minimalne;j
$wiadomosci do stanu wegetatywnego sg praktycznie niedostepne.

Rozwdj technologii medycznej oraz pojawienie si¢ nowych mozliwosci dia-
gnostycznych zapewne pozwoli trafniej diagnozowaé pacjentéw z zaburzeniami
swiadomosci. Wyniki najnowszych badan opisujacych wykorzystanie elektroencefa-
lografii do okreslania rokowania pacjentéw z zaburzeniami §wiadomosci wskazuja,

26 M. Scarpino, E Lolli, G. Lanzo, R. Carrai, et al., ,,Neurophysiology and Neuroimaging Ac-
curately Predict Poor Neurological Outcome within 24 Hours After Cardiac Arrest: The ProNeCA
Prospective Multicentre Prognostication Study”, Resuscitation, 143 (2019): 115-123.

27 ].]. Fins, J. L. Bernat, ,,Ethical, Palliative, and Policy Considerations in Disorders of Con-
sciousness’, op. cit.: 471-475.

28 D. T. Wade, ,How Often is The Diagnosis of the Permanent Vegetative State Incorrect?”,
op. cit.: 619-625.

29 Baklofen - miorelaksant, agonista receptoréw GABA, stosowany w leczeniu bolesnej spa-
stycznosci miesni, zob.: R. Korbut, Farmakologia, t. 1111, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa,
2017, II: 169.

30 Lewodopa - prekursor dopaminy, lek stosowany w chorobie Parkinsona, zob.: R. Korbut,
Farmakologia, op. cit.: 57, 121.

31 A. Naro, R. S. Calabro, P. Pollicino, C. Lombardo, et al., ,Unexpected Recovery from
a Vegetative State or Misdiagnosis? Lesson Learned from a Case Report”, NeuroRehabilitation, 41/4
(2017): 735-738.

32 D. T. Wade, ,,How Often is The Diagnosis of the Permanent Vegetative State Incorrect?”,
op. cit.: 619-625.
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ze nieprawidlowy wynik EEG po 24 godzinach od incydentu sercowo-naczyniowego
uszkadzajacego mozg wiaze si¢ ze ztym rokowaniem z 28-48% czulodcig i 100%
swoisto$cig®. Obecnie najwigksze nadzieje poklada si¢ w badaniu potencjatéw
wywolanych* jako umozliwiajacych tatwe odréznienie pacjentéw w stanie we-
getatywnym od tych w stanie minimalnej swiadomosci*. Préba walidacji badan
dodatkowych w diagnozowaniu zaburzen swiadomosci nastrecza jednak znacznych
trudno$ci, gtéwnie z powodu rzadkiego wykorzystywania prob podwojnie slepych*
czy jedynie sporadycznego okreslania czestosci wynikow falszywie pozytywnych
albo falszywie negatywnych?.

Uzycie nowoczesnych badan czynno$ciowych ukladu nerwowego pozwala
niekiedy uchwyci¢ pewna rezydualng, bardzo ograniczong i najczesciej okresowa
aktywno$¢ mozgu u tych pacjentéow. Niektorzy badacze wnioskuja, ze osoby
pozostajace w stanie wegetatywnym, cho¢ nieSwiadome i niezdolne do podjecia
jakichkolwiek interakcji z otoczeniem?, moga by¢ zdolne do odczuwania bolu®.

33 Ibidem.

34 Badanie potencjatléw wywotanych (evoked potentials, EP oraz event-related potentials, ERP) — ba-
danie czynnoéci elektrycznej wybranej struktury nerwowej w odpowiedzi na rozmaite bodzce (wzrokowe,
stuchowe, somatosensoryczne, ruchowe). Umozliwia analize drog wstepujacych i zstepujacych faczacych
kore mozgu z efektorami obwodowymi. Wykorzystywane m.in. w diagnostyce stwardnienia rozsianego
czy monitorowaniu czynnos$ci pnia mdzgu w czasie zabiegéw neurologicznych, zob.: W. Kozubski, P. P.
Liberski, Neurologia, op. cit.: 178-180; A. Prusinski, Neurologia praktyczna, op. cit.: 34-35.

35 M. Torrisi, A. Piccolo, R. De Luca, M. Berenati, et al., ,,Are You There?”, op. cit.: 107-110;
A. Naro, R. S. Calabro, P. Pollicino, C. Lombardo, et al., ,Unexpected Recovery from a Vegetative
State or Misdiagnosis?”, op. cit.: 735-738.

36 Metoda zaslepienia (maskowania) — metoda stosowana w celu zmniejszenia ryzyka btedow
w badaniach oceniajacych interwencje medyczne. Polega na zatajeniu przed uczestnikami badania
i (lub) badaczami informacji o tym, do ktdrej z grup (badanej czy kontrolnej) trafit pacjent. W me-
todzie pojedynczej $lepej proby pacjent nie jest informowany o przydziale do konkretnej grupy
(badacze natomiast sg tego Swiadomi). W metodzie podwdjnej $lepej proby ani badacze, ani pacjenci
nie wiedzg, do ktorej z grup trafili ci ostatni. Istnieje réwniez pojecie potrojnie Slepej proby — w tym
wypadku zaréwno pacjenci, badacze, jak i zespot dokonujacy analizy danych badania nie wiedza,
do ktdrej grupy zostali przydzieleni uczestnicy. Wedlug uniwersalnie stosowanych narzedzi do oceny
jakosci badan naukowych - takich jak skala Newcastle-Ottawa Scale (NOS) czy propozycja Cochane
Collaboration dotyczaca oceny ryzyka bledu systematycznego - za najbardziej warto$ciowe badania
oceniajace interwencje medyczne uznaje si¢ badania randomizowane wykorzystujace metode zasle-
pienia, zob.: M. Jakubczyk, M. Niewada, Elementy oceny organizacji i wynikéw badati klinicznych,
Centrum Medyczne Ksztalcenia Podyplomowego w Warszawie, Warszawa, 2011.

37 J.E. Siegler, S. Galetta, ,Editors’ Note”, op. cit.: 1163.

38 J.Samanta, A. Samanta, ,,Awake and (Only Just) Aware?”, op. cit.: 633-664.

39 A.Naro, R. S. Calabro, P. Pollicino, C. Lombardo, et al., ,Unexpected Recovery from a Vegetative
State or Misdiagnosis?”, op. cit.: 735-738; C. Chatelle, S. L. Hauger, C. Martial, E Becker, et al., ,, Assess-
ment of Nociception and Pain in Participants in an Unresponsive or Minimally Conscious State After
Acquired Brain Injury: The Relation Between the Coma Recovery Scale-Revised and the Nociception
Coma Scale-Revised’, Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, 99 (2018): 1755-1762; T. Mc-
Gowan, ,Will You Forgive Me for Saving You?”, New England Journal of Medicine, 379/1 (2018): 8-9.
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Nie sposob jednak okresli¢ skali jego percepcji*. Powoduje to istotng trudnos¢, gdyz
zasady terapii bolu*! stanowia, Ze powinna by¢ dostosowywana do indywidualnych
potrzeb pacjenta i opiera¢ si¢ na jego subiektywnej ocenie nasilenia dolegliwos$ci
bolowych lub obserwacji reakeji neurowegetatywnych, na przyklad wystapienia
tachykardii czy zwiekszenia si¢ czgstosci oddechow. Osoba w stanie wegetatywnym
nie przejawia zadnej z wspomnianych reakcji, nie moze tez opisa¢ swoich doznan,
zatem leczenie bolu u takich pacjentéw jest powaznym wyzwaniem. Bierze si¢
jednak pod uwage fakt, ze pacjenci w przewleklych stanach zaburzen swiadomosci
moga cierpie¢ z powodu zjawisk patologicznych towarzyszacych uszkodzeniom
ukladu nerwowego, na przyktad nasilonej spastycznosci migsni, uszkodzenia
nerwoéw obwodowych czy rozwijajacych sie odlezyn. Dochodzi u nich réwniez do
powikfan wynikajacych bezposrednio z naruszenia sieci neuronalnych odpowie-
dzialnych za nocycepcje, na przyklad przeczulicy*” czy zespotu bolu poudarowego®.
W zwigzku z tym rekomenduje si¢ obecnie intensyfikacje leczenia bolu u pacjentow
z zaburzeniami §wiadomosci*.

Wentylacje mechaniczna, leczenie nerkozastgpcze czy inne formy terapii podtrzy-
mujacych funkcje zyciowe wlacza si¢ najczesciej w ostrej fazie choroby. Zazwyczaj
nie mozna wtedy okresli¢ stopnia uszkodzen strukturalnych czy rokowania pacjenta.

Nawet pozornie blahe kwestie okazujg si¢ mie¢ powazne implikacje kliniczne -
przykladem moze by¢ potykanie. Nadal nie wiadomo, czy potykanie jest odruchem
czy jednak wymaga jakiego$ udzialu $wiadomosci. Niektorzy badacze s zdania,
ze powrdt mozliwosci potykania pokarméw statych czy pétptynnych powinien by¢
traktowany jako oznaka poprawy stanu pacjenta i przejscia ze stanu wegetatywnego
do stanu minimalnej §wiadomosci. Do momentu udowodnienia udzialu §wiado-
mosci w potykaniu takie stwierdzenie pozostanie jedynie hipoteza®.

40 C. Chatelle, S. L. Hauger, C. Martial, F. Becker, et al., , Assessment of Nociception and Pain
in Participants in an Unresponsive or Minimally Conscious State After Acquired Brain Injury”,
op. cit.: 1755-1762.

41 Bl - subiektywne, nieprzyjemne doznanie czuciowe. Moze by¢ wynikiem dzialania bodzca
uszkadzajacego tkanki lub powstawac jako odczucie towarzyszace psychicznej interpretacji zjawisk, zob.:
L. Wordliczek, J. Dobrogowski, Leczenie bélu, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2017, IIT u.: 1-3.

42 Przeczulica - wystepowanie reakcji bolowej w odpowiedzi na bodziec zwykle niewywolujacy
bolu. Przyklad: odczuwanie bolu przy lekkim dotyku, zob.: .. Wordliczek, J. Dobrogowski, Leczenie
bolu, op. cit.: 323.

43 Zespot bolu poudarowego — wikla ok. 8% udaréw. Obejmuje polowiczo okolice dotknieta
uprzednio innymi objawami klinicznymi (zaburzeniami czucia, niedowtadem). Pojawia si¢ w nie-
dokrwiennych uszkodzeniach wzgodrza, pnia mozgu, torebki wewnetrznej. Bol wystepujacy po nie-
dokrwieniu wzgdrza skojarzony jest czesto z niedoczulicg potowicza, zob.: W. Kozubski, P. P. Liberski,
Choroby uktadu nerwowego, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2003: 118.

44 ].]. Fins, J. L. Bernat, ,,Ethical, Palliative, and Policy Considerations in Disorders of Con-
sciousness’, op. cit.: 471-475.

45 E. Mélotte, A. Maudoux, S. Delhalle, C. Martial, et al., ,,Is Oral Feeding Compatible with
an Unresponsive Wakefulness Syndrome?”, op. cit.: 954-961.
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American Academy of Neurology (AAN), American Congress of Rehabilitation
Medicine (ACRM) oraz National Institute on Disability, Independent Living and
Rehabilitation Research (NIDILRR), bedace gtéwnymi towarzystwami medyczny-
mi zajmujacymi si¢ zagadnieniami zaburzen swiadomosci, opracowaty w 2019 r.
wspolne wytyczne dotyczace diagnostyki, standardéw opieki, protokotéw wdrazania
terapii eksperymentalnych, a takze prewencji powiktan skutkujacych wieksza
$miertelno$cig*® i umieralnoscig’ pacjentow tej grupy*®. W rekomendacjach pod-
kreslono przede wszystkim wymog regularnego badania stanu neurologicznego
oraz $wiadomosci pacjentéw (np. przy uzyciu skali wychodzenia ze $pigczki JFK®).

46 Smiertelno$¢ — iloraz liczby zgonéw spowodowanych dang chorobg i liczby chorujacych
na nig pacjentow w danym okresie. Przyklad: ocenia sig, ze Smiertelnos¢ w pierwszym miesigcu po
zawale u mezczyzn w 2002 r. wynosita 5-9% w Polsce, zob.: A. Andruszkiewicz, M. Banaszkiewicz,
Promocja zdrowia, t. 1111, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2010, II: 75, W. Januszewicz,
E Kokot, Interna, t. 1, I1, 111, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2006, I: 14.

47  Umieralno$¢ - iloraz liczby zgonéw i liczebnosci populacji w danym okresie. Najczesciej okre-
$lana w odniesieniu do stu tysiecy oséb w skali roku. Przyktad: umieralnos¢ z powodu choréb uktadu
krazenia w populacji polskich mezczyzn wyniosta w 2002 r. 519 na 100 tysiecy, zob.: A. Andruszkiewicz,
M. Banaszkiewicz, Promocja zdrowia, op. cit.: 75; W. Januszewicz, F. Kokot, Interna, op. cit.: 8.

48 ].]. Fins, ,Disorders of Consciousness, Past, Present, and Future’, op. cit.: 603-615.

49  Skala wychodzenia ze $pigczki (JFK Coma Recovery Scale — Revised, CSR-R) - skala ocenia-
jaca sze$¢ elementow — funkeje ruchowe, wzrokowe, werbalne, stowne, komunikacje i przytomno$é
pacjenta. Maksymalnie mozna w niej uzyska¢ 23 punkty. Rozpoznanie poszczegdlnych zaburzen
wigze si¢ z odpowiednio nizszym wynikiem.

Badany element Punktacja

Funkcje stuchowe

Brak

Wystraszony przez dzwiek
Lokalizacja dzwieku
Powtarza polecone ruchy
Ruch zgodny z poleceniem

B W N = O

Funkcje ruchowe

Brak/wiotkos¢

Nieprawidlowa postawa
Wycofanie, zgiecie

Lokalizacja stymulacji

Manipulacja przedmiotem
Automatyczna odpowiedz ruchowa
Funkcjonalne uzycie przedmiotu

U R W N~ O

Funkgje werbalne

Brak

Odruchy ustne
Wokalizacja/ruchy ust
Zrozumiata werbalizacja

w N = O
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Zwrécono ponadto uwage na potrzebe indywidualnej optymalizacji leczenia seda-
tywnego, w tym maksymalnego ograniczenia podazy lekéw obnizajacych poziom
$wiadomosci. Zalecono réwniez szersze wykorzystywanie testow dodatkowych
w postaci neuroobrazowania (w tym obrazowania metodg rezonansu magnetycz-
nego® i pozytonowej tomografii emisyjnej’') czy badan elektrofizjologicznych™.

Badany element Punktacja
Komunikacja
Brak 0
Niefunkcjonalna, celowa 1
Funkcjonalna 2

Ocena przytomnosci

Bez kontaktu

Otwieranie oczu po stymulacji
Otwieranie oczu bez stymulacji
Uwaga

w N = O

Stan minimalnej $wiadomos$ci rozpoznaje si¢, gdy pacjent otrzyma:

co najmniej 3 punkty w ocenie funkeji suchowych, ruchowych, werbalnych lub ocenie przytomnosci,

i/lub

2 punkty w ocenie funkcji wzrokowych,

i/lub

1 punkt w ocenie zdolnosci komunikacji.

Za oznake wychodzenia ze stanu minimalnej swiadomosci uznaje si¢ natomiast uzyskanie 6 punk-
tow w ocenie funkcji ruchowych lub 2 punktéw w ocenie zdolnosci komunikacji, zob.: S. Zarzycki,
L. Korzep, P. Gogol, M. Sobstyl, ,Ocena stanu $§wiadomoséci pacjenta po incydencie mézgowym
w Oddziale Anestezjologii i Intensywnej Terapii (OAIlIT)”, Anestezjologia i Ratownictwo, 12 (2018):
423-430; A. Naro, R. S. Calabro, P. Pollicino, C. Lombardo, et al., ,Unexpected Recovery from a Veg-
etative State or Misdiagnosis?”, op. cit.: 735-738.

50 Obrazowanie metoda rezonansu magnetycznego (magnetic resonance imaging, MRI)
- technika obrazowania stosowana od poczatku lat 80. XX w., pozwalajaca na ocene struktury
molekularnej, morfologii i czynnosci niektdrych narzadéw, polegajaca na obserwacji rozkladu
wektoréw magnetyzacji w ciele badanego. W badaniach czynno$ciowych mézgu (functional ma-
gnetic resonance imaging, fMRI) wykorzystuje si¢ zjawisko modulacji sygnalu wywotywane przez
zmiang stopnia utlenowania krwi. Aktywnos¢ danego obszaru wiaze si¢ z zuzywaniem substratow
energetycznych i tlenu, co prowadzi do dostrzegalnego spadku utlenowania hemoglobiny, zob.:
B. Pruszynski, A. Cieszanowski, Radiologia. Diagnostyka obrazowa RTG, TK, USG i MR, PZWL
Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2014: 16-26.

51 Pozytonowa tomografia emisyjna (positron emission tomography, PET) — technika obrazowa-
nia odzwierciedlajaca intensywno$¢ procesow metabolicznych w tkankach. Wykorzystuje znaczniki
emitujace pozytony, ktore nastepnie anihiluja i wypromieniowuja jako kwanty promieniowania gamma
(np. fluorodeoksyglukoze, FDG). Stosowana m.in. do okreslania zaawansowania nowotworéw oraz
w diagnostyce choréb neurologicznych i psychiatrycznych. Wiaze si¢ ze znacznym napromienieniem
osoby badanej, zob.: B. Pruszynski, A. Cieszanowski, Radiologia, op. cit.: 61-62.

52 E. Mélotte, A. Maudoux, S. Delhalle, C. Martial, et al., ,,Is Oral Feeding Compatible with
an Unresponsive Wakefulness Syndrome?”, op. cit.: 954-961; J. J. Fins, J. L. Bernat, ,,Ethical, Palliative,
and Policy Considerations in Disorders of Consciousness’, op. cit.: 471-475.
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Wszystkie wymienione dziatania majg na celu umozliwienie dostrzezenia nawet
subtelnych oznak powrotu swiadomosci®.

Pacjenci wychodzacy ze stanu wegetatywnego doswiadczaja dlugotrwatych
powiklan przez wiele miesiecy lub lat, a wynikajacych bezposrednio z patogenezy
samego zaburzenia. Nie zaobserwowano ani jednego przypadku naglego odzyskania
swiadomosci - jest to dlugi proces prowadzacy przez stadia splatania, amnezji oraz
wielorakich zaburzen kognitywnych®, przy czym brak odpowiedniego leczenia
skojarzonego z intensywna rehabilitacja zasadniczo uniemozliwia pacjentom od-
zyskanie jakiejkolwiek sprawnosci®. Niestety, szacuje si¢, ze samo dorazne leczenie
0s6b po traumatycznym uszkodzeniu mézgu kosztuje nawet 60 tysiecy dolarow™.
W Wielkiej Brytanii koszt opieki nad osoba w stanie wegetatywnym to ok. 90-120
tysiecy funtéw rocznie”. W ciagu zycia pacjenta, suma wydatkéw moze przekro-
czy¢ milion dolaréw®. Nawet w najbogatszych, wysokorozwinietych panstwach
z dobrze zorganizowanym systemem opieki zdrowotnej, np. w Belgii czy Norwegii,
nie wszyscy pacjenci z zaburzeniami §wiadomosci majg zagwarantowany dostep
do prawidlowej terapii dtugoterminowe;j®. Nierzadko bywaja izolowani w placow-
kach opiekunczych, bez dostepu do wspolczesnych osiggnie¢ nauki i technologii
medycznej, ktére moglyby pozytywnie wplynac na ich stan i rokowanie. Co gorsza,
systematycznie zmniejsza sie odsetek pacjentéw z zaburzeniami $wiadomosci, ktorzy
s3 intensywnie rehabilitowani. Oznacza to, ze osoby wymagajace specjalistyczne;j
opieki medycznej w wiekszosci jej nie otrzymuja i bezpowrotnie tracg szans¢ na
poprawe stanu zdrowia®. W odpowiedzi na ten problem AAN, ACRM oraz NIDILRR
w swoich wspolnych rekomendacjach wezwaly do poprawy standardu opieki nad
pacjentami z ograniczong $wiadomoscia, a w szczegolnosci do utatwienia dostepu

53 D.T. Wade, ,,How Often is the Diagnosis of the Permanent Vegetative State Incorrect?”,
op. cit.: 619-625.

54 Ibidem.

55 C. Chatelle, S. L. Hauger, C. Martial, E Becker, et al., ,, Assessment of Nociception and Pain
in Participants in an Unresponsive or Minimally Conscious State After Acquired Brain Injury”,
op. cit.: 1755-1762.

56 Y. Li, X. Luo, M. Wan, J. Li, et al., ,,The Effectiveness of Non-Invasive Brain Stimulation
on Arousal and Alertness in Patients in Coma or Persistent Vegetative State After Traumatic Brain
Injury”, op. cit.: 312-321.

57 D. Wilkinson, J. Savulescu, ,,Current Controversies and Irresolvable Disagreement: The Case
of Vincent Lambert and the Role of ‘Dissensus”, Journal of Medical Ethics, 45/10 (2019): 631-635.

58 J.E. Siegler, S. Galetta, ,,Editors’ Note”, op. cit.: 1163.

59 E. Mélotte, A. Maudoux, S. Delhalle, C. Martial, et al., ,,Is Oral Feeding Compatible with an
Unresponsive Wakefulness Syndrome?”, op. cit.: 954-961; M. Lovstad, K. N. Solbreekke, M. Kirkevold,
A. Geard, et al., ,,It Gets Better”, op. cit.: 1659-1669.

60 J.J. Fins, J. L. Bernat, ,,Ethical, Palliative, and Policy Considerations in Disorders of Con-
sciousness’, op. cit.: 471-475.
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do specjalistycznej opieki i profesjonalnej rehabilitacji®'. Niestety, zdaniem wielu
ekspertdw, szanse na urzeczywistnienie tych postulatow sa niewielkie®.

2.2. Podejmowanie decyzji w imieniu pacjenta

Postep w naukach medycznych i rosngce skomplikowanie technologii medycznych
staje si¢ takze intelektualnym wyzwaniem dla pacjentéw majacych podja¢ decyzje,
czy akceptuja, czy tez odrzucajg zaproponowane $rodki medyczne. Jest to nie
tylko kwestia trudnosci w zrozumieniu informacji udzielonej przez lekarza, lecz
takze problem trafnego rozpoznania wlasnych preferencji w obliczu przewaznie
kilku mozliwych sposobéw postepowania. Jeszcze trudniejszym intelektualnie
i emocjonalnie zadaniem jest podejmowanie decyzji w imieniu innych os6b®.
Decyzje te odnosza si¢ do dwdch kategorii pacjentdw: osob, ktdre utracity zdolnosé
$wiadomego wyrazania swoich zyczen oraz takich, ktére zdolnosci tej nigdy nie
posiadaly (osoby niepetnoletnie lub niepetnosprawne intelektualnie). W stosunku
do 0s6b nalezacych do pierwszej kategorii, podejmowana w ich imieniu decyzja
powinna opierac si¢ na zasadzie poszanowania ich autonomii, czyli mozliwie
najwierniej odzwierciedla¢ ich wlasne poglady i Zyczenia, natomiast w drugim
przypadku powinno si¢ przyja¢ kryterium najlepiej pojmowanego interesu osob
reprezentowanych, oparte na zasadzie dobroczynienia. Kryterium to moze jednak
sta¢ sie podstawa decyzji zastepczej podejmowanej takze w imieniu pacjenta
nalezacego do pierwszej grupy, jesli poglady, Zyczenia i preferencje tej osoby sa
nieznane, gdyz nigdy nie zostaty wyrazone lub nie ma nikogo, kto mégtby da¢ im
wiarygodne $wiadectwo. W wypadku pacjentéw niepelnoprawnych z powodu
niepetnoletniosci (w wigkszosci krajow zachodnich sg to osoby ponizej 16 roku
zycia) lub ubezwlasnowolnionych z powodu niepetlnosprawnosci intelektualnej,
podmiotami powotanymi do podejmowania decyzji zastepczych sg przedstawiciele
ustawowi, ktérymi — w wypadku tych pierwszych - sa przewaznie rodzice. Nalezy
jednak pamigtac, ze jesli osoba niepelnoprawna jest w stanie zrozumie¢ informacje
medyczng, rozpoznac¢ wlasne interesy i okresli¢ swoje preferencje, powinna zosta¢
wlaczona w proces decyzyjny (zobaczymy dalej, ze norma ta byla brana pod uwage
w decyzjach dotyczacych Inés Biddarri). W wypadku koniecznosci zdecydowania,
jakie postepowanie lezy w interesie osoby reprezentowanej, rosngce skomplikowanie
procedur medycznych powoduje, ze jest to bardzo trudne zadanie, nalezy bowiem
stwierdzi¢, ktora z proponowanych opcji medycznych najlepiej stuzy pacjentowi,

61 J.J. Fins, ,Disorders of Consciousness, Past, Present, and Future’, op. cit.: 603-615; J. J. Fins,
J. L. Bernat, ,,Ethical, Palliative, and Policy Considerations in Disorders of Consciousness’, op. cit.:
471-475.

62 Ibidem.

63 P Crutchfield, S. Scheall, ,,Epistemic Burdens and the Incentives of Surrogate Decision-Mak-
ers’, Medicine, Health Care and Philosophy, 22/4 (2019): 613-621, DOI: 10.1007/s11019-019-09899-2.
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biorac pod uwage stan, w jakim si¢ znajduje®. Tak wiec kazda opcja terapeutyczna
powinna by¢ rozwazana w kontekscie bilansu mozliwych korzysci i obciazen wyni-
kajacych z jej zastosowania z zastrzezeniem, ze wage poszczegélnych konsekwencji
nalezy ocenia¢ indywidualnie® w odniesieniu do kazdego pacjenta®.

W wypadku pacjentéw, ktorzy utracili kompetencje, fakt ten nie zwalnia
z obowiazku poszanowania wczesniej wyrazonych zyczen dotyczacych leczenia.
Optymalng sytuacjg jest mozliwo$¢ oparcia si¢ na sporzadzonych przez pacjenta
o$wiadczeniach pro futuro, przewaznie obejmujacych testament zycia i wyznaczenie
reprezentanta medycznego. O$wiadczenia pro futuro maja oczywiscie swoje stabe
strony — bywaja sformulowane zbyt ogoélnikowo i nieprecyzyjnie, moze tez zda-
rzy¢ sie, ze ich zapisy wzajemnie si¢ wykluczajg, ponadto ich stosowanie wymaga
pewnej interpretacji dokonywanej przez lekarzy czy bliskich pacjenta®, a sama
idea spisywania swoich Zyczen na wypadek utraty kompetencji moze by¢ niezro-
zumiala dla oséb wywodzacych si¢ z kultur kolektywistycznych, przyznajacych
prawo decydowania rodzinie®. Podstawowy problem dotyczy jednak filozoficznego
zagadnienia tozsamosci osobowej, a wiec pytania, czy obecne ,,Ja” moze decydowac
o postepowaniu wobec przyszlego ,,Ja’: czy ,,Ja’, ktore sporzadza oswiadczenie pro
futuro i ,Ja’, do ktérego bedzie sie ono stosowac — to nadal ta sama osoba? Przyszle
»J& moze przeciez zupelnie inaczej postrzega¢ swoje potrzeby. Odpowiedz na
to pytanie zaleze¢ bedzie od tego, czy przyjmiemy, Ze tozsamo$¢ osobowa stanowi
spdjna narracje okreslajaca najistotniejsze wybory, fundujace nasza biografie
jako sensowng cato$¢. W takim wypadku mozemy uzna¢ za zasadne przyznanie
obecnemu ,,Ja”, zdolnemu do racjonalnej refleksji, prawa decydowania w imieniu
przyszlego ,,Ja’, ktdrego procesy kognitywne beda zdegradowane lub ktore catkowicie
pozbawione bedzie zdolnosci podejmowania decyzji.

Inna watpliwos¢, jaka wigze sie z dyspozycjami pro futuro, wynika z postepu
nauk i technologii biomedycznych, ktéry moze prowadzi¢ do zmiany preferencji
w obliczu nowych mozliwosci leczniczych. Trudno$¢ przewidzenia, jakie opcje

64 L. Gee, ,Ireatment in Patients’ Best Interests”, London Journal of Primary Care (Abingdon),
8/5 (2016): 91-92; R. Griffith, ,,Best Interest Meetings”, British Journal of Community Nursing, 23/5
(2018): 252-254.

65 W. Chanska, ,,Pacjenci niezdolni do wyrazenia zgody”, w: Bioetyka, red. J. Rozyniska, W. Chan-
ska, Wolters Kluwer, Warszawa, 2013: 96-108.

66 W niektorych krajach, jak np. w Zjednoczonym Krolestwie, zdecydowano si¢ na prawne
uregulowanie zasad stosowania kryterium najlepiej pojmowanego interesu pacjenta, zob.: The National
Archives. Mental Capacity Act 2005 (2005-2019) (http://www.legislation.gov.uk/ukpga/2005/9; data
dostepu 1.11.2019).

67 D.W.Brock, ,,Patient Competence and Surrogate Decision-Making”, w: The Blackwell Guide to
Medical Ethics, eds. R. Rhodes, L. P. Francis, A. Silvers, Wiley, 2008: 128-140; A. M. Capron, ,,Advance
Directives”, w: A Companion to Bioethics: Second Edition, eds. H. Kuhse, P. Singer, Wiley-Blackwell,
2009: 299-310.

68 D. W. Brock, ,,Patient Competence and Surrogate Decision-Making”, op. cit.: 128-140.
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beda dostepne, moze podwazaé wiarygodno$¢ proby ,wmyslenia sie¢” przez obec-
ne ,,Ja” w sytuacje, w jakiej znajdzie si¢ przyszle ,,Ja> Pomimo tych watpliwosci,
o$wiadczenia pro futuro, realizujace standard poszanowania autonomii pacjenta,
wydaja sie najlepszym dostepnym rozwigzaniem - lepszym niz pozostawienie
decyzji lekarzom i rodzinie pacjenta. Podejmowane przez nich decyzje zastgpcze
z roznych wzgledéw moga by¢ niezgodne z preferencjami pacjenta — moze to wy-
nika¢ z mylnego wyobrazenia domniemanych zyczen pacjenta lub z odmiennego
pojmowania jego najlepszego interesu®. Dlatego tez, jak zobaczymy w historiach
dwojki pacjentow — Vincenta Lamberta i Inés Biddarri — mimo Ze zadne z nich nie
sporzadzito dyspozycji pro futuro, a Inés byta niepelnoletnia, to jednak podjeto trud
odkrycia ich zyczen i preferencji na podstawie dostepnych informacji.

2.3. Tio prawne

Pacjenci, ktérym poswiecimy za chwile wigcej uwagi, byli Francuzami, dlatego
przyjrzymy sie blizej, w jaki sposdb kwestie praw pacjentéw zostaly uregulowane
we Francji. Najistotniejsze z punktu widzenia interesujacych nas przypadkow sa
dwie ustawy: tzw. ustawa Leonettiego i tzw. ustawa Claeysa-Leonettiego.

Ustawa Leonettiego” to przyjete 22 kwietnia 2005 r. rozporzadzenie o prawach
0sob chorych i bedacych w ostatniej fazie zycia (la loi relative aux droits des malades
et d la fin de vie), ktore pozwala lekarzowi na zakonczenie terapii, jesli jest ona
przejawem ,nieracjonalnego uporu” (lobstination déraisonnable). Termin ten jest
francuskim odpowiednikiem powszechnie stosowanego pojecia ,,terapia daremna”
(futile treatment), w Polsce nadal nierzadko zastepowanego ,,terapig uporczywg.
Pojecie to zostato doprecyzowane w opartych na ustawie przepisach kodeksu zdrowia
publicznego, gdzie stwierdza sie, ze lekarz moze zaniecha¢ lub zaprzesta¢ wiadczen
medycznych, ktére sa zbedne (inutiles), nieproporcjonalne (disproportionnés) lub
ktorych jedynym skutkiem jest sztuczne podtrzymywanie zycia (le seul maintien
artificiel de la vie). Czyniac to, lekarz ma obowigzek chroni¢ godno$¢ umierajacego
i zapewni¢ mu odpowiednig jakos¢ zycia. Decyzje podejmuje lekarz po konsul-
tacji z zespotem medycznym, natomiast jesli pacjent jest zdolny do $wiadomego
decydowania, jego opinia co do zaniechania albo zaprzestania terapii daremnej
jest decydujaca. W wypadku pacjentéw niezdolnych do podejmowania decyzji
przewidziano procedure konsultacyjng z reprezentujacym pacjenta pelnomocnikiem
(jesli zostat wyznaczony) lub rodzing, a wobec jej braku, z osobg bliska pacjentowi.
Jesli pacjent sporzadzit oswiadczenie pro futuro, co jest mozliwe w wypadku oséb

69 G. Birchley, ,,...What God and the Angels Know of Us?” Character, Autonomy, and Best
Interests in Minimally Conscious State”, Medical Law Review, 26 (2018): 392-420.

70 Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie. Par-
is: CAssemblée nationale et le Sénat (2015): 7089 (https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JOREF-
TEXT000000446240/; data dostepu 30.01.2020).
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pelnoletnich, przy czym dokument jest wazny przez 3 lata od momentu spisania
pod warunkiem, ze zostanie wlaczony do dokumentacji medycznej’, lekarz po-
winien si¢ z nim zapoznad, jednak ostateczna decyzja nalezy do niego. Pacjentowi,
u ktorego zaprzestano terapii daremnej nalezy si¢ ostona przeciwbolowa, réwniez
w wypadku 0séb, u ktérych zdolnos¢ odczuwania bélu jest watpliwa. Decyzja lekarza
moze jednak zosta¢ zaskarzona do sadu administracyjnego, ktéry ma 48 godzin
na rozpatrzenie skargi’.

Do ustawy Leonettiego odwolywaly sie uzasadnienia decyzji, jakie zapadaly
w przedstawionym dalej przypadku Vincenta Lamberta. Jednak juz w trakcie rozpa-
trywania jego sprawy przez Trybunal Praw Czlowieka w Strasburgu, zaczeto prace
nad nowelizacjg, na co niewatpliwie miata wptyw debata wywotana kontrowersjami,
ktore doprowadzily do proceséw sadowych dotyczacych Lamberta”. Przyjety 2 lutego
2016 r. akt prawny, nazywany ustawg Claeysa-Leonettiego™, formutowat nowe prawa
przystugujace chorym i umierajacym (la loi créant de nouveaux droits en faveur
des malades et des personnes en fin de vie), ktore znalazly sie w znowelizowanym
kodeksie zdrowia publicznego. Nadaja one kazdemu prawo do godnego umierania
i maksymalnego tagodzenia bdlu, nawet gdyby jego skutkiem bylo przy$pieszenie
$mierci, narzucajac jednoczesnie personelowi medycznemu obowiazek wykorzy-
stania wszelkich srodkéw medycznych w celu realizacji tego prawa. Lekarz musi
szanowac decyzje pacjenta, w tym jego niezgode na srodki medyczne, nawet jesli
wigzaloby sie to z ryzykiem dla Zycia pacjenta. W takim wypadku lekarz ma obo-
wigzek poinformowa¢ pacjenta o skutkach takiej decyzji i ryzyku, jakie niesie. Nie
zwalnia go to jednak z obowiazku uszanowania decyzji pacjenta ani z obowiagzku
zapewnienia mu opieki paliatywnej, godnych warunkéw umierania i utrzymania
jak najwyzszej jakosci zycia. W odniesieniu do terapii daremnej, kodeks stanowi,
ze nie nalezy wdraza¢ lub kontynuowa¢ stosowania srodkéw medycznych, ktore
majg charakter nieracjonalnego uporu, czyli sa nieskuteczne, nieproporcjonalne lub
podejmowane wylacznie w celu sztucznego podtrzymania zycia. Zaniechanie lub
zaprzestanie ich stosowania moze nastapic z woli zdolnego do decydowania pacjenta,
a jesli takiej zdolnosci nie posiada, zgodnie z procedurg kolegialnego podejmowania
decyzji, w trakcie ktdrej nalezy ustali¢ Zyczenia pacjenta na podstawie oswiadczenia

71 L.D. A. Bril, ,,Advance Directives in Palliative Care: The French Case”, Journal of Palliative
Care and Medicine, 4/5 (2014).

72 M. Szeroczynska, ,,Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta”, Humanistyczne Zeszyty
Naukowe - Prawa Czlowieka, 22/1 (2019): 153-179; B. Wach, ,,Problem of Euthanasia and Withdrawing
from Treatment in the European Court of Human Rights Judgments - The Vincent Lambert Case’,
Acta Iuridica Lebusana, 5 (2017): 214-220.

73 K. Raus, K. Chambaere, S. Sterckx, ,,Controversies Surrounding Continuous Deep Sedation
at the End of Life: The Parliamentary and Social Debate in France”, BMC Medical Ethics, 17/36 (2016):
2-10, DOI: 10.1186/s12910-016-0116-2.

74 https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000031970253/; data dostepu 30.01.2020;
zob. tez: M. Szeroczynska, ,,Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta”, op. cit.: 153-179.
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pro futuro, ktérego znaczenie ulega w tej wersji ustawy wzmocnieniu. W wypadku
pacjentow, ktorzy nie sporzadzili takich dyspozycji, ich wola w tym zakresie powinna
zosta¢ odtworzona na podstawie relacji osob z ich otoczenia (osoby wyznaczonej
przez pacjenta, a wobec jej braku - rodziny czy innych bliskich).

Istotnym novum jest uznanie expressis verbis medycznie wspomaganego na-
wadniania i odzywiania za srodek medyczny, podlegajacy tej samej procedurze
zaniechania lub zaprzestania, jak kazde inne postegpowanie medyczne. Uwaza sie,
ze bezposrednig inspiracjg tego jednoznacznego rozstrzygniecia byt przypadek
Vincenta Lamberta”. W ustawie wprowadzono takze nowe przepisy dotyczace
sedacji paliatywnej, czynigc Francje jednym z pierwszych krajow, ktére zadekre-
towaly prawo pacjenta do tej procedury medycznej. Warunkami, jakie muszg by¢
spelnione sg cigzka, nieuleczalna choroba, ktérej towarzysza niepoddajace si¢ terapii
cierpienia oraz przewidywany krotki czas przezycia, przy czym ustawa nie okresla
jego dlugosci. Gleboka sedacja paliatywna trwajaca do $mierci pacjenta moze by¢
wdrozona réwniez na jego prosbe, takze w warunkach domowych, w sytuacji, gdy
ciezko i nieuleczalnie chory pacjent rezygnuje z terapii, co w krotkim czasie moze
prowadzi¢ do jego $mierci wérod niedajacych si¢ opanowac cierpien. W wypadku
pacjenta niezdolnego do wyrazania swoich zyczen, procedura ta moze by¢ wprowa-
dzona na podstawie oceny lekarskiej. Decyzja w kazdym przypadku ma charakter
kolegialny i jest podejmowana po zweryfikowaniu spelniania zawartych w ustawie
kryteriéw oraz odnotowywana w dokumentacji pacjenta’. U pacjentéw wprowa-
dzonych w stan glebokiej sedacji ciaglej nie stosuje si¢ srodkéw podtrzymujacych
zycie”’. W stosunku do poprzedniej wersji, nowelizacja zdecydowanie poszerza
i wzmacnia prawo pacjentéw do decydowania’®. Ustawa ta stala si¢ podstawa
rozstrzygnie¢ prawnych, jakie mialy miejsce w przedstawionym dalej przypadku
Ines Biddarri.

75 D.Huglo, ,,Loi «Leonetti Claeys» n° 2016-87 du 2 février 2016 parue au JO n° 0028 du 3 février
2016 créant de nouveaux droits pour les personnes malades en fin de vie” (https://www.juritravail.
com/Actualite/euthanasie/Id/240021; data dostepu 30.01.2020).

76  S.Van Zeebroeck, ,Patient’s Orders: Patient’s Rights and the Doctor’s Obligations under the
Claeys-Leonetti Law of 2016 in France”, Statute Law Review, 40/30 (2019): 266-272; A. de Nonneville,
A. Marin, T. Chabal, V. Tuzzolino, et al., ,End-of-Life Practices in France under the Claeys-Leonetti
Law: Report of Three Cases in the Oncology Unit”, Case Reports in Oncology, 9/3 (2016): 650-654;
C. Vitale, A. de Nonneville, M. Fichaux, S. Salas, ,,Medical Staff Opposition to a Deep and Continuous
Palliative Sedation Request under Claeys-Leonetti Law”, BMC Palliative Care, 18/2 (2019) (https://
doi.org/10.1186/5s12904-018-0384-3; data dostepu: 15.03.2020); K. Raus, K. Chambaere, S. Sterckx,
»Controversies Surrounding Continuous Deep Sedation at the End of Life: The Parliamentary and
Social Debate in France”, op. cit.: 2-10.

77  Zob. rozdz. Sedacja paliatywna - gléwne problemy i kontrowersje: 68-86.

78 Loi fin de vie du 2 février 2016, De nouveaux droits en faveur des personnes malades et des
personnes en fin de fin (https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-spe-
cialisees/findevie/ameliorer-la-fin-de-vie-en-france/article/loi-fin-de-vie-du-2-fevrier-2016; data
dostepu 30.01.2020).

50



2.4. Przypadek Vincenta Lamberta

29 wrzes$nia 2008 r. francuski pielegniarz Vincent Lambert ulegl wypadkowi moto-
cyklowemu, w wyniku ktérego doznal porazenia czterokonczynowego. W roku 2011
zdiagnozowano u niego stan minimalnej $wiadomosci, a po kolejnych trzech latach
— stan wegetatywny. Lekarz prowadzacy, Eric Kariger, odbyt kilka rozméw z rodzing
pacjenta. Jego zona, Rachel Lambert, z zawodu pielegniarka, oraz wigkszo$¢ jego
rodzenstwa zgodnie oswiadczyli, ze Vincent Lambert wielokrotnie, przy réznych
okazjach twierdzil, Ze nie chcialby, by sztucznie podtrzymywano jego zycie w wy-
padku braku szans na poprawe. Mezczyzna nie sporzadzil jednak oswiadczenia pro
futuro. 10 kwietnia 2013 r. Kariger, zgodnie z opisang procedurg opartg na ustawie
Leonettiego, to znaczy w porozumieniu z Zong pacjenta i ordynatorem oddziatu,
zdecydowal o przerwaniu medycznie wspomaganego odzywiania i nawadniania”.
9 maja 2013 r. rodzice Lamberta wraz z dwojgiem spo$réd o$miorga jego rodzenstwa
zwrdcili sie do sadu administracyjnego w Chalons-en-Champagne z wnioskiem
o przywrdcenie medycznie wspomaganego odzywiania i nawadniania. Zgodnie
z obowigzujacym prawem, dwa dni pdzniej, tzn. 11 maja, sad wydat decyzje na
korzys$¢ wnioskujacych. Kolejna procedura oparta na prawie Leonettiego zostata
zainicjowana we wrze$niu 2013 roku. Kariger zorganizowat kilka spotkan z rodzing
pacjenta, poprosil tez o konsultacje szesciu lekarzy, w tym wybranych przez zone
i rodzicow Lamberta. Pigciu konsultantéw uznatlo, ze w wypadku tego pacjenta,
medycznie wspomagane odzywianie i nawadnianie jest terapia, ktorej jedynym
skutkiem jest sztuczne podtrzymywanie zycia. 11 stycznia 2014 r. Kariger oglosit
decyzje o zaprzestaniu medycznie wspomaganego odzywiania i nawadniania, ktéra
miafa by¢ wdrozona 13 stycznia 2014 roku. W decyzji wskazano na nierokujacy
poprawy stan pacjenta oraz fakt, ze jego medycznie wspomagane zZywienie i na-
wadnianie stuzy wylgcznie sztucznemu podtrzymywaniu zycia. Kariger stwierdzit
tez, ze jest przekonany, iz Lambert nie Zyczylby sobie utrzymywania przy zyciu
w stanie, w jakim si¢ znajduje. Przestanki te stanowily uzasadnienie wniosku,
ze medycznie wspomagane nawadnianie i odzywianie jest w wypadku Lamberta
»hieracjonalnym uporem medycznym” spefniajacym kryteria ustawy Leonettiego®.

79 Medycznie wspomagane (sztuczne) odzywianie i nawadnianie obejmujg dostarczanie
pacjentowi sktadnikéw odzywczych wraz z wodg dojelitowo (przy uzyciu zglebnika lub przetoki
faczacej $wiatto przewodu pokarmowego z powlokami ciala, nazywanej takze ,,stomia”) lub pozaje-
litowo (bezposrednio do zyl centralnych, lub - rzadziej - obwodowych). Obie metody maja swoje
specyficzne wskazania i przeciwwskazania, a ich prowadzenie wymaga znacznego zaangazowania
zespolu opiekujacego sie pacjentem. Zadna nie jest pozbawiona ryzyka powaznych powiklan, w tym
groznych zakazen w wyniku kolonizacji cial obcych - jak w wypadku cewnika zylnego konczacego
sie w ujéciu prawego przedsionka serca w zywieniu pozajelitowym czy gastrostomii taczacej $wiatlo
zofadka z powlokami brzusznymi w zywieniu dojelitowym, zob.: B. Szczygiel, Niedozywienie zwigzane
z chorobg, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2012, I.

80 M. Szeroczynska, ,,Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta’, op. cit.: 153-179.
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Jednak 13 stycznia 2014 r. rodzice Lamberta i dwoje sposrdd jego rodzenstwa
po raz kolejny zlozyli do sadu wniosek o wstrzymanie wykonania decyzji oraz
przeniesienie pacjenta do wyspecjalizowanej jednostki w Oberhausbergen, zajmu-
jacej si¢ opieka nad pacjentami w stanach ograniczonej $wiadomosci. 16 stycznia
2014 r. sad administracyjny zakazal przerwania nawadniania i odzywiania. Zwraca
uwage fakt, Ze w uzasadnieniu odwolano si¢ do nieaktualnej juz opinii lekarskiej
z 2011 r., stwierdzajgcej, iz u Lamberta istnieje szansa nawigzania kontaktu z oto-
czeniem - taka mozliwo$¢ istniata, gdy jego przypadek diagnozowano jako stan
minimalnej $wiadomoséci, jednak pdzniej — wraz z pogorszeniem — przeszedl w stan
wegetatywny. Opierajac sie na ocenie lekarskiej z 2011 r., sad odrzucit twierdzenie,
ze medycznie wspomagane zZywienie i nawadnianie stuzy w wypadku Lamberta
jedynie sztucznemu podtrzymaniu zycia. Ponadto zanegowano zasadnos¢ opinii,
ze w warunkach, w jakich sie znajduje, pacjent nie zZyczytby sobie podtrzymywania
zycia. Zwrécono uwage na brak oswiadczen pro futuro (testamentu zycia czy wy-
znaczenia pelnomocnika medycznego) i nie uznano, by relacje cztonkéw rodziny
stanowily wiarygodne $§wiadectwo opinii, jaka Lambert mogtby mie¢ na temat
swojej obecnej sytuacji. Uznajac decyzje o zaprzestaniu medycznie wspomaganego
zywienia i nawadniania za naruszajacg prawo do ochrony zycia pacjenta, sad nie
zezwolil jednak na jego przeniesienie do innego osrodka®.

31 stycznia do francuskiej Rady Stanu (Conseil d’Etat), czyli najwyzszego sadu
administracyjnego Francji, wplynely skargi na ten wyrok: podpisana przez zong
pacjenta, jego bratanka oraz szpital uniwersytecki w Reims, w ktérym przebywat
Lambert, jak réwniez zlozona przez jego rodzicéw i dwoje rodzenstwa, ktorzy
domagali si¢ przeniesienia do wskazanego przez siebie osrodka. 6 lutego 2014 r.
przewodniczacy Sekcji ds. Sporéw Sadowo-Administracyjnych Rady Stanu zdecy-
dowal, ze sprawa wymaga udziatu petnego skladu sedziowskiego. Rozprawa odbyta
sie 13 lutego i juz dzien pdzniej ogloszono werdykt. Rada Stanu odmoéwita zgody
na transport Lamberta do innego osrodka oraz nakazala przygotowanie eksperc-
kiego raportu orzekajacego, czy w jego przypadku dalsze medycznie wspomagane
odzywianie i nawadnianie spetnia przestanki ,,nieracjonalnego uporu’, czyli terapii
daremnej w rozumieniu ustawy Leonettiego. 26 maja do Rady Stanu wplynat
raport opracowany przez ekspertow z Académie Nationale de Médecine®’, Comité
Consultatif National d’Ethique®, Conseil National de I'Ordre des Médecins®* oraz
Jeana Leonettiego. Autorzy dokumentu stwierdzili, ze Vincent Lambert znajduje
sie w utrwalonym stanie wegetatywnym, ktory jest nieodwracalny.

24 czerwca 2014 r. Rada Stanu orzekla, ze decyzja o zaprzestaniu medycznie
wspomaganego odzywiania i nawadniania, podjeta przez Karigera 11 stycznia

81 Ibidem.

82 Académie Nationale de Médecine - Narodowa Akademia Medyczna.

83  Comité Consultatif National d’Ethique — Narodowy Komitet Konsultacyjny ds. Etyki.
84  Conseil National de I'Ordre des Médecins - Narodowa Rada Izby Lekarskiej.
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2014 r. byta zgodna z prawem. W uzasadnieniu podkreslono prawo pacjenta do od-
powiedniej opieki zdrowotnej, poszanowania jego woli oraz odmowy wszelkich
$wiadczen medycznych, a takze prawo do niepoddawania srodkom medycznym,
bedacych jedynie przejawem ,nieracjonalnego uporu’”, czyli daremnym®.
Jednakze juz 23 czerwca 2014 r. - na dzien przed ogloszeniem wyroku przez
Rade Stanu - rodzice wraz z dwojgiem rodzenstwa ztozyli skarge do Europejskiego
Trybunatu Praw Czlowieka (ETPC), powolujac sie na artykuly: 2. (Prawo do zy-
cia), 3. (Zakaz tortur), 6. (Prawo do rzetelnego procesu sagdowego) oraz 8. (Prawo
do poszanowania Zycia prywatnego i rodzinnego) Europejskiej Konwencji Praw
Czlowieka (EKPC)®. Na wypadek niekorzystnego dla nich orzeczenia Rady Stanu,
wnioskowali o zawieszenie wykonania decyzji z 24 czerwca, wydanie zakazu wywozu

85 M. Szeroczynska, ,,Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta’, op. cit.: 153-179.

86 Europejska Konwencja Praw Czlowieka - umowa miedzynarodowa zawarta przez panstwa
czlonkowskie Rady Europy w Rzymie 4 listopada 1950 roku, ratyfikowana przez Polske 19 stycznia
1993 roku:

Artykul 2 - Prawo do zycia

1. Prawo kazdego czlowieka do zycia jest chronione przez ustawe. Nikt nie moze by¢ umy$lnie
pozbawiony zycia, wyjawszy przypadki wykonania wyroku sadowego skazujacego za przestepstwo,
za ktore ustawa przewiduje takg kare.

2. Pozbawienie zycia nie bedzie uznane za sprzeczne z tym artykutem, jezeli nastapi w wyniku
bezwzglednie koniecznego uzycia sily:

a) w obronie jakiejkolwiek osoby przed bezprawna przemoca;

b) w celu wykonania zgodnego z prawem zatrzymania lub uniemozliwienia ucieczki osobie
pozbawionej wolnosci zgodnie z prawemy;

¢) w dzialaniach podjetych zgodnie z prawem w celu sttumienia zamieszek lub powstania.

Artykul 3 - Zakaz tortur

Nikt nie moze by¢ poddany torturom ani nieludzkiemu lub ponizajacemu traktowaniu albo karaniu.

Artykul 6 - Prawo do rzetelnego procesu sgdowego

1. Kazdy ma prawo do sprawiedliwego i publicznego rozpatrzenia jego sprawy w rozsadnym
terminie przez niezawisly i bezstronny sad ustanowiony ustawa przy rozstrzyganiu o jego prawach
i obowigzkach o charakterze cywilnym albo o zasadnosci kazdego oskarzenia w wytoczonej przeciwko
niemu sprawie karnej. Postepowanie przed sadem jest jawne, jednak prasa i publiczno$¢ moga by¢
wylaczone z calosci lub czesci rozprawy sadowej ze wzgledoéw obyczajowych, z uwagi na porzadek
publiczny lub bezpieczenstwo panstwowe w spoleczenstwie demokratycznym, gdy wymaga tego
dobro matoletnich lub gdy stuzy to ochronie Zycia prywatnego stron albo tez w okolicznosciach
szczegolnych, w granicach uznanych przez sad za bezwzglednie konieczne, kiedy jawnos¢ mogtaby
przynie$¢ szkode interesom wymiaru sprawiedliwo$ci.

2. Kazdego oskarzonego o popelnienie czynu zagrozonego karg uwaza si¢ za niewinnego do czasu
udowodnienia mu winy zgodnie z ustawa.

3. Kazdy oskarzony o popelnienie czynu zagrozonego kara ma co najmniej prawo do:

a) niezwlocznego otrzymania szczegotowej informacji w jezyku dla niego zrozumiatym o istocie
i przyczynie skierowanego przeciwko niemu oskarzeniu;

b) posiadania odpowiedniego czasu i mozliwo$ci do przygotowania obrony;

¢) bronienia si¢ osobiscie lub przez ustanowionego przez siebie obronce, a jesli nie ma wystar-
czajacych $rodkéw na pokrycie kosztow obrony, do bezptatnego korzystania z pomocy obroncy
wyznaczonego z urzedu, gdy wymaga tego dobro wymiaru sprawiedliwo$ci;
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Lamberta poza Francje oraz jego transfer do Oberhausbergen. W uzasadnieniu
wniosku napisano, ze zaprzestanie sztucznego odzywiania i nawadniania byloby
réwnoznaczne ze zgoda na stosowanie tortur oraz nieludzkie i ponizajace traktowa-
nie naruszajace fizyczng integralno$¢ pacjenta, a decyzja z dnia 11 stycznia 2014 r.
nie zostala podjeta zgodnie z zasada niezawistosci. Wnoszacy skarge odniesli si¢
réwniez do prawa Leonettiego, zarzucajac mu nieprecyzyjno$¢ okreslenia ,,sztuczne
podtrzymywanie zycia” W ich opinii ustawa niewprowadzajaca katalogu terapii, ktore
moga zosta¢ na jej podstawie przerwane, powinna zosta¢ odrzucona jako wadliwa.
Ponadto twierdzili, Ze nie mozna jej zastosowaé w wypadku Vincenta Lamberta,
ktory nie jest ani chory, ani umierajacy, a tylko niepetnosprawny. Podwazali takze
przyznanie lekarzowi prawa do samodzielnego podejmowania decyzji i traktowania
opinii rodziny jako niewiazacej.

24 czerwca 2014 r. ETPC wezwal rzad Francji do wstrzymania egzekucji decyzji
Rady Stanu na czas procesu. 4 listopada 2014 r. Izba ETPC skierowala sprawe do
rozpatrzenia przez Wielka Izbe Trybunalu, ktéra zebrala sie 7 stycznia 2015 roku.
5 czerwca 2015 r. 17 sedziow Wielkiej Izby wydalo wyrok. W interpretacji ETPC
artykul 2. EKPC nalezy rozumie¢ w dwdch aspektach — zobowigzan pozytywnych
i negatywnych. Pozytywne nakladaja na panstwa-strony Konwencji obowiazek
okreslonych dzialan, negatywne za$ - powstrzymania si¢ od pewnych czynnosci®.
Wielka Izba Trybunatu odrzucita argumentacje wnioskodawcow, ktorzy twierdzili,
ze cho¢ rozumieja i zgadzajg sie z rozréznieniem miedzy eutanazja czy lekarska
pomoca w samobdjstwie a zaprzestaniem daremnego leczenia, to jednak nie sa
w stanie zaakceptowa¢ okreslenia medycznie wspomaganego odzywiania i na-
wadniania Vincenta Lamberta mianem terapii o ,,nieracjonalnej uporczywosci’.
Trybunat orzekl, ze przerwanie odzywiania i nawadniania Lamberta nie powinno
by¢ traktowane jako odebranie mu zycia, lecz jako przerwanie terapii daremne;j.
ETPC podkredlil, ze ustawa o prawach osob chorych i bedacych w ostatniej fazie
zycia z 2005 . nie legalizuje eutanazji ani lekarskiej pomocy w samobojstwie, lecz

d) przestuchania lub spowodowania przestuchania §wiadkow oskarzenia oraz zadania obecnosci
i przestuchania $wiadkéw obrony na takich samych warunkach jak swiadkéw oskarzenia;

e) korzystania z bezplatnej pomocy ttumacza, jezeli nie rozumie lub nie méwi jezykiem uzywanym
w sadzie.

Artykul 8 - Prawo do poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego

1. Kazdy ma prawo do poszanowania swojego zycia prywatnego i rodzinnego, swojego mieszkania
i swojej korespondenciji.

2. Niedopuszczalna jest ingerencja wladzy publicznej w korzystanie z tego prawa z wyjatkiem
przypadkow przewidzianych przez ustawe i koniecznych w demokratycznym spoleczenstwie z uwagi
na bezpieczefistwo panstwowe, bezpieczenstwo publiczne lub dobrobyt gospodarczy kraju, ochrone
porzadku i zapobieganie przestepstwom, ochroneg zdrowia i moralnosci lub ochrong praw i wolnosci osob.

87 M. Balcerzak, Odpowiedzialnos¢ panistwa-strony Europejskiej konwencji o ochronie praw
cztowieka i podstawowych wolnosci. Studium prawnomiedzynarodowe, TNOiK ,,Dom Organizatora’,
Torun, 2013: 92-94.

54



jedynie dopuszcza przerwanie terapii daremnej. W opinii Trybunatu, francuski
ustawodawca w satysfakcjonujgcym stopniu zrealizowat zobowigzania pozytywne
i negatywne, wynikajace z artykutu 2 EKPC. Ponadto uznano, ze dtuga i szczegotowa
procedura sadowa w sprawie Vincenta Lamberta znacznie wykroczyta poza ramy
wymagan prawnych, a w jej trakcie nie naruszono prawa do rzetelnego procesu
sadowego.

W opinii ETPC, sama nazwa ,ustawa o prawach osob chorych i bedacych
w ostatniej fazie zycia” wskazuje, Ze odnosi si¢ ona nie tylko do umierajacych, lecz
takze do wszystkich uzytkownikéw systemu opieki medycznej. W odniesieniu
do zarzutu skarzacych, ze medycznie wspomagane odzywianie i nawadnianie nie
jest srodkiem medycznym, lecz opieka podstawowa, Trybunal przyznal, ze wsrod
panstw europejskich istnieje réznica opinii co do charakteru tej procedury, a wigc
tego, czy jest sSrodkiem medycznym, czy opieka podstawowg, na ktéra jedynie sam
pacjent moze nie wyrazi¢ zgody. Odnoszac si¢ do prawa francuskiego i tego, czy
pojecie ,,nieracjonalnego uporu” (lobstination déraisonnable), o ktérym mowi ustawa
o prawach os6b chorych i bedacych w ostatniej fazie zycia dotyczy rozpatrywane;j
sprawy, Trybunat opart sie na specjalnie sporzadzonym oswiadczeniu Leonettiego,
ktory stwierdzil, ze ,,nieracjonalny updér” oznaczajacy sztuczne podtrzymywanie
zycia odnosi si¢ do postepowania medycznego, ktorego celem jest przedluzanie zycia
biologicznego pacjentéw z nieodwracalnym uszkodzeniem moézgu, nierokujacym
powrotu $wiadomosci. Trybunat uznal, zZe stanowi to wystarczajace wyjasnienie
sensu pojecia oraz ze Rada Stanu, poprzez powolanie biegtych w pelni zadowalajaco
potwierdzila, ze jest to stan zdiagnozowany u Lamberta.

W kwestii procedury odstgpienia od terapii daremnej u pacjentéw niezdolnych
do decydowania, ktérzy nie sporzadzili oswiadczen pro futuro, Trybunat stwierdzit,
ze art. 2 EKPC nie przesadza o sposobie jej przeprowadzania. Panistwa europejskie
majg wiec pod tym wzgledem rdzne regulacje: moze to by¢ jednostronna decyzja
lekarska, decyzja lekarza i rodziny albo decyzja sadu. Prawo francuskie, cho¢ pro-
cedure nazywa kolegialng, to jednak przyznaje prawo podjecia decyzji lekarzowi
prowadzacemu. Niemniej Trybunal uznal, Ze sady orzekajace w sprawie Lamberta,
w tym zwlaszcza Rada Stanu, podjely wystarczajaca probe zrekonstruowania jego
woli, co zgodnie z art. 2 EKPC jest obowigzkiem panstwa w sytuacji, gdy pacjent
nie sporzadzil wczesniejszych dyspozycji oraz ze jego odtworzone na podstawie
zeznan zony stanowisko powinno by¢ uszanowane®. Wielka Izba Europejskiego
Trybunatu Praw Czlowieka stosunkiem gloséw 12 do 5 orzekta, ze wnioskodawcy
nie mieli podstaw do zarzucenia Karigerowi naruszenia Europejskiej Konwencji
Praw Czlowieka, a ustawa o prawach chorych wraz z interpretacja Rady Stanu
stanowi wystarczajace ramy prawne regulujace dzialania lekarzy®.

88 M. Szeroczynska, ,Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta”, op. cit.: 153-179.
89  Wyrok Europejskiego Trybunatu Praw Czlowieka z dnia 5 czerwca 2015 w sprawie nr 46043/14
[GC] Lambert i inni przeciwko Francji, ECLI: CE:ECHR:2015:0605JUD004604314; R. R. Kishore,
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Procesowi towarzyszylo szerokie zainteresowanie ze strony mediéw i licznych
organizacji spolecznych, w tym Kosciota katolickiego. Przez Francje przetoczyly sie
wielotysieczne manifestacje pod hastami takimi jak ,Vincent musi zy¢” czy ,,Je suis
Vincent”. Zespot opiekujacy sie Vincentem Lambertem nie zdecydowat si¢ przerwaé
medycznie wspomaganego odzywiania i nawadniania zaraz po ogloszeniu wyroku.
W opublikowanym o$wiadczeniu wyrazono watpliwos¢, czy decyzje podejmowane
pod presja mediéw i opinii publicznej mozna uznac za obiektywne. Zona Lamberta
wystgpita z wnioskiem o ustanowienie jej opiekunem prawnym meza, lecz - cho¢
sad przychylil sie do jej prosby - z powodu nagonki medialnej opuscila na pewien
czas Francje, wyjezdzajac do Belgii®. Minely cztery lata zanim lekarze opiekujacy
sie Lambertem ponownie zdecydowali o odstgpieniu od odzywiania i nawadniania.
W odpowiedzi na t¢ decyzje, 3 maja 2019 r. rodzice pacjenta zwroécili si¢ do Komi-
tetu Praw Osob z Niepelnosprawno$ciami Organizacji Narodéw Zjednoczonych.
Komitet poprosil rzad francuski o zawieszenie wykonania decyzji o przerwaniu
medycznie wspomaganego odzywiania i nawadniania na czas obrad. 10 maja
2019 r. rzad francuski odpowiedzial, ze - w $wietle poprzednich orzeczen sagdow
i trybunatéw - nie wyraza zgody na odroczenie wykonania postanowien lekarzy.
20 maja 2019 r. rodzina ponownie zwrocila si¢ do ETPC, ktéry odrzucil wniosek,
uzasadniajgc, ze w sprawie nie zaistnialy zadne nowe okolicznosci. Tego samego
dnia rodzina zwrdcila si¢ réwniez do Sadu Okregowego w Paryzu, ktory tez odrzucit
wniosek. Decyzje te natychmiast zaskarzono do Sadu Apelacyjnego, ktory 20 maja
2019 r. wydal wyrok zakazujacy przerwania terapii’’, jednak 28 czerwca 2019 r.
Sad Najwyzszy uchylit ten zakaz. W konicu maja u Lamberta zastosowano sedacje
paliatywna. 2 lipca przerwano medycznie wspomagane odzywianie i nawadnianie.
Vincent Lambert zmart 11 lipca 2019 roku. Przewodniczacy Papieskiej Rady Ro-
dziny, abp Vincenzo Paglia skomentowal te sprawe, tweetujac: ,Smier¢ Vincenta
Lamberta i jego historia to kleska ludzko$ci™®.

»Vincent Lambert, Dignity in Dying and the European Court: A Critical Evaluation and the Global
Reflections”, European Journal of Health Law, 23/2 (2016): 141-157.

90 J. Lichfield, ,Vincent Lambert Case: France Gripped by «Right to Die» Case of Tetraplegic
Former Nurse and an Attempt to «Kidnap Him from His Hospital Bed»”, The Independent (https://
www.independent.co.uk/news/world/europe/vincent-lambert-case-france-gripped-by-right-to-die-
case-of-tetraplegic-former-nurse-and-an-attempt-10419934.html; data dostepu 1.07.2019).

91 G. Puppinck, ,Lambert: The Disabled & Law’s Victory”, European Centre for Law & Justice
(https://eclj.org/euthanasia/un/vincent-lambert-a-victory-for-disabled-persons-and-for-internation-
al-law; data dostepu 15.07.2019).

92  Papieska Rada Rodziny (2019), Tweet z 11.07.2019, Tweeter (https://twitter.com/PontAcadLife/
status/1149232798428999680; data dostepu 15.07.2019).
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2.5. Przypadek Inés Biddarri

14-letnia Francuzka Ines Biddarri chorowata na uogdlniong posta¢ miastenii®.
Choroba zaatakowala jej mie$nie szkieletowe i oddechowe. Nastolatka, by¢ moze
swiadoma mozliwych powiklan miastenii, w swoich wypowiedziach na famach
portali spoteczno$ciowych wielokrotnie powtarzala, ze nie chciataby by¢ sztucznie
utrzymywana przy zyciu. Dziewczynke znaleziono nieprzytomna w domu po tym,
jak doszto u niej do naglego zatrzymania krazenia wskutek zatrzymania oddechu
w przebiegu przelomu miastenicznego®. Podjeto natychmiastowg resuscytacje,
lecz nie byto wiadomo, jak dlugo jej mdzg byl pozbawiony tlenu. Biddarri zostata
przetransportowana do szpitala uniwersyteckiego w Nancy i podlaczona do re-
spiratora. Tego samego dnia poinformowano rodzicéw o stwierdzeniu rozleglego
urazu osrodkowego uktadu nerwowego i skrajnie niekorzystnym rokowaniu. 7 lipca
2017 r. zwotano wielodyscyplinarny zespdt ekspertow, ktéry orzekl, ze dalsze
utrzymywanie sztucznej wentylacji nosi znamiona terapii o ,,nieracjonalnym upo-
rze”. 10 lipca ordynator oddziatu intensywnej terapii pediatrycznej poinformowat
rodzicéw, Djamile Afiri i Mohameda Biddarriego, o decyzji lekarzy, zaznaczajac
jednoczesnie, ze jesli sprzeciwig si¢ odlaczeniu swojej corki od respiratora, ich wola
zostanie uszanowana. Rodzice odmowili zgody na przerwanie terapii podtrzymujacej
zycie. Jednak 21 lipca, mimo konsekwentnego sprzeciwu rodzicéw, rozpoczeto
procedure przerywania terapii daremnej zgodng z ustawg Claeysa-Leonettiego.
Zwotano kolejne konsylium zlozone z przedstawicieli zawodéw medycznych,
paramedycznych oraz oséb reprezentujacych administracje szpitala. Po dodatko-
wej konsultacji z zewnetrznym ekspertem w zakresie pediatrii, komisja zgodzita
sie z ustaleniami lekarzy opiekujacymi si¢ Inés i, wobec braku szans na poprawe
jej stanu, zarekomendowala odlaczenie pacjentki od respiratora, gdyz sztuczna
wentylacja spelniala w jej wypadku kryteria daremnosci (,,nieracjonalnego upo-
ru” wg nomenklatury przyjetej w ustawie). Pewng konsternacje wywoluje jednak
uzasadnienie tej decyzji — w opisie stanu §wiadomosci Biddarri komisja uzyta

93 Zespoly miasteniczne — grupa choréb ztacza nerwowo-migsniowego o etiologii autoimmu-
nologicznej lub genetycznej. Zespoly miasteniczne charakteryzuja sie wystepowaniem nadmiernej
meczliwo$ci miesni poprzecznie prazkowanych. Moga uposledza¢ prawidtows funkcje miesni ocznych,
mies$ni opuszkowych, migéni konczyn gérnych i dolnych, a nawet mie$ni oddechowych. W zaleznosci
od etiologii pacjentom proponuje sie fizjoterapig, leczenie objawowe lub immunosupresyjne, zob.:
L. C. Wendell, J. M. Levine, ,Myasthenic Crisis”, The Neurohospitalist, 1/1 (2011): 16-22.

94 Przelom miasteniczny - gwalttowne nasilenie objawow miastenii wraz z towarzyszaca niewy-
dolnoscia oddechowa, najczeéciej obserwowane w przebiegu infekeji, po epizodzie zachly$niecia lub
po wysitku fizycznym. Dotyka okolo jednej piatej wszystkich pacjentéw z miastenig. Postepowanie
w przelomie miastenicznym obejmuje niekiedy wielotygodniowa mechaniczng wentylacje respira-
torem, optymalizacje terapii immunomodulujacej oraz zwalczanie czynnika wywotujacego przetom.
Ocenia si¢, ze $miertelno$¢ w przelomie miastenicznym wynosi ok. 4%, zob.: L. C. Wendell, J. M.
Levine, ,,Myasthenic Crisis”, op. cit.: 16-22.
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kilku wzajemnie wykluczajacych sie okreslen — stwierdzono bowiem, ze pacjentka
znajduje sie w stanie minimalnej $wiadomosci i w trwalej niereaktywnej $pigczce
oraz ze nie wystepuja u niej odruchy pniowe.

We wrzeéniu rodzice dziewczynki zwrdcili sie¢ do sadu z wnioskiem o za-
kaz przerywania terapii podtrzymujacej zycie. 14 wrzesnia 2017 r. sad poprosit
o opinig bieglych. 17 listopada ogloszono raport, w ktérym trzyosobowa komisja
jednoznacznie okreslita stan Biddarri jako trwale wegetatywny z ,,ekstremalnie
ztym rokowaniem neurologicznym” i zarekomendowala objecie pacjentki opieka
paliatywna oraz przerwanie sztucznego podtrzymywania zycia. Komisja zdecydo-
wala si¢ wzia¢ pod uwage zyczenia 14-latki wyrazone za posrednictwem portali
spotecznos$ciowych miedzy majem a czerwcem 2017 r., mimo ze byly pozbawione
jakiejkolwiek mocy prawnej. W dokumencie podkreslono réwniez, ze wnioskujacy
do sadu rodzice prawie wcale nie uczestnicza w opiece nad coérka. 7 grudnia sad
odrzucit wniosek Djamili Afiri i Mohameda Biddarri, uzasadniajac, ze cho¢ zyczenia
ich corki nie byty formalnie wyrazone i stoja w sprzecznosci z ich wola, nalezy je
wzig¢ pod uwage, podejmujac decyzje o przerwaniu terapii daremnej. W orzeczeniu
zwrdcono réwniez uwage na nieobecnos¢ rodzicéw przy tézku pacjentki oraz ich
wrogie nastawienie do personelu medycznego. Stwierdzono tez, ze decyzja z 21 lipca
2017 r. zostala podjeta w zgodzie z literg prawa.

20 grudnia 2017 r. rodzice ztozyli apelacje do Rady Stanu, ktdra 5 stycznia 2018 .
apelacje odrzucita. 9 stycznia wniesli skarge do ETPC, powolujac si¢ na artykuly
218 EKPC oraz artykut 3 (Zasada sprawiedliwego dostepu do opieki zdrowotnej)
i 6 (Ochrona os6b niezdolnych do wyrazenia zgody) Konwencji o ochronie praw
czlowieka i godnosci istoty ludzkiej wobec zastosowan biologii i medycyny (znanej
takze jako Europejska Konwencja Bioetyczna lub Konwencja z Oviedo)®, proszac
o zawieszenie wykonania decyzji o zaprzestaniu sztucznego podtrzymywania zycia.

95 Konwencja o ochronie praw czlowieka i godnosci istoty ludzkiej wobec zastosowan biologii
imedycyny (znana takze jako Europejska Konwencja Bioetyczna lub Konwencja z Oviedo) — konwencja
Rady Europy uchwalona 4 kwietnia 1997 w Oviedo, dotychczas ratyfikowana przez 29 panstw. 6 pafistw,
w tym m.in. Polska, Szwecja i Ukraina, podpisalo, ale wstrzymalo si¢ od ratyfikacji dokumentu.

Artykul 3 - Zasada sprawiedliwego dostepu do opieki zdrowotnej. Uwzgledniajac potrzeby
zdrowotne oraz dostepne $rodki, strony podejma w ramach swoich wtasciwosci, stosowne dziatania
w celu zapewnienia sprawiedliwego dostepu do opieki zdrowotnej o wlasciwej jakosci.

Artykul 6 - Ochrona os6b niezdolnych do wyrazenia zgody

1. Z zastrzezeniem artykuléw 17 (dotyczacego badan naukowych na osobach niezdolnych
do wyrazenia zgody - dopisek nasz, A.A. i K.C.) i 20 (dotyczacego pobierania narzadéw od oséb
niezdolnych do wyrazenia zgody — dopisek nasz, A.A. i K.C.), interwencja medyczna moze by¢
dokonana wobec osoby, ktora nie ma zdolnosci do wyrazenia zgody tylko wtedy, gdy jest to dla niej
bezposrednio korzystne.

2. W stosunku do matoletniego, nieposiadajacego, zgodnie z obowigzujacym prawem, zdolnosci
do wyrazenia zgody na interwencje medyczna, interwencja taka moze by¢ przeprowadzona za zgoda
jego przedstawiciela ustawowego, odpowiedniej wladzy albo innej osoby lub instytucji ustanowionych
w tym celu na mocy przepisow prawa.
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23 stycznia 2018 r. ETPC jednogtosnie odrzucil wniosek rodzicow Biddar-
ri. Uzasadniajgc wyrok, ETPC powotal si¢ na wczesniejsze orzeczenia, w tym
w sprawie ,,Vincent Lambert i inni przeciw Francji”. Sedziowie utrzymali w mocy
swoje poprzednie wyroki stwierdzajace, ze francuskie akty prawne — w tym ustawa
o prawach chorych i umierajacych, kodeks zdrowia publicznego oraz interpretacja
Rady Stanu - reguluja zagadnienia przerywania terapii daremnej wystarczajaco
jasno i precyzyjnie oraz nie naruszaja EKPC.

W odniesieniu do zarzutu, jakoby lekarze ignorowali zdanie rodzicéw oraz nie
respektowali ich prawa do uczestniczenia w podejmowaniu decyzji, Trybunat pod-
kreglil, ze — zgodnie z francuskim kodeksem zdrowia publicznego - lekarz ma przede
wszystkim obowigzek dziata¢ na rzecz dobra dziecka, co stawia przed nim wymog
jedynie proby uzyskania ich zgody. W wypadku Biddarri, zgodnie z prawem, zasiegnie-
to opinii konsultantéw, a z jej rodzicami przeprowadzono co najmniej sze$¢ rozmow.

Rodzice Biddarri dowodzili réwniez, ze francuskie prawo odmawia osobom
w stanach ograniczonej sSwiadomosci prawa do sprawiedliwego procesu. Ich zdaniem,
w ramach obowigzujacych aktéw prawnych brakuje narzedzi do wyrazenia sprzeci-
wu wobec decyzji o zaprzestaniu prowadzenia sztucznej wentylacji czy sztucznego
odzywiania i nawadniania. Odpowiadajac na ten zarzut, ETPC przywotal orzeczenie
Trybunalu Konstytucyjnego Francji z 2 czerwca 2017 roku. We wspomnianym
dokumencie stwierdzono, ze (1) kazda decyzj¢ o przerwaniu lub ograniczeniu
leczenia podtrzymujacego zycie pacjentow, ktorzy nie s3 w stanie wyrazi¢ wlasne;j
woli, nalezy skonsultowac z osobami bliskimi celem proby ustalenia zyczen pacjenta
oraz ze (2) zadna z takich decyzji nie moze by¢ prawomocna w momencie wydania,
a jej wykonanie powinno by¢ zawieszone w czasie, pozwalajac na ztozenie stosow-
nego odwolania. ETPC stwierdzit, ze w wypadku Biddarri wszystkie przestanki
wymienione w tym orzeczeniu zostaly spelnione. Cze$¢ wniosku odnoszgca sie

3. Stanowisko matoletniego jest uwzglednione jako czynnik, ktérego znaczenie wzrasta w zaleznoéci
od wieku i stopnia dojrzatosci.

4. Jezeli zgodnie z obowigzujacym prawem, osoba dorosla nie posiada zdolnosci do wyrazenia
zgody na interwencje z powodu zakldcen czynnosci psychicznych, choroby albo innych podobnych
powodow, interwencja medyczna moze by¢ przeprowadzona za zgoda jej przedstawiciela ustawowego,
odpowiedniej wladzy albo innej osoby lub instytucji ustanowionych w tym celu na mocy przepiséw
prawa.

5. Osoba poddana interwencji medycznej powinna, o ile jest to mozliwe, uczestniczy¢ w podej-
mowaniu decyzji.

6. Przedstawiciel ustawowy, odpowiednie wiadze albo inna osoba lub instytucja, wymienione
w ustepach 2 i 3, powinny w tych samych okoliczno$ciach co osoba zainteresowana otrzymac infor-
magje, o ktérych mowa w artykule 5.

7. Zgoda, o ktérej mowa w ustepach 2 i 3, moze by¢ w kazdym czasie wycofana dla dobra osoby
poddanej interwencji.

Rada Europy (2019), ,,Chart of signatures and ratifications of treaty 164", Council of Europe Portal
(https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list/-/conventions/treaty/164/signatures; data dostepu
1.11.2019).
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do Konwencji z Oviedo zostata odrzucona ze wzgledow formalnych - ETPC uznat,
ze nie podlega to jego jurysdykcji®.

19 czerwca, blisko rok od momentu, w ktérym Inés Biddarri znalazla si¢ w stanie
wegetatywnym, w asyscie policji przerwano sztuczne odzywianie i nawadnianie
oraz odiaczono respirator wspomagajacy prace oslabionych miastenig migsni.
21 czerwca 2018 r. dziewczynka zmarla.

2.6. Terapia daremna i ynieracjonalny upér”. Czy
medycznie wspomagane odzywianie i nawadnianie jest
srodkiem medycznym?

Podstawa decyzji o przerwaniu terapii sztucznie podtrzymujacej zycie w wypadku
Lamberta i Biddarri bylo przekonanie, ze obydwoje dotarli do punktu, z ktérego
nie ma juz powrotu - znalezli si¢ w utrwalonym stanie wegetatywnym i w swietle
wspolczesnej wiedzy medycznej nie mieli szans na odzyskanie swiadomosci.
Dalsze sztuczne podtrzymywanie ich zycia byloby ,nieracjonalnie uporczywe’,
zatem punktem wyjscia w obu przypadkach byto uznanie stosowanego leczenia
(medycznie wspomaganego nawadniania i odZzywiania u Lamberta, mechanicznej
wentylacji oraz medycznie wspomaganego nawadniania i odzywiania u Biddarri)
za daremne, zgodnie z ustawg Leonettiego (w przypadku Lamberta) i Claeysa-Le-
onettiego (w przypadku Biddarri).

Zaréwno w kwestii Vincenta Lamberta, jak i Inés Biddarri sady orzekly, ze kon-
tynuacja ich sztucznego odzywiania i nawadniania spelnia znamiona terapii o ,,nie-
racjonalnym uporze”, przywolujac tym samym koncepcje terapii daremnej, czyli
leczenia, ktére nie przynosi pacjentowi korzysci. Wyréznia si¢ co najmniej kilka
rodzajéw daremnosci”. Fizjologiczna daremno$¢ (physiological futility) oznacza
leczenie, ktore z najwiekszym prawdopodobienstwem nie przyniesie oczekiwanego
rezultatu. Ilo§ciowa daremno$¢ (quanititative futility) jest rOwnoznaczna z niskim
prawdopodobienstwem, ze dane leczenie przyniesie pozytywny efekt, na przykiad
nieprzekraczajacym 1% (dotyczy¢ moze chocby pacjentéw z rozsianym procesem
nowotworowym i szans na skuteczne przywrdcenie im funkeji ukladu sercowo-
-naczyniowego po zatrzymaniu krazenia). Daremno$¢ ewaluacyjna (evaluative
futility) dotyczy sytuacji, gdy leczenie przynosi okreslony skutek fizjologiczny, lecz

96 Wyrok Europejskiego Trybunatu Praw Czlowieka z dnia 25 stycznia 2018 w sprawie nr 1828/18
Afiri i Biddarri przeciwko Francji.

97 Namarginesie warto wspomnie¢, ze Amerykanskie Towarzystwo Medyczne w 1994 r. oglosito,
ze nie da si¢ wystarczajaco precyzyjnie i zrozumiale zdefiniowa¢ pojecia daremnosci, zob.: P. Clark,
»Medical Futility: Legal and Ethical Analysis’, AMA Journal of Ethics, 9/5 (2007): 375-383, i dlatego
przyjelo proceduralng wykladnie tego pojecia.
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watpliwe jest, czy przyczynia si¢ do dobrostanu danej osoby — wydaje sig, ze wlasnie
ta ostatnia kategoria odnosi si¢ do 0s6b pozostajacych w stanie wegetatywnym®.
Czy opinia lekarzy, ze dana terapia ma charakter daremny, a zatem nalezy ja
przerwac, powinna miec pierwszenstwo przed Zyczeniami pacjentéw lub ich bliskich?
Z medycznego i bioetycznego punktu widzenia przewaza poglad, ze stwierdzenie
daremnosci terapii powinno leze¢ w gestii lekarzy, nie tylko ze wzgledu na brak
korzysci leczniczej dla pacjenta, lecz takze z tego powodu, ze prowadzenie terapii
daremnej narusza profesjonalng integralnos¢ lekarska®. Jednak, jak widzielismy
w orzeczeniu ETPC, legislatury narodowe nie zawsze podzielajg to przekonanie.
Natomiast kontrowersje wzbudza nadal kwestia, czy sztuczne odzywianie i na-
wadnianie jest Srodkiem medycznym, od ktérego w okreslonych warunkach mozna
odstapi¢. Na przyklad autorzy zwigzani z katolicyzmem i judaizmem wyrazaja po-
glad, ze jest to srodek podstawowy, przystugujacy kazdemu pacjentowi niezaleznie
od rokowania'®. Znane jest tez stanowisko Komitetu Praw Oséb z Niepelnospraw-
nosciami ONZ, ktéry w 2011 r. wyrazil opinie, ze prawo do Zycia jest absolutne,
a zatem decyzje zastepcze o przerwaniu terapii podtrzymujacej zycie nie powinny
by¢ uznawane'®'. Niemniej wiekszo$¢ organizacji zajmujacych si¢ problematyka
wlasciwej opieki nad pacjentami w stanach ograniczonej swiadomosci - w tym
American Academy of Hospice and Palliative Care (AAHPM), American College
of Physicians czy European Society for Clinical Nutrition and Metabolism (ESPEN)
- uznaje medycznie wspomagane odzywianie i nawadnianie za $rodek medyczny'®.
W opinii cztonkéw European Society for Clinical Nutrition and Metabolism, wlacze-
nie takiej terapii wymaga rozwazenia trzech zagadnien - (1) wskazan do leczenia,

98 D. W. Brock, ,,Patient Competence and Surrogate Decision-Making’, op. cit.: 128-140; A. M.
Capron, ,,Advance Directives”, op. cit.: 299-310.

99  P. Determeyer, H. Brody, ,Medial Futility: Content in the Context of Care”, w: Palliative Care
and Ethics, eds. T. E. Quill, E G. Miller, Oxford University Press, 2014: 199-209.

100 A.C.E.RuckKeene, A. Lee, ,Withdrawing Life-Sustaining Treatment: A Stock-Take of the
Legal and Ethical Position”, Journal of Medical Ethics, 45/12 (2019): 794-799; N. Coyle, V. Todaro-Fran-
ceschini, ,, Artificial Nutrition and Hydration”, w: Ethics and End of Life Care: A Care Based Approach,
eds. K. J. Doka, A. S. Tucci, C. A. Corr, B. Jennings,The Hospice Foundation of America, Washington
DC, 2012: 85-97; C. Druml, P. E. Ballmer, W. Druml, F. Oehmichen, et al., ,ESPEN Guideline on Ethical
Aspects of Artificial Nutrition and Hydration”, Clinical Nutrition, 35 (2016): 545-556.

101 Committee on the Rights of Persons with Disabilities (2011): CRPD/C/ESP/CO/1, ,Con-
sideration of Reports Submitted by States Parties Under Article 35 of the Convention” (https://
digitallibrary.un.org/record/716567; data dostepu 18.03.2020).

102 Committee on the Rights of Persons with Disabilities (2011): CRPD/C/ESP/CO/1, ,,Con-
sideration of Reports Submitted by States Parties Under Article 35 of the Convention”; American
Academy of Hospice and Palliative Care (2013), ,,Statement on Artificial Nutrition and Hydration
Near the End of Life”; L. S. Sulmasy, T. A. Bledsoe, ,,American College of Physicians Ethics Manual’,
Annals of Internal Medicine, 170/2:S1 (2019); American Academy of Neurology, ,,Position of the
American Academy of Neurology on Certain Aspects of the Care and Management of the Persistent
Vegetative State Patient”, Neurology, 39/1 (1989): 125.
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(2) mozliwych do osiaggniecia celow terapeutycznych i (3) woli pacjenta. W wy-
tycznych tego Towarzystwa podkreslono, Zze wymog poszanowania autonomii nie
oznacza, ze pacjent ma prawo do otrzymania kazdego leczenia, albowiem lekarz
nie ma obowiazku inicjowania lub kontynuowania terapii daremnej'®’. We Francji,
jak widzielismy, reguluje to ustawa Claeysa-Leonettiego, ktora explicite stanowi,
ze medycznie wspomagane nawadnianie i odzywianie jest leczeniem podlegajacym
jej przepisom, jednak réwniez w Zjednoczonym Kroélestwie i w Stanach Zjednoczo-
nych sady wlaczaja medycznie wspomagane odzywianie i nawadnianie do katalogu
srodkéw medycznych, od ktérych mozna odstapi¢'* na podstawie dyspozycji pro
futuro lub gdy ich stosowanie jest daremne'®.

Pewnym rozwigzaniem jest podejscie proceduralne, ktére przy pomocy wieloeta-
powej procedury pozwala rozwigzywac problem terapii daremnej bez formulowania
jej definicji. Wyktadnia ta jest szczegolnie przydatna w sytuacji niezgodnosci opinii
lekarzy i pacjenta czy tez pelnomocnika pacjenta. Pierwszym podmiotem leczni-
czym, ktéry wprowadzil to rozwigzanie byto konsorcjum szpitali w Houston'®.
Zyskalo ono poparcie American Medical Association'”, a w 1999 r. weszto do sys-
temu prawnego stanu Teksas. Z punktu widzenia opisanych przypadkéw, podejscie
proceduralne jest interesujagcym rozwigzaniem, gdyz reguluje zasady przerywania
terapii daremnej w obliczu sprzeciwu rodziny pacjenta. W sytuacji braku konsen-
susu, podmiot leczacy jest zobowigzany wspiera¢ rodzine pacjenta w znalezieniu
placoéwki, ktéra podejmie si¢ kontynuacji terapii podtrzymujacej zycie. Jesli jednak
taka instytucja jest nieosiggalna, terapia daremna nie musi by¢ prowadzona. Zgodnie

103 C. Druml, P. E. Ballmer, W. Druml, F. Oechmichen, et al., ,ESPEN Guideline on FEthical
Aspects of Artificial Nutrition and Hydration”, op. cit.: 545-556.

104 Analizujac doniesienia medialne opisujace historie pacjentéw w stanie wegetatywnym,
mozna odnie$¢ wrazenie, ze propozycja zaprzestania sztucznego odzywiania i nawadniania zawsze
wychodzi od lekarzy. W rzeczywistosci nierzadko jest odwrotnie - to rodziny prosza o przerwanie
terapii podtrzymujacej zycie. Na przyktad w Wielkiej Brytanii niedawno zdarzyt sie przypadek,
ze rodzina wystapila do sadu o zgode na zaprzestanie sztucznego podtrzymywania zycia pacjenta,
ktory przez 18 miesigcy znajdowat sie w stanie minimalnej §wiadomo$ci. Pomimo sprzeciwu lekarzy,
ktérzy uwazali, ze nalezy kontynuowac terapi¢ celem chocby ostatecznego ustalenia rokowania,
sad przychylil si¢ do prosby rodziny, zob.: A. Samuels, ,What Would the Patient Have Wanted?”,
The Medico-Legal Journal, 18 (2017): 182-183.

105 A. C. E. Ruck Keene, A. Lee, ,Withdrawing Life-Sustaining Treatment”, op. cit.: 794-799;
M. R. Gillick, ,,The Ethics of Artificial Nutrition and Hydration: A Practical Guide’, Practical Bioethics,
2/2-3 (2006): 1-7.

106 A. Halevy, B. A. Brody, ,,A Multi-Institution Collaborative Policy on Medical Futility”,
Journal of the American Medical Association, 7 (1996): 571-74; K. Szewczyk, ,,O medycznej daremnosci
proceduralnej i o powodach, dla ktérych nalezy ja wlaczy¢ w polskie regulacje bioetyczne i system
prawny’, Interdyscyplinarne Centrum Etyki UJ (http://bazy.incet.uj.edu.pl/dzialy.php?l=pl&p=30&
i=3&m=19&n=1&z=0&k=>53; data dostepu 27.03.2020).

107 American Medical Association, Council of Ethical and Judicial Affairs Report 2 — 1-96,
Medical Futility in End-of-Life Care (https://download.ama-assn.org/resources/doc/ethics/x-pub/
ceja_2i96.pdf?cb=1425313117&retrieve=yes; data dostepu 27.03.2020).
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z prawem, cala procedura nie moze trwac diuzej niz 10 dni'*®. Natomiast w stanie
Ohio sztuczne podtrzymywanie zycia pacjentéw w stanie wegetatywnym mozna
przerwa¢ najwczesniej po uptywie dwunastu miesiecy od jego zdiagnozowania, za
zgoda sadu wydang na podstawie dyspozycji pro futuro lub na podstawie zeznan
swiadkow dajacych swiadectwo woli pacjenta albo tez na wniosek co najmniej dwdch
lekarzy ,w dobrej wierze” kierujacych sie ,,rozsadnymi” standardami medycznymi'®.
W stanowych formularzach o$wiadczen pro futuro podana jest informacja, ze
medycznie wspomagane odzywianie i nawadnianie uznaje si¢ za terapie daremna,
gdy jedynym ich celem staje si¢ odroczenie $mierci'*’.

Zgodnie z wytycznymi The European Society for Clinical Nutrition and Metabo-
lism, jedli istnieja watpliwosci diagnostyczne nalezy rozpocza¢ sztuczne odzywia-
nie i nawadnianie os6b w stanie wegetatywnym'"'. Dalszy proces diagnostyczny
i obserwacja kliniczna zazwyczaj rozwiewaja te watpliwosci i moze si¢ okazac,
ze dalsze leczenie jest daremne.

Podsumowanie

Jak powiedzial kiedys sir William Osler, kanadyjski lekarz przetomu XIX i XX w.,
medycyna jest nauka o niepewnosci i sztuce prawdopodobienstwa''. Osler byl nie
tylko sprawnym mowca, lecz przede wszystkim wybitnym naukowcem, ktorego
nazwisko zostalo unie$miertelnione w wykorzystywanych do dzisiaj w praktyce le-
karskiej eponimach. Pomimo uptywu lat jego stowa nadal nie stracily na aktualnosci.

W medycynie niczego nie wiadomo na pewno, nie istnieje zawsze czy nigdy.
Te dwa pojecia dzieli szeroka przestrzen mozliwosci. Mozemy jedynie stwierdzic,
ze pewne scenariusze s3 bardziej lub mniej prawdopodobne. W codziennej praktyce
decyzje podejmuje si¢ czesto na podstawie rachunku prawdopodobienstwa — ma to
miejsce cho¢by w wypadku tzw. terapii empirycznych, czyli schematéw leczenia

108 Texas Legislative Council, ,,Advance Directives Act™: 25-29 (http://www.tapm.org/vault/
Texas%20Advance%20Directives%20Act.pdf; data dostepu 27.03.2020).

109 Columbus General Assembly, ,,Withholding or Withdrawing Nutrition and Hydration from
Patient Who Has Been in Permanently Unconscious State for at least 12 Months” (https://codes.ohio.
gov/ohio-revised-code/section-2133.09; data dostgpu 18.03.2020), Columbus General Assembly
»Consenting to Withholding or Withdrawing Life-Sustaining Treatment from Patient” (https://codes.
ohio.gov/ohio-revised-code/section-2133.08; data dostepu 18.03.2020).

110 Ohio State Bar Association, ,,State of Ohio Advanced Directives: Health Care Power
of Attorney Living Will Declaration” (https://ohiohospitals.org/getmedia/9d65b1leb-2dd0-4678-b59e-
€8059b226{39/Ohio- Advance-Directives-Forms.pdf.aspx; data dostepu 18.03.2020), Columbus General
Assembly ,,State of Ohio Health Care Power of Attorney” (https://codes.ohio.gov/ohio-revised-code/
chapter-1337; data dostepu 18.03.2020).

111 C. Druml, P. E. Ballmer, W. Druml, F. Oehmichen, et al., ,ESPEN Guideline on FEthical
Aspects of Artificial Nutrition and Hydration”, op. cit.: 545-556.

112 R.B.Bean, W. B. Bean, Sir William Osler: Aphorisms from His Bedside Teachings and Writings,
Schuman, New York, 1950.
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wypracowanych na podstawie danych statystycznych'". Zaréwno lekarze, jak i pa-
cjenci najczesciej akceptujg te doze niepewnosci czy tez — ujmujac inaczej - ryzyka.

W optymalnych warunkach, gdy pacjent jest kompetentny prawnie i psycholo-
gicznie, ostateczna decyzja o zgodzie na proponowane leczenie nalezy bezwzglednie
do niego (z wyjatkiem szczegétowo unormowanych prawnie sytuacji, odnoszacych
sie przede wszystkim do zagrozenia dla oséb trzecich, jak ma to miejsce np. w wy-
padku choréb epidemicznych). W odniesieniu do niekompetentnych pacjentéw,
w tym rosnacej grupy osob w stanach ograniczonej swiadomosci'', sytuacja jest
o wiele bardziej skomplikowana. Podjecie decyzji zastepczej bywa wyzwaniem,
a niekiedy staje si¢ zarzewiem sporéw miedzy rodzinami pacjentéw, lekarzami,
prawnikami i réznymi grupami poczuwajacymi si¢ do odpowiedzialnosci za los
pacjenta, nierzadko przy tym stuzacymi wlasnym interesom i agendzie polityczne;j.

Historie Vincenta Lamberta i Inés Biddarri zyskaly znaczne zainteresowanie
opinii publicznej i mediéw, trafiajac na czotéwki gazet, ekrany telewizoréw czy
tablice portali spoteczno$ciowych. Nie byli jedynymi pacjentami w tym stanie,
ktorzy zdobyli swoisty rozglos — poczawszy od Karen Ann Quinlan (1975), poprzez
Nancy Beth Cruzan (1983), Tonyego Blanda (1989) czy Terri Schiavo (2005)'",
opinia publiczna co kilka lat jest elektryzowana doniesieniami o przypadkach
stanu trwale wegetatywnego, w mediach zreszta przewaznie mylnie nazywanego
$pigczka. Swoista fascynacja pacjentami w stanie wegetatywnym jest by¢ moze
spowodowana swego rodzaju dysonansem poznawczym, jakiego doznaje sig,
styszac o pacjencie jednoczes$nie samodzielnie oddychajacym, otwierajacym oczy
i pozbawionym $wiadomosci.

Lambert nie zdecydowat si¢ spisa¢ swoich dyspozycji pro futuro, a Biddarri
byta niepelnoletnia. Niemniej warto zauwazy¢, ze w orzeczeniach ich dotyczacych
podkreslano, iz zaprzestanie terapii jest zgodne z ich domniemanymi zyczeniami,
ktére — mimo braku sporzadzonych o$wiadczen — w obu przypadkach postarano
sie zrekonstruowac na podstawie relacji osob bliskich (Lambert) lub ich wlasnych,
cho¢ nieformalnych wypowiedzi (Biddarri)'*°.

113 P. B. Heczko, A. Pietrzyk, M. Wroblewska, Mikrobiologia Lekarska, PZWL Wydawnictwo
Lekarskie, Warszawa, 2014: 593.

114  S. Nettleton, J. Kitzinger, C. Kitzinger, ,,A Diagnostic Illusory? The Case of Distinguishing
Between «Vegetative» and «Minimally Conscious» States”, Social Science & Medicine, 116 (2014): 134-
141; K. Evers, ,,Neurotechnological Assessment of Consciousness Disorders: Five Ethical Imperatives’,
Dialogues in Clinical Neuroscience, 18/2 (2016): 155-162.

115 Szersze omdwienie tych przypadkow zob.: A. Alichniewicz, Wzorce Smierci w bioetyce
amerykanskiej, Aureus, Krakéw, 2007; P. Singer, O zyciu i Smierci. Upadek etyki tradycyjnej, ttum.
A. Alichniewicz, A. Szczesna, PIW, Warszawa, 1997; zob. tez: http://bazy.incet.uj.edu.pl/dzialy.php?
l=pl&p=31&i=3&m=26&z=0&k=139; data dostepu 27.03.2020.

116 W jednym z badan poproszono osoby bliskie i personel medyczny opiekujacy sie pacjentami
w stanie wegetatywnym o wskazanie obrazéw, ktére kojarza im si¢ z tzw. sztucznym odzywianiem
i nawadnianiem. Wielu respondentéw wskazalo na zdjecie hodowcy sita wtlaczajacego karme¢ do
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Nasuwa si¢ pytanie, czy sady sa najodpowiedniejszym miejscem rozstrzygania
konfliktow miedzy rodzinami pacjentéw, a niekiedy réwniez miedzy samymi
pacjentami i lekarzami. Nie ulega watpliwosci, ze specyficzny charakter relacji
terapeutycznej, dotykajacy sfery prywatnosci, a nawet intymnosci pacjenta wymaga
od zespotu leczacego nie tylko poszanowania zasad etyki, lecz takze empatii oraz
taktu. Relacja ta odbywa si¢ jednak zawsze w realiach pewnego systemu prawnego,
ktory jest niezbedny, gdyz ze wzgledu na range zaangazowanych warto$ci - zdrowia,
zycia, integralnosci cielesnej i osobowej, autonomii — mozna stwierdzi¢, parafrazujac
znane powiedzenie Georgesa Clemenceau, ze sprawa jest zbyt powazna, by po-
zostawic¢ jg lekarzom. Z drugiej jednak strony, nalezy pamietac o istotnej réznicy
miedzy etyka a prawem medycznym'"’, co oznacza, ze regulacje prawne i orzeczenia
sadowe nie moga zastapi¢ wgladu etycznego ani wlasciwej oceny medycznej, a zbyt
ciasny gorset prawny, czyli jurydyzacja medycyny moze doprowadzi¢ do anihilacji
jej wymiaru etycznego. Optymalng sytuacja jest, gdy decyzje zapadajg na zasadzie
dialogu i porozumienia, z poszanowaniem woli pacjenta, bez ingerencji oséb i in-
stytucji zewnetrznych. Niekiedy jednak, gdy porozumienie jest nieosiggalne, a ciata
rozjemcze, jak chocby szpitalne komisje bioetyczne, nieobecne lub niedysponujace
wystarczajagcym autorytetem i umocowaniem prawnym, poszukiwanie decyzji
sadu pozostaje jedyna droga''®. Diuga historia spraw sadowych wskazuje jednak,
ze niektdre wyroki, jakie zapadaja w tych procesach, moga wzbudza¢ watpliwosci.
Pozytywnym efektem orzeczen byto przypomnienie lekarzom, ze prawo kompe-
tentnego pacjenta do niezgody na procedury medyczne, w tym réwniez stuzace
ratowaniu lub podtrzymywaniu zycia, powinno by¢ szanowane'"’ i ze dotyczy
to takze pacjentow, ktérzy utracili zdolno$¢ wyrazania swej woli'®. Nie wydaje sie
natomiast, by przedmiotem rozstrzygnie¢ sagdowych nalezalo czynic¢ ocene darem-

przetyku gesi. Wszyscy respondenci postugiwali sie na co dzien jezykiem francuskim, w ktérym proces
tuczenia gesi na foie gras jest okreslany stowem gavage - ,,przymusowe zywienie’, zob.: E. Cretin,
L. Pazart, M.-C. Rousseau, A. Noe, et al.,, ,Exploring the Perceptions of Physicians, Caregivers and
Families Towards Artificial Nutrition and Hydration for People in Permanent Vegetative State: How
Can a Photo-Elicitation Method Help?”, PLoS ONE, 12/10 (2017), DOI: 10.1371/journal.pone.0186776.

117 R. Cigman, ,How Not to Think: Medical Ethics as Negative Education”, Medicine, Health
Care and Philosophy, 16 (2013): 13-18, DOI: 10.1007/s11019-012-9407-7.

118 Zob.: np. kazus Oliviera Burke’a: http://bazy.incet.uj.edu.pl/dzialy.
php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=2&z=0&kk=135&k=46; data dostepu 27.03.2020; zob. tez: A. Meisel,
»The Role of Litigation in End of Life Care: A Reappraisal’, The Hastings Center Report, 35/6 (2005):
$47-S51 (http://www.jstor.org/stable/24290051; data dostepu 18.03.2020).

119 Np. kazus Elizabeth Bouvii: http://bazy.incet.uj.edu.pl/dzialy.
php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=1&z=0&kk=274&k=119; kazus Howarda Andrewsa: http://bazy.
incet.uj.edu.pl/dzialy.php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=1&z=0&kk=134&k=45; kazus Ms B.: http://bazy.
incet.uj.edu.pl/dzialy.php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=1&z=0&kk=134&k=68; data dostepu 27.03.2020.

120 Np. kazus Karen Quinlan: http://bazy.incet.uj.edu.pl/dzialy.
php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=1&z=0&kk=139&k=60; kazus Nancy Cruzan: http://bazy.incet.uj.edu.
pl/dzialy.php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=1&z=0&kk=139&k=61; data dostgpu 27.03.2020.
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nosci terapii'*'. Jako oparta na przestankach medycznych braku szans leczniczych,
ocena ta powinna leze¢ w zakresie kompetencji lekarzy. Poglad ten jest zgodny
z asymetria, jaka wystepuje miedzy negatywna i pozytywna wolg pacjenta: szerokiej
woli negatywnej, czyli prawu do niezgody na proponowang terapie nie odpowiada
réwnie szeroka wola pozytywna, to znaczy prawo do uzyskania wszelkich technicznie
mozliwych srodkéw medycznych. Lekarz nie ma obowiazku podejmowania lub
kontynuowaniu terapii spelniajgcej kryteria daremnosci medycznej, a nawet nie
powinien jej stosowac, gdyz zasada etycznej i profesjonalnej integralno$ci wymaga
od lekarza, by nie stosowat srodkéw niedajacych pacjentowi szans leczniczych. Jesli
zatem prawo ma tu jaka$ role do spelnienia, to jest nia sformulowanie klarownych
i jednoznacznych przepisdw, pozostawiajacych ocen¢ daremnosci terapii w gestii
lekarzy, z zachowaniem prawa do konsultacji i odwotania, na przyktad na wzér
rozwigzan przyjetych w stanie Teksas. Oszczedzitoby to wielu przykrosci stronom
sporu, a przede wszystkim stuzyto dobru pacjentow.

W $wietle obecnej wiedzy medycznej szanse pacjentéw w stanie wegetatywnym
na powrdt chocby czesciowej swiadomosci drastycznie malejg wraz z uptywem
czasu. Jak dlugo mozemy czeka¢ na oznaki poprawy'**? Wydaje sig, zZe najrozsadniej
postuzy¢ sie kryterium utrwalonego stanu wegetatywnego. Po uplywie dwunastu
(w przypadku etiologii urazowej) lub trzech (dla etiologii nieurazowej) miesiecy
nalezy rozwazy¢, czy dalsze sztuczne podtrzymywanie Zycia nie nosi znamion
terapii daremne;j.

Wisrod wielu proponowanych rozwigzan problemu sztucznego podtrzymywa-
nia zycia pacjentéw w stanie wegetatywnym, coraz wigksza popularno$¢ zyskuje
tzw. adaptacyjny model intensywnej terapii, zaproponowany przez Truoga i wsp.,
w ktorym tak zwane ,,agresywne” leczenie postrzega sie jako probe, eksperyment,
a nie niekonczacy si¢ obowigzek podtrzymywania status quo'>. W podobnym tonie
utrzymane s opinie amerykanskiej National Academy of Medicine (NAM), w kto-
rych proponuje si¢ alternatywny model systemu opieki zdrowotnej - skierowany na
rozwoj wiedzy, w ktérym nowe osiagniecia nauki i techniki s3 na biezaco wdrazane
do praktyki i dalej rozwijane w warunkach klinicznych'*. Te propozycje stoja
w opozycji do wspdlnych rekomendacji AAN, ACRM i NIDILRR, ktore podtrzy-
maly i ugruntowaly sztywny podzial na terapie konwencjonalne i eksperymentalne.

121  Jak mialo to miejsce np. w sprawie Cuthbertson przeciwko Rasouli: http://bazy.incet.uj.edu.
pl/dzialy.php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=1&z=0&kk=138&k=355; data dostepu 27.03.2020; zob. tez:
C.J. Misak, D. B. White, R. D. Truog, ,,Medically Inappropriate or Futile Treatment: Deliberation and
Justification”, The Journal of Medicine and Philosophy, 41/1 (2016): 90-114.

122 ].J. Fins, ;When No One Notices”, op. cit.: 14-17.

123 D. C. Angus, R. D. Truog, ,,Toward Better ICU Use at the End of Life”, JAMA, 315 (2016):
255-256; S. S. Buttrick, I. Cajigas, J. K. Achua, K. O’Phelan, et al., ,,Prospective Study of Nonbeneficial
Care in Neurocritical Care Unit”, World Neurosurgery, 119 (2018): 60-63.

124 ].J. Fins, J. L. Bernat, ,,Ethical, Palliative, and Policy Considerations in Disorders of Con-
sciousness’, op. cit.: 471-475.
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Wiasciwa opieka nad pacjentami w stanach ograniczonej swiadomosci wymaga
nie tylko szerokiej wiedzy medycznej i bioetycznej oraz znajomosci zagadnien
prawnych, lecz takze wrazliwosci, otwartosci i szczerosci w kontaktach z ich ro-
dzinami'®. Spory o sztuczne podtrzymywanie zycia oséb w stanie wegetatywnym
nierzadko wykraczaja poza ramy dyskursu naukowego, gdyz maja na nie wplyw
uwarunkowania kulturowe, religijne, ideologiczne czy wreszcie zwigzane z poziomem
wyksztalcenia'?. By pozostaly mozliwie obiektywne i merytoryczne, a nie przera-
dzaty si¢ w starcia subiektywnych opinii, potrzeba swego rodzaju ,,nieoceniajacej
ciszy”'?’. Niestety, te cisz¢ w mediach czy debacie publicznej czgsto zaktocaja glosy
tych, ktérzy uwazaja, ze wraz z prawem do zycia zyskali prawo do wtracania sie
do zycia innych'*.

125 C. E. Williams, J. S. Puro, P. W. Armstrong, ,,Remembering the Legacy of Karen Ann
Quinlan: A Personal Reflection from Her Mother, Julia Quinlan’, MD Advisor: A Journal for New
Jersey Medical Community, 11 (2018): 4-7.

126 C. Leget, ,,Ethics, Emotions and Culture: Respecting Moral Diversity”, Palliative Medicine,
32 (2018): 1145-1146.

127 D. W. Brock, ,Patient Competence and Surrogate Decision-Making”, op. cit.: 128-140;
A. M. Capron, ,,Advance Directives’, op. cit.: 299-310; C. E. Williams, J. S. Puro, P. W. Armstrong,
»Remembering the Legacy of Karen Ann Quinlan: A Personal Reflection from Her Mother, Julia
Quinlan’, op. cit.: 4-7.

128 D.W. Brock, ,Patient Competence and Surrogate Decision-Making”, op. cit.: 128-140; A. M.
Capron, ,,Advance Directives”, op. cit.: 299-310.
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3. Sedacja paliatywna — gtbwne problemy
| kontrowersje

»-Kazdy musi umrze¢, ale Zaden pacjent nie musi cierpie¢”! - ten cytat wydaje sie
najtrafniejszym mottem rozdziatu o sedacji paliatywnej, jednej z wazniejszych
procedur medycyny terminalnej, cho¢ nadal wzbudzajacej kontrowersje. Analizujac
literature przedmiotu, mozna jednak zauwazy¢, ze niektére punkty sporne biora
sie raczej z chaosu terminologicznego i definicyjnego niz rzeczywistych réznic
merytorycznych. Niemniej przedmiotem dyskusji pozostaja niemal wszystkie
aspekty sedacji, jaka stosuje sie u pacjentdw w stanie terminalnym, poczawszy
wiasnie od kwestii pojeciowych, poprzez wskazania kliniczne i sposéb prowadzenia
az do - wzbudzajacej najwiecej watpliwosci — kwestii nawadniania i odzywiania
pacjentow oraz etycznego usprawiedliwienia pozbawiania pacjentéw swiadomosci®.

3.1. Terminologia i definicje sedacji paliatywnej

Nieporozumienia definicyjne wokot sedacji paliatywnej odzwierciedlaja problem
dos¢ typowy dla definiowania procedur medycznych, to znaczy trudnos¢ odréznienia
cech definicyjnych od warunkéw dopuszczalnosci oraz zasad nalezytej staranno$ci,
okreslajacych sposob ich przeprowadzania. Jednoczesnie dominuje poglad, ze de-
finicja powinna mie¢ charakter czysto deskryptywny i neutralny aksjologicznie,

1 D. Orentlicher, ,,Principle and Practice for Palliative Sedation: Gaps Between the Two’,
w: Continuous Sedation at the End of Life: Ethical, Clinical and Legal Perspectives, red. S. Sterckx,
K. Raus, E Mortier, Cambridge University Press, Cambridge, 2013: 119.

2 J.A.C.Rietjens, J. J. M. van Delden, A. van der Heide, ,,Palliative Sedation: The End of Heated
Debate?”, Palliative Medicine, 32/11 (2018): 1639-1640, DOI: 10.1177/0269216318762708#.
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gdyz wlaczanie elementéw normatywnych i kryteriow nalezytej starannosci unie-
mozliwia klarowna dyskusje, a takze poprawne metodologicznie zbieranie danych
dotyczacych stosowania danej procedury w praktyce klinicznej, ktére pozwalaloby
na wiarygodng ocene czestosci i sposobu jej prowadzenia. Jesli warunki, ktore
powinny by¢ spelnione, aby procedura mogla zosta¢ wdrozona, sg inkorporowane
w jej definicje, to nie sposob poddac je nalezytej ocenie, aby stwierdzi¢, czy w danym
przypadku zastosowanie procedury bylto zasadne. Nalezy dodatkowo podkresli¢,
ze w medycynie poczatku i konca zycia kwestie terminologiczne i definicyjne maja
szczegolne znaczenie ze wzgledu na ich potencjalng role perswazyjng oraz wptyw
na sposob postrzegania procedury przez personel medyczny.

Wszystkie wspomniane trudnosci sag widoczne w dyskusji toczacej sie wokot
sedacji stosowanej u terminalnie chorych pacjentéw. Przede wszystkim funkcjonuje
ona pod kilkoma nazwami. Najczesciej uzywanym terminem jest sedacja paliatywna
(palliative sedation), ale w literaturze przedmiotu mozna tez spotka¢ wiele innych
okreslen, jak np. sedacja terminalna (terminal sedation), sedacja w ostatniej fazie
zycia (sedation in the final phase of life, end of life sedation), gleboka sedacja (deep
sedation), sedacja kontrolowana (controlled sedation), sedacja proporcjonalna
(proportionate sedation)’. Nazwy te bywaja stosowane przez autoréw synonimicz-
nie i — cho¢ pojawiaja si¢ tez propozycje definicyjnego zaostrzenia uzywanych
poje¢, to jednak i tutaj brak konsensusu. Na przyktad Govert den Hartogh zaleca
zarezerwowanie terminu ,,sedacja terminalna” dla glebokiej sedacji wywolujacej
$pigczke trwajaca do konca zycia pacjenta, uznajac, ze pojecie sedacji paliatywnej
ma szerokie znaczenie odnoszace si¢ do wszystkich form ograniczania lub znoszenia
swiadomosci pacjenta w ostatniej fazie zycia, obejmujace zaréwno sedacje gleboka,
jak i plytka, a takze prowadzona w sposéb ciagly, czasowy lub z przerwami. Dieter
Birnbacher natomiast przyjmuje, ze sedacja terminalna to procedura stosowana
wobec braku skuteczno$ci innych sposobéw zwalczania cierpienia, polegajaca na
zniesieniu $wiadomoéci bliskiego $mierci pacjenta’. Podobne rozumienie pojecia
sedacji terminalnej prezentuja Timothy Quill, Bernard Lo i Dan W. Brock, pod-
kreslajac, ze celem sedacji jest ulga w cierpieniu, a towarzyszace jej zaprzestanie
stosowania §rodkow medycznych jest szeroko akceptowane, zaréwno etycznie,
jak i prawnie®. Natomiast John Griffiths chce uzywac tego terminu dla nazwania

3 S.M. Bruinsma, J. A. C. Rietjens, A. van der Heide, ,,Continuous Sedation Until Death: State
of the Art”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 30-31; J. Legemaate, ,,The Dutch National
Guideline on Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 150.

4 G.den Hartogh, ,The Regulation of Euthanasia: How Successful Is the Dutch System?”, w: Phy-
sician-Assisted Death in Perspective: Assessing the Dutch Experience, red. S.]. Youngner, G. K. Kimsma,
Cambridge University Press, Cambridge, 2012: 367.

5 D. Birnbacher, ,,Jerminal Sedation, Euthanasia and Casual Roles”, Acta Universitatis Lodzensis,
Folia Philosophica, 21 (2008): 33.

6 T.E. Quill, B. Lo, D. W. Brock, ,,Palliative Options of Last Resort: A Comparison of Volun-
tarily Stopping Eating and Drinking, Terminal Sedation, Physician-Assisted Suicide and Voluntary
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sedacji, w wypadku ktérej zaniechanie odzywiania i nawadniania trwa wystarczajaco
diugo, by mogto by¢ postrzegane jako przyczyna smierci’. Niektorzy autorzy zdaja
sie tez nie dostrzega¢ wspomnianych putapek kryjacych si¢ w rozszerzaniu cech
definicyjnych o kryteria dopuszczalnosci i zasady nalezytej staranno$ci, postulu-
jac, by analizy definicyjne obejmowaly takie cechy, jak stopien i dlugos¢ sedacji,
aspekty farmakologiczne, objawy, ktére ma zwalczaé, charakterystyke pacjentow
iich zdolno$¢ do wyrazenia zyczen oraz intencje®. W rezultacie autorzy publikacji
niejednokrotnie postuguja si¢ definicjami obejmujacymi szersza charakterystyke
niz tylko zbiér cech deskrypcyjnych sedacji paliatywnej, rozumiejac przez nig np.:
»intencjonalne podanie srodkéw sedatywnych w dawkach i polaczeniach koniecz-
nych dla zredukowania $wiadomosci chorego terminalnie w stopniu niezbednym
dla adekwatnego zlagodzenia jednego lub wiekszej liczby opornych na leczenie
objawdw™. W tak skonstruowanej definicji, obok cech czysto deskrypcyjnych
zawarte sg kryteria dopuszczalnos$ci (choroba terminalna, objawy niepoddajace
sie leczeniu) oraz zasady nalezytej starannosci (stosowanie srodkow sedatywnych,
proporcjonalnos¢). W podobny sposob sedacje paliatywna definiuje Europejskie
Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej (European Association for Palliative Care, EAPC),
stwierdzajac, ze ,w kontekscie medycyny paliatywnej sedacja terapeutyczng (lub
paliatywng) jest zamierzone i monitorowane stosowanie lekéw prowadzacych
do zredukowania lub zniesienia $wiadomosci (osiggniecia stanu nieswiadomosci)
majace na celu ulge w niepoddajacym si¢ leczeniu cierpieniu”'’. Mamy tu do czy-
nienia z podobnym zespolem elementéw odnoszacych si¢ do nalezytej starannosci
i warunkéw dopuszczalnosci, dodatkowo pojawia sie kolejny synonim - sedacja
terapeutyczna. Blizsza deskryptywnej neutralnosci jest definicja przyjeta w ho-
lenderskich wytycznych opieki paliatywnej, gdzie czytamy, ze sedacja paliatywna
to ,,celowe obnizenie poziomu $wiadomosci pacjenta w ostatniej fazie zycia™',
jednak i tutaj pojawia si¢ warunek dopuszczalnosci, jakim jest wskazanie, ze ma
ona zastosowanie w ostatniej fazie zycia.

Active Euthanasia”, w: Giving Death a Helping Hand: Physician-Assisted Suicide and Public Policy. An
International Perspective, red. D Birnbacher, E. Dahl, Springer, 2008: 51-52.

7 J. Griffiths, ,Dutch Euthanasia in Retrospect’, w: Physician-Assisted Death in Perspective,
op. cit.: 169.

8 D. A. Jones, ,Death by Equivocation: A Manifold Definition of Terminal Sedation”, w: Con-
tinuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 47-64.

9 P Claessens, ]. Menten, P. Schotsmans, B. Broeckaert, ,,Palliative Sedation: A Review of the
Research Literature”, Journal of Pain and Symptom Management, 36/3 (2008): 329.

10 N. Cherny, L. Radbruch and The Board of the European Association for Palliative Care,
European Association for Palliative Care (EAPC) Recommended Framework for the Use of Sedation
in Palliative Care, Palliative Medicine, 23/7 (2009): 581.

11 J. Legemaate, ,The Dutch National Guideline on Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation
at the End of Life, op. cit.: 150.
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Opisana sytuacja powoduje, ze w wypadku sedacji paliatywnej podanie definicji
sprawozdawczej, uchwytujacej zastany sens lub przynajmniej zakres tego pojecia
wydaje si¢ niemozliwe, gdyz uzywane w odniesieniu do niej terminy obarczone
sa nieokreslonoscig i chwiejnoscig znaczenia, a takze nieostrosécig zakresu. Dla
poprawienia naukowej jakosci debaty zasadne byloby zatem zaproponowanie
definicji regulujacej, czesciowo dostosowujacej si¢ do zastanego znaczenia, a cze-
sciowo od niego odbiegajacej w celu zaostrzenia zakresu. Taka definicja mogtaby
by¢ na przykiad nastepujaca formula: sedacja paliatywna jest procedura polegajaca
na farmakologicznym wprowadzeniu pacjenta w stan zredukowanej §wiadomosci
lub catkowitego jej braku.

Czysto deskrypcyjny i neutralny aksjologicznie sposob zdefiniowania sedacji
paliatywnej umozliwia dalsze jej uszczegdtowienie poprzez odroznienie réznych
typow sedacji oraz bezstronng analize jej aspektéw medycznych, to znaczy wskazan
klinicznych, sposobu przeprowadzania, w tym rodzaju stosowanych srodkéw far-
makologicznych, a takze regul dotyczacych nawadniania i odzywiania. Bezstronny
i wyczerpujacy opis faktualny pozwoli na dokonanie wlasciwej analizy etycznej,
skupiajacej si¢ na najistotniejszych wymiarach normatywnych, to znaczy przede
wszystkim ocenie kluczowego zagadnienia, jakim jest sama idea pozbawiania pacjen-
tow swiadomosci lub przynajmniej jej ograniczania. Innymi znaczacymi moralnie
zagadnieniami jest ewentualne przyspieszenie §mierci i wigzaca si¢ z tym relacja
sedacji paliatywnej i eutanazji. W tym kontekscie warto zapyta¢ o adekwatnos¢
zasady podwojnego skutku do oceny etycznej sedacji terminalne;j.

3.2. Typy sedacji paliatywnej

Jak wida¢ w przytoczonych definicjach, w sposobie prowadzenia sedacji sa réznice
pozwalajace na odrdznienie kilku jej typdw, w zaleznosci od przyjetego kryterium.
Tak wiec na podstawie kryterium temporalnego mozna méwic o sedacji ciaglej
(continuous) prowadzonej az do $mierci pacjenta albo przerywanej (intermittent),
a w zaleznosci od stopnia zniesienia Swiadomosci o sedacji glebokiej (deep) i umiar-
kowanej lub ptytkiej (mild). Ta ostatnia klasyfikacja nie jest jednak tak klarowna,
jak mozna by oczekiwac¢, gdyz do oceny stopnia nie§wiadomosci wykorzystywane
sa rozne skale. Najbardziej znang skalg stuzacg ocenie glebokosci §pigczki jest skala
Glasgow'?, ale w medycynie paliatywnej stosowane sg tez inne, jak na przykiad
Communication Capacity Scale czy Consciousness Scale for Palliative Care®. Do-
strzegalna jest rowniez tendencja do taczenia podzialéw i traktowania sedacji ciagtej
jako synonimu gtebokiej oraz utozsamiania umiarkowanej/ptytkiej z przerywana.
Jednak - jak stusznie zauwaza David Jones - identyfikacja ta nie ma uzasadnienia,

12 Wiecej na ten temat zob.: 38-39.
13 N. P. Sykes, ,Clinical Aspects of Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation at the End
of Life, op. cit.: 91.
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gdyz w praktyce stosuje si¢ zarowno sedacje gleboka, ktéra nie ma charakteru
ciaglego, jak i nieprzerwanie prowadzong sedacj¢ ptytka'. Nastepnym podzialem
jest odroznianie sedacji pierwotnej (primary) i wtdrnej (secondary) w zaleznosci
od tego, czy lek jest podawany wylacznie w celu jej wywolania, czy tez sedacja jest
jednym ze skutkow leku stosowanego do zwalczania opornych objawow'>.

Mimo duzej liczby danych pochodzacych z wielu krajéw i dotyczacych zaréwno
lecznictwa szpitalnego, jak i osrodkow opieki paliatywnej, czestosci wykonywania
sedacji paliatywnej nie sposdb oszacowa¢, gdyz w réznych opracowaniach waha sie
ona od 3 do ponad 50%. Tak znaczna rozpieto$¢ danych moze wynikac z réznych
metodologii przyjetych przez autoréw opracowan, ale zapewne najistotniejszy
wplyw ma brak zgody co do kwestii fundamentalnej, czyli tego, co rozumie sie
pod pojeciem sedacji paliatywnej'®.

3.3. Wskazania do zastosowania sedacji paliatywnej

Zdecydowanie wigksza zgoda panuje w pogladach dotyczacych wskazan do zastoso-
wania sedacji paliatywnej. Przede wszystkim nalezy zwrdci¢ uwage na dwie istotne
sprawy. Po pierwsze, nawet jesli istnieja rozbieznosci terminologiczne i definicyjne,
to jednak sedacje paliatywna powszechnie uznaje si¢ za procedure medyczna
nalezacg do repertuaru opieki paliatywnej, a zatem niewymagajaca szczegdlnych
regulacji prawnych, jak ma to miejsce w wypadku eutanazji i lekarskiej pomocy
w samobojstwie. Nie znaczy to oczywiscie, ze nie pojawiaja sie glosy odrebne,
do ktérych powrdce w dalszej czesci rozdziatu, omawiajac problem nawadniania
i odzywiania w trakcie sedacji. Jednoczesnie jednak powszechnie panuje opinia,
ze procedura ta powinna by¢ wykorzystywana jako srodek ostateczny, po ktory
nalezy siega¢, gdy zawioda wszystkie inne metody zwalczania dolegliwosci termi-
nalnie chorego pacjenta.

Wymienia sie trzy grupy objawdw, ktérych uporczywos¢, powodujaca nieznosne
cierpienie pacjenta, moze by¢ wskazaniem do zastosowania sedacji paliatywne;j:
symptomy fizyczne, psychiczne i - wzbudzajace najwigcej kontrowersji — tzw.
objawy psycho-egzystencjalne. Jako oporne traktuje si¢ objawy, ktére nie poddaja
sie srodkom i metodom nowoczesnej terapii lub ktérych zadowalajgca kontrola

14 D. A.]Jones, ,Death by Equivocation: A Manifold Definition of Terminal Sedation”, w: Con-
tinuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 55.

15 Ibidem.

16 P.Claessens, J. Menten, P. Schotsmans, B. Broeckaert, ,,Palliative Sedation’, op. cit.: 310-333;
T. Morita, T. Akechi, Y. Sugawara, S. Chihara, et al., ,Practices and Attitudes of Japanese Oncologists
and Palliative Care Physicians Concerning Terminal Sedation: A Nationwide Survey”, Journal of Clinical
Oncology, 20 (2002): 758-764; N. P. Sykes, ,Clinical Aspects of Palliative Sedation”, w: Continuous
Sedation at the End of Life, op. cit.: 86-88.
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wigzalaby sie z wystgpieniem nieakceptowalnych objawéw ubocznych'. Moga
one wynikac z toczacego sie procesu chorobowego, moga tez by¢ skutkiem zaprze-
stania lub zaniechania terapii, na ktora pacjent nie wyrazil zgody'®: bezposrednio
lub - w wypadku pacjentéw na tym etapie niezdolnych do podejmowania decyzji
- w o$wiadczeniu pro futuro (w testamencie zycia lub poprzez wyznaczonego pet-
nomocnika medycznego). Nalezy przy tym podkresli¢, Ze oporno$¢ symptomow
nie ma charakteru czysto obiektywnego, gdyz znaczenie majg indywidualne cechy
danego pacjenta i specyficznos¢ jego sytuacji, miejsce, w ktérym przebywa, dostep-
nos¢ srodkéw medycznych, a takze mozliwosci i umiejetnosci personelu leczacego.
Niekiedy przyczyng nieustepliwo$ci objawéw moze by¢ niedostateczny poziom
opieki paliatywnej. Mozna tez spotkac si¢ z opinia, ze wpltyw postaw lekarskich
i obyczajow panujacych w danej instytucji bywa nadmierny i niekiedy przewaza
nad potrzebami pacjenta, co moze skutkowa¢ zaréwno zbyt rzadkim, jak i zbyt
czestym stosowaniem sedacji paliatywnej. Nie bez znaczenia jest takze to, w jakim
stopniu potrzeby i preferencje pacjenta sa typowe dla danej spotecznosci'®. Mimo
tych rozbieznosci mozna dostrzec pewien konsensus panujacy wérdd autordw,
ktérzy mowiac o objawach opornych, wskazujg przede wszystkim na zespdt ma-
jaczeniowy, jakiemu towarzyszy¢ moga niepokoj, lek lub pobudzenie. Kolejnymi
najczesciej wymienianymi objawami sg duszno$¢ i bol. W literaturze przedmiotu
wlasnie te trzy objawy sg najczesciej podawanymi wskazaniami do wprowadzania
pacjenta w stan sedacji znoszacy lub przynajmniej ograniczajacy swiadomos¢, cho¢
mozna dostrzec rdznice w ocenie ich czgsto$ci®.

Przedmiotem kontrowersji jest natomiast grupa objawéw nazywanych psycho-
-egzystencjalnymi, a dokladnie spor dotyczy tego, czy tzw. cierpienie egzystencjalne
moze stac si¢ wylaczng przyczyna zastosowania sedacji paliatywnej. Pod pojeciem
cierpienia egzystencjalnego kryje sie przewaznie lek przed $miercia, poczucie
osamotnienia, niemoznos¢ zaakceptowania zblizajacego si¢ kresu zycia, poczucie
bezsensu i utraty kontroli. Dyskusje komplikuja trudnosci diagnostyczne w wy-

17 N. Cherny, L. Radbruch and The Board of the European Association for Palliative Care,
op. cit.: 581-593.

18 We Frangji prawo pacjenta do sedacji paliatywnej zostalo zagwarantowane ustawa Claeysa-
-Leonettiego. Wigcej na ten temat zob.: 49-50.

19 D. Orentlicher, ,,Principle and Practice for Palliative Sedation’, op. cit.: 117-124.

20 N.P. Sykes, ,Clinical Aspects of Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation at the End of Life,
op. cit.: 88-89; J. Porta-Sales, ,,Palliative Sedation: Clinical, Pharmacological and Practical Aspects”,
w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 67; ]. Legemaate, ,The Dutch National Guideline
on Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 150-151; S. M. Bruinsma,
J. A. C. Rietjens, A. van der Heide, ,,Continuous Sedation Until Death: State of the Art’, w: Continuous
Sedation at the End of Life, op. cit.: 34-38; J. J. M. van Delden, ,,The Ethical Evaluation of Continuous
Sedation at the End of Life”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 224-226; R. Twycross,
»Reflections on Palliative Sedation”, Palliative Care: Research and Treatment, 12 (2019): 1-16, DOI:
10.1177/1178224218823511.
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padku tego typu symptomow oraz fakt, iz autorzy publikacji nierzadko pomijaja
je w swoich raportach, co uniemozliwia oceng ich czestosci. Mozna spotkac sie
z opinig, Ze sedacja paliatywna nie jest wiasciwa odpowiedzig na cierpienie, ktore
ma charakter przede wszystkim egzystencjalny*, ale dostrzegalna jest tendencja
do akceptowania tego wskazania jako zasadnego®.

W dyskusji tej sa wyrazne $lady kartezjanskiego dualizmu w postrzeganiu
czlowieka jako bytu ztozonego z dwoch odrebnych czesci: cielesnej i duchowej
(psychicznej), oraz przekonania, ze domeng medycyny jest jedynie ciato cztowieka,
a doznaniem ciala jest jedynie bol, natomiast doznania psychiczne czy egzysten-
cjalne dotycza wylacznie sfery psychicznej i jako takie pozostaja poza zakresem
kompetencji medycyny. Taka konceptualizacja znieksztalca doswiadczenie pacjentéw
i prowadzi do szkodliwych uproszczen. Eric Cassell, autor znany ze swoich prac
poswieconych problematyce cierpienia®, wskazuje, ze tendencja do rozkladania
tego do$wiadczenia na elementy — bol fizyczny, cierpienie psychiczne, cierpienie
egzystencjalne — §wiadczy o braku rozumienia podstawowego faktu, ze bez wzgledu
na swoje pierwotne zrodlo, cierpienie obejmuje zawsze calo$¢ osoby, zagrazajac jej
integralnosci. Cierpienie ma ponadto charakter zindywidualizowany, a na nocycepcje
terminalng wplywa wiele czynnikoéw, gdyz obecnie wiadomo, ze patogeneza bélu
jest znacznie bardziej skomplikowana, a jego patofizjologia duzo bardziej ztozona
niz sadzono jeszcze kilka dekad temu*. Zatem pozbawione sensu wydaje si¢ tu
réznicowanie doznan fizycznych i psychicznych oraz ograniczanie pojecie cierpienia
tylko do tych doznan, ktdre swoje pierwotne zrodto maja w sferze psychiczne;.

3.4. Sposdb prowadzenia sedacji paliatywnej
Wiekszos¢ autorow wyraza poglad, ze sedacja paliatywna powinna by¢ prowadzona

w sposob proporcjonalny, to znaczy $wiadomo$¢ pacjenta powinna by¢ obnizana
tylko do takiego stopnia, jaki jest niezbedny dla uwolnienia pacjenta od uporczywych

21 Virtual Mentor, 15/5 (2013): 428-429, DOI: 10.1001/virtualmentor.2013.15.5.coet1-1305.

22 J.Porta-Sales, ,Palliative Sedation: Clinical, Pharmacological and Practical Aspects”, w: Con-
tinuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 67-69; N. Berlinger, B. Jennings, S. M. Wolf, The Hastings
Center Guidelines for Decisions on Life-Sustaining Treatment and Care Near the End of Life, Oxford
University Press, Oxford, 2013: 185-186; T. Holahan, T. Carroll, C. Gonzales, T. E. Quill, ,,Palliative
Sedation, Consciousness and Personhood”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 205;
D. Orentlicher, ,,Principle and Practice for Palliative Sedation’, op. cit.: 120-121; R. Twycross, ,,Reflec-
tions on Palliative Sedation’, op. cit.: 5-7; P. Rodrigues, J. Crokaert, C. Gastmans, ,,Palliative Sedation
for Existential Suffering: A Systematic Review of Argument-Based Ethics Literature”, Journal of Pain
and Symptom Management, 55/6 (2018): 1577-1590, DOI: 10.1016/j.painsymman.2018.01.013.

23 Zob. np. E. Cassell, The Nature of Suffering and the Goals of Medicine, Oxford University
Press, Oxford, 2004; Nature of Healing: The Modern Practice of Medicine, OUP US 2012.

24 T. E. Quill, M. P. Battin, Physician-Assisted Dying: The Case for Palliative Care and Patient
Choice, The Johns Hopkins University Press, Baltimore and London, 2004: 80-82.
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objawow. Wskazuje si¢ takze, ze proporcjonalnos¢ srodka uzytego jedynie w tej
ilosci, jaka jest niezbedna do zwalczenia objawdw, ktérych w inny sposob nie daje
sie opanowad, jest istotna dla odroznienia sedacji jako czesci opieki paliatywne;j
od eutanazji®.

Istotng kwestig jest takze czas inicjacji, to znaczy kiedy pacjent moze zosta¢
wprowadzony w stan sedacji paliatywnej. Dotyczy to przede wszystkim sedacji
ciaglej prowadzonej az do $mierci pacjenta. Wyznaczenie odpowiedniego momentu
inicjacji wydaje si¢ wazne, by zapobiec naduzywaniu tej opcji w sytuacjach, gdy
cierpienia pacjenta mozna u$mierzy¢ bez pozbawiania go swiadomosci. Z drugiej
jednak strony, autorzy wskazuja, ze narzucenie sztywnych ram czasowych moze
prowadzi¢ do pozbawienia pomocy czgéci pacjentow, ktdrzy jej wymagaja*. Prze-
waznie uwaza sie, ze tego typu sedacji moga by¢ poddani pacjenci w koncowej
fazie stanu terminalnego, ale mimo ze okreslenie to pojawia si¢ w oficjalnych
dokumentach, na przyktad Amerykanskiego Towarzystwa Medycznego (American
Medical Association, AMA)¥, to jednak wydaje si¢ do$¢ ogdlnikowe i subiektywne.
Problem ze sformutowaniem $cislejszego kryterium bierze si¢ stad, ze dos§wiadczenie
kliniczne wsparte danymi naukowymi pozwala jedynie oszacowac, a nie dokladnie
przewidzie¢ dtugos¢ przezycia w jednostkowym wypadku?®, przy czym lekarze
przewaznie je przeszacowuja®. Scislejsze ramy czasowe dotycza glebokiej sedacji
ciaglej trwajacej do $mierci pacjenta, podczas ktdrej pacjent nie jest odzywiany ani
nawadniany. Chodzi w tym wypadku o to, by nie zaciera¢ réznicy miedzy sedacja
paliatywna a czynnym zakonczeniem zycia pacjenta. Dane naukowe wskazuja, ze
trwajace dwa tygodnie zaniechanie odzywiania i nawadniania nie ma wplywu na
dlugos¢ przezycia pacjenta. Jesli wprowadzenie w stan sedacji paliatywnej z zaprze-
staniem odzywiania i nawadniania nastgpiloby wczesniej niz okoto dwa tygodnie
przed przewidywang $miercig, woéwczas mozna by przypuszczac, ze jej bezposrednia
przyczyna byto wyglodzenie i odwodnienie, a nie choroba terminalna. Wytycz-
ne moéwigce o nieprzekraczaniu dwutygodniowego przewidywanego przezycia

25 N. Berlinger, B. Jennings, S. M. Wolf, The Hastings Center Guidelines for Decisions on Life-Sus-
taining Treatment and Care Near the End of Life, op. cit.: 183-184; D. A. Jones, ,Death by Equivocation:
A Manifold Definition of Terminal Sedation”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 56; N. P.
Sykes, ,Clinical Aspects of Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 89, 95;
E. Delbeke, ,,The Legal Permissibility of Continuous Deep Sedation at the End of Life: A Comparison
of Laws and a Proposal’, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 140.

26 D. Orentlicher, ,,Principle and Practice for Palliative Sedation”, op. cit.: 129-131.

27 American Medical Association, Sedation to Unconsciousness in End-of-Life Care, Code
of Medical Ethics Opinion 5.6 (https://www.ama-assn.org/delivering-care/ethics/sedation-uncon-
sciousness-end-life-care; data dostepu 20.03.2020).

28 J.J. M. van Delden, ,,The Ethical Evaluation of Continuous Sedation at the End of Life”,
w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 221; J. Legemaate, ,The Dutch National Guideline
on Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 158.

29 S.M. Bruinsma, J. A. C. Rietjens, A. van der Heide, ,Continuous Sedation Until Death: State
of the Art”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 38-39.
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znalazly sie na przyktad w oficjalnym dokumencie Holenderskiego Krolewskiego
Stowarzyszenia Lekarskiego (KNMG)®, jednak sprawa ta nadal jest przedmiotem
dyskusji, do czego powrdcimy w dalszej czeéci rozdziatu.

Ekstremalny charakter procedury, jaka jest sedacja paliatywna, powoduje,
ze szczegolnego znaczenia nabiera poprawne uzyskanie swiadomej zgody pa-
cjenta czy tez — w uzasadnionych przypadkach - zgody zastepczej. W pewnych
okolicznosciach aprobowana jest tez mozliwos$¢ podjecia decyzji przez lekarza.
Optymalng sytuacjg jest podjecie decyzji przez samego pacjenta na podstawie
informacji - rzetelnej i wyczerpujacej — dostarczonej przez lekarza. To, ze sedacja
paliatywna dotyczy pacjentéw w stanie terminalnym nie ma znaczenia dla sposobu
uzyskiwania zgody, gdyz stan terminalny jako taki nie przesadza o niezdolnosci
do podejmowania $wiadomych decyzji. Jesli pacjent jest kompetentny prawnie
i psychologicznie, uzyskanie jego zgody na te procedure jest niezbedne. Aby jednak
decyzja miata charakter zgody $wiadomej, spelnione muszg by¢ okreslone kryteria:
pacjent musi dziala¢ intencjonalnie, ze zrozumieniem swojej sytuacji i niezaleznie
od wplywéw otoczenia®. Bardzo wazne sg warunki epistemiczne $wiadomej zgody,
gdyz tylko przy ich spetnieniu moze ona zrealizowac swdj cel, jakim jest nie tylko
poszanowanie autonomii pacjenta, lecz takze uchronienie go przed oszustwem,
przymusem czy innymi naduzyciami. Epistemiczne kryteria §wiadomej zgody
wymagaja, by informacja udzielona pacjentowi byla jasna, adekwatna, wyczerpujaca
i prawdziwa oraz przedstawiona w sposob adekwatny do mozliwosci intelektualnych
pacjenta®. W wypadku sedacji paliatywnej w informacji tej powinien by¢ zawarty
szczegdlowy opis procedury, jej cel, mozliwe warianty i sposoby prowadzenia oraz
przewidywane skutki i ryzyko®.

W wielu krajach pozyskiwanie zgody dotyczy takze kompetentnych psychologicznie
pacjentow, ktorzy ukonczyli 16 lat. W Polsce osoby te uprawnione sg do otrzymania
pelnej informacji lekarskiej na takich samych zasadach, jak pacjenci pelnoprawni
i do podjecia decyzji co do proponowanego leczenia. Zatem réwniez zastosowanie
sedacji paliatywnej wymaga ich zgody, niezaleznie od zgody wyrazonej przez przedsta-

30 https://www.knmg.nl/zoekresultaten.htm?keyword=palliative%20sedation%20guidelines&-
start=0&show_pdf _files=true&facet_creation_date=all-data&facet_creation_date_from==&facet_cre-
ation_date_to; data dostepu 20.04.2020.

31 R.R. Faden, T. L. Beauchamp, A History and Theory of Informed Consent, Oxford University
Press, New York, 1986: 235-262; zob. tez: A. Alichniewicz, ,,Bioetyczne spory wokol pojecia autonomii’,
w: Relacja lekarz - pacjent, red. A. Steciwko, J. Baraniski, Elsevier Urban & Partner, Wroctaw, 2013: 65.

32 N. Manson, O. O’Neill, Rethinking Informed Consent in Bioethics, Cambridge University
Press, 2007: 85-96; zob. tez: A. Alichniewicz, ,,Bioetyczne spory wokdl pojecia autonomii’, w: Relacja
lekarz - pacjent, op. cit.: 67-68.

33 We Francji ustawa Claeysa-Leonettiego wprowadza prawo pacjenta do sedacji paliatywne;j.
Wiecej na ten temat zob.: 49-50.
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wiciela ustawowego, natomiast w wypadku réznicy zdan miedzy pacjentem a przed-
stawicielem ustawowym rozstrzygajace znaczenie ma opinia sadu opiekunczego®.

Niestety w Polsce nadal nie uregulowano prawnie, obowiazujacych w wigkszosci
krajow rozwinietych, o$wiadczen pro futuro (advance directives), ktére pozwalaja
na istotne poszerzenie zakresu podejmowanych swiadomie decyzji. Oswiadczenia
te najczesciej obejmuja dwa komplementarne dokumenty: tzw. testament zycia
(living will) - dokument pozwalajacy na wyrazenie zyczen odnosnie do procedur
medycznych na wypadek trwalej niezdolnosci podejmowania i komunikowa-
nia decyzji oraz stale pelnomocnictwo do podejmowania decyzji zastepczych
w kwestiach dotyczacych opieki medycznej (durable power of attorney for health
care) — wyznaczenie pelnomocnika medycznego (health care proxy) na wypadek
znalezienia si¢ w opisanym wyzej stanie. Osoba sporzadzajaca oswiadczenia pro
futuro moze w nich takze zawrzec¢ swoje decyzje odnosnie do sedacji paliatywnej,
wprowadzajac na przyklad formule, ze Zyczy sobie maksymalnego zwalczania
cierpien, nawet jesli wigzaloby si¢ to z konieczno$cig pozbawienia jej Swiadomosci.

Jednak sedacja paliatywna moze tez by¢ prowadzona u pozbawionych kompe-
tencji psychologicznej pacjentow, ktorzy nie sporzadzili dokumentéw pro futuro,
a jedynie wyrazili uprzednio prosbe ustng. Moze tez by¢ przedmiotem decyzji
zastepczej, podjetej przez wczesniej wyznaczonego przez pacjenta pelnomocni-
ka medycznego lub inng osobe go reprezentujaca, kierujaca si¢ znanymi sobie
lub domniemanymi (zgodnie z tzw. standardem zyczen prawdopodobnych)*
zyczeniami pacjenta albo — wobec ich braku lub nieznajomosci - jego najlepiej
pojmowanym interesem. W wypadku 0séb niepetnoprawnych, standardem jest
podejmowanie decyzji zastepczej przez przedstawiciela ustawowego, jednak na-
lezy podkresli¢, ze coraz powszechniej uznaje si¢ konieczno$¢ wziecia takze pod
uwage opinii pacjentdw, ktérzy bedac niekompetentni prawnie (ponizej 16 roku
zycia lub ubezwlasnowolnieni) posiadaja jednak zdolnosci mentalne pozwalajace
im zrozumie¢ sytuacje, w jakiej si¢ znajduja. Zatem jesli osoba niepelnoprawna
posiada stopien sprawnosci kognitywnej pozwalajacy na zrozumienie informacji
medycznej i rozpoznanie wlasnych intereséw, powinna zosta¢ wiaczona w proces
decyzyjny?. Postuluje si¢ tez, aby ze wzgledu na charakter procedury i wskazania
do jej wprowadzenia, lekarz dostatecznie wczesnie inicjowal rozmowe na temat
ewentualnego zastosowania sedacji paliatywnej*’.

34 Zob. Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, art. 31 § 5;
art. 32§ 5i6; art. 34 § 4.

35 E. Delbeke, ,The Legal Permissibility of Continuous Deep Sedation at the End of Life:
A Comparison of Laws and a Proposal’, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 144.

36 W Polsce jest to wymog prawny, zob. Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza
ilekarza dentysty, art. 31 § 7; art. 32 § 4.

37 T. Holahan, T. Carroll, C. Gonzales, T. E. Quill, ,,Palliative Sedation, Consciousness and
Personhood”, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 209-210.
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Nalezy jednak zaznaczy¢, ze moga zaistnie¢ sytuacje kliniczne, gdy nasilenie
objawéw u umierajgcego pacjenta narzuca konieczno$¢ natychmiastowego wpro-
wadzenia sedacji paliatywnej, nie pozostawiajac czasu na uzyskanie jego zgody czy
tez zgody zastepczej. Dzieje si¢ tak na przykltad w wypadku krwotoku tetniczego
u pacjentéw z guzami glowy lub szyi czy tez gdy pojawiaja si¢ trudnosci w oddy-
chaniu, spowodowane krwotokiem ptucnym w przebiegu raka ptuc. Sg to sytuacje,
gdy pacjenta dzielg od $mierci godziny lub nawet minuty, a niezno$ne cierpienie
nie poddaje sie innym $rodkom medycznym. W takim wypadku decyzje podejmuje
lekarz, komunikujac ja nastepnie osobie reprezentujacej pacjenta®.

Dotychczasowa praktyka prowadzenia sedacji paliatywnej pozwolila na osia-
gniecie konsensusu co do $rodkéw farmakologicznych, jakie powinny by¢ wyko-
rzystywane. Wiekszo$¢ autordw jest zdania, ze lekiem pierwszego wyboru, czyli
dajacym optymalne efekty jest midazolam, cho¢ pojawiaja si¢ réwniez opinie,
ze w wypadku objawéw deliryjnych, ktore sa jednym z najczestszych, a zdaniem
cze$ci autordw, najczestszym wskazaniem do sedacji paliatywnej, powinno si¢ sto-
sowac przede wszystkim leki antypsychotyczne (haloperidol, lewomepromazyne).
W wypadku nasilonej dusznosci proponuje si¢ stosowanie midazolamu i morfiny.
U pacjentéw, u ktérych powodem wprowadzenia sedacji paliatywnej jest bol wraz
z towarzyszacym zespolem deliryjnym, dobre efekty odnotowano po zastosowaniu
dexmedetomidiny - pozwolila zredukowac bél i objawy deliryjne bez glebokiego
zniesienia §wiadomo$ci®.

3.5. Nawadnianie i odzywianie pacjentow w stanie sedacji
paliatywnej

Kontrowersje wzbudza natomiast nadal problem nawadniania i odzywiania pacjen-
tow w stanie sedacji paliatywnej. Kwestia ta odnosi si¢ przede wszystkim - cho¢ nie
wylacznie — do glebokiej sedacji ciaglej prowadzonej do konica zycia pacjenta. Jesli
pacjent nie jest nawadniany i odzywiany, to pojawia si¢ watpliwo$¢, czy $mier¢ bedzie
spowodowana chorobg, na ktorg cierpi, czy tez odwodnieniem i wyglodzeniem.
Mozna spotkac si¢ z opinig, Ze nawadnianie i odzywianie, réwniez to medycznie
wspomagane (,,sztuczne’), nie jest srodkiem medycznym, lecz jest zawsze obo-
wigzkowe i nalezne kazdemu, bez wzgledu na jego stan - poglad ten wyrazany jest
przede wszystkim przez myslicieli katolickich, na przykiad Johna Mahoney’a SJ*,

38 J.Legemaate, ,The Dutch National Guideline on Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation
at the End of Life, op. cit.: 156.

39 P.J. Coyne, C. P. Wozencraft, S. B. Roberts, B. Bobb, et al., ,Dexmedetomidine: Exploring
its Potential Role and Dosing Guideline for its Use in Intractable Pain in the Palliative Care Setting’,
Journal of Pain and Palliative Care Pharmacotherapy, 24 (2010): 384-386; C. O’Hara, R. F. Tamburro,
G. D. Ceneviva, ,Dexmedetomidine for Sedation During Withdrawal of Support”, Palliative Care, 9
(2015): 15-18; R. Twycross, ,,Reflections on Palliative Sedation’, op. cit.: 8-9.

40 J. Mahoney, Bioethics and Belief, Sheed and Ward, London, 1984: 46.
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ale krytyczne stanowisko wobec zaprzestania odzywiania i nawadniania pacjentow
w stanie terminalnym formutowali takze lekarze*'. Cho¢ opinia taka od poczatku
wywolywata polemike* i jako generalna zasada wydaje si¢ nieuzasadniona medycz-
nie®, to jednak nadal bywa reprezentowana*, i na przykfad autorzy pracy opartej na
siedmioletniej obserwacji praktyki klinicznej w zakresie stosowania sedacji palia-
tywnej donosza, ze chociaz ¥ sedowanych pacjentéw nie byla karmiona ani pojona
doustnie, to jednak wszyscy otrzymywali wlewy dozylne. Jest to o tyle ciekawe, ze
objeci badaniem pacjenci byli przewaznie relatywnie mtodzi, sedacje paliatywna,
zaréwno ciagla (60%), jak i przerywang (40%) zastosowano u nich w duzej mierze
w celu zwalczenia objawdw natury psychicznej i przezywali $rednio 2,6 dnia od
momentu wdrozenia procedury®. Niemniej jesli nawet uzna si¢ nawadnianie i od-
zywianie (zaréwno konwencjonalne, jak i medycznie wspomagane) za tzw. srodek
podstawowy, czyli minimalng obligatoryjng opieke nalezng kazdemu, to i tak zdolny
do swiadomego decydowania pacjent moze z niej zrezygnowac, czyli - inaczej mo-
wigc — nie wyrazi¢ zgody na nawadnianie i odzywianie®. Ideg wyrdznienia grupy
$rodkéw minimalnych (podstawowych) bylo bowiem zabezpieczenie pacjentow
przed niestuzacymi ich najlepiej pojmowanemu interesowi decyzjami zastepczymi,
a zatem okreslenie srodkéw, na ktore sSwiadoma niezgode moze wyrazi¢ tylko sam
pacjent. W dyskusji tej przywotywane bywa tradycyjne rozroznienie srodkow
medycznych na zwyczajne i nadzwyczajne, przy czym te pierwsze uwaza si¢ za
obligatoryjne, natomiast drugie za opcjonalne. Jednak rozréznienie to wcale nie jest
oczywiste, wigze si¢ z wieloma watpliwosciami interpretacyjnymi i jest coraz czesciej
kwestionowane jako nieadekwatne, zwlaszcza w warunkach wspolczesnej medy-
cyny. Przywoluje sie tu poglady Tomasza z Akwinu, uznajacego, ze obowiazkiem
czlowieka jest dostarczenie swemu cialu tego, co niezbedne do przezycia®, a takze

41  G. M. Craig, ,On Withholding Nutrition and Hydration in the Terminally Ill: Has Palliative
Medicine Gone Too Far?”, Journal of Medical Ethics, 20/3 (1994): 139-143.

42 .. Paris, A. B. Fletcher, ,Infant Doe Regulations and the Absolute Requirement to Use
Nourishment and Fluids for the Dying Infant”, Law, Medicine and Health Care, 11 (1983): 210-213;
M. Ashby, B. Stoffell, , Artificial Hydration and Alimentation at the End of Life: A Reply to Craig’, Journal
of Medical Ethics, 21/3 (1995): 135-140; T. L. Beauchamp, J. E. Childress, Zasady etyki medycznej, thum.
W. Jacorzynski, Ksigzka i Wiedza, Warszawa, 1996: 216 (oparte na IV wydaniu oryginatu z 1994 roku).

43 W. Chanska, Z. Zylicz, ,,Etyczne aspekty opieki paliatywnej”, w: J. R6zyniska, W. Chariska,
Bioetyka, Wolters Kluwer, Warszawa, 2013, I: 278-279.

44 J.J.M.van Delden, ,Terminal Sedation: Source of a Restless Ethical Debate”, Journal of Medical
Ethics, 33/4 (2007): 187-188.

45 H. C. Miiller-Busch, I. Andres, T. Jehser, ,Sedation in Palliative Care - a Critical Analysis
of 7 Years Experience”, BMC Palliative Care, 2/1 (2003): 2.

46 S. Holm, ,Terminal Sedation and Euthanasia’, w: Continuous Sedation at the End of Life,
op. cit.: 231-233.

47  S. Sterckx, K. Raus, F Mortier, ,,Introduction’, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 8-9.
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pozniejsze analizy Francisca de Vittoria* i Dominga Bafeza, zdaniem ktérych nie
mozna wymagac, by czyniono to kosztem nadmiernych cierpien. Szesnastowieczny
hiszpanski dominikanin Banez, odpowiadajac na pytanie, czy istnieje moralny
obowigzek chronienia swego zycia za wszelka cene, uznal, ze taki bezwarunkowy
obowigzek nie istnieje, gdyz mamy jedynie obowiazek ochrony wlasnego zycia ,,za
pomoca zwyczajnych srodkéw, takich jak zwyczajne odzywianie, odziez i lekarstwa,
nawet za ceng zwyczajnego bolu lub cierpienia. Ludzie nie maja natomiast moral-
nego obowigzku znoszenia nadzwyczajnego bolu czy udreki, nieproporcjonalnych
do stanu, w jakim si¢ znajdujg™. Poglad ten uscislit siedemnastowieczny teolog Juan
de Lugo, dodajac, iz srodkami zwyczajnymi mozna nazywac te, ktére przynosza
proporcjonalng korzys¢, a wiec nie sprowadzaja sie do przedluzenia zycia jedynie
o kilka chwil kosztem wielkiego cierpienia®. Doktryne srodkéw zwyczajnych i nad-
zwyczajnych przypomnial w 1957 r. Pius XII, ktéry zwracajac si¢ do uczestnikow
konferencji anestezjologicznej w Rzymie, stwierdzil, ze ,,jest si¢ zobowigzanym do
uzycia jedynie zwyczajnych $rodkéw odpowiednich w danej sytuacji, tj. biorac pod
uwage zaangazowane osoby, miejsce, czas i kulture - to znaczy $rodkoéw, ktére nie
nakladajq ciezkiego brzemienia na dang osobe lub innych ludzi™'. Stanowisko to
zostalo powtdérzone w 1980 r. w wydanej przez Kongregacje Nauki Wiary Deklaracji
o eutanazji’’. Kryteria, ktore nalezy przyja¢, by odrézni¢ zwyczajne i nadzwyczajne
srodki medyczne, byly przedmiotem dlugotrwalej dyskusji bioetycznej®, dzi$
jednak wielu autoréw odrzuca to rozréznienie jako interpretacyjnie niejasne,
a zatem zagrozone arbitralnymi rozstrzygnieciami i nieadekwatne do potrzeb
i mozliwosci wspolczesnej medycyny. Nawet jesli przyjmie sie, ze zaden $rodek
medyczny jako taki nie jest zwyczajny albo nadzwyczajny, gdyz to nie charakter
danego srodka, lecz jakos$¢ przezycia, jaka mozna dzigki niemu uzyska¢ dla pa-
cjenta, ma decydujace znaczenie (czyli nalezy wywazy¢, czy obciazenie i korzys¢
pozostajg w proporcji), to i tak stosowalnos¢ tego rozréznienia jest watpliwa. Jesli
bowiem chory terminalnie pacjent jest zdolny do podejmowania decyzji, to nalezy
uzyskac jego $wiadoma zgode na kazdy sposéb postepowania i to pacjent decyduje
wowczas, na jakie srodki medyczne si¢ zgadza, a jakie sg dla niego nie do przyjecia,
co dotyczy réwniez nawadniania i odzywiania. Przykladanie doktryny srodkéw

48 W. Chanska, ,Rezygnacja z leczenia podtrzymujacego zycie’, w: J. Rozynska, W. Chanska,
Bioetyka, op. cit.: 252.

49 R. Gillon, Etyka lekarska. Problemy filozoficzne, ttum. A. Alichniewicz, A. Szczgsna, WL
PZWL, Warszawa, 1997: 152.

50 D.E.Henke, , A History of Ordinary and Extraordinary Means”, w: Artificial Nutrition and
Hydration and the Permanently Unconscious Patient: The Catholic Debate, red. R. P. Hamel, J. . Walter,
Georgetown University Press, Washington, 2007: 53-77.

51 R. Gillon, ,Etyka lekarska’, op. cit.: 152.

52 ,Kongregacja Nauki Wiary, Deklaracja o eutanazji’, LOsservatore Romano, 8 (1980).

53 Ich szczegdlows analize przeprowadzilam w: A. Alichniewicz, Wzorce Smierci w bioetyce
amerykarskiej, Aureus, Krakow, 2007: 118-123.
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zwyczajnych (proporcjonalnych) i nadzwyczajnych (nieproporcjonalnych) nie
wydaje si¢ wowczas zasadne, gdyz rozstrzygajace sa decyzje pacjenta, a nie opinie
innych oséb, co do proporcjonalnosci albo nieproporcjonalnosci danego $rodka
medycznego. Rozréznienie oparte na kryterium proporcjonalnosci moze miec¢
pewne znaczenie jedynie w wypadku pacjenta, ktéry nie jest zdolny do wyrazania
swoich zyczen i nie pozostawit zadnych dyspozycji w tym zakresie, gdyz wowczas
ocena zasadnosci danego $rodka medycznego, oszacowanie korzysci i obcigzen
oraz wywazenie proporcji naleze¢ bedzie do lekarzy i 0séb reprezentujacych
interesy pacjenta. W tym kontekscie autorzy The Hastings Center Guidelines for
Decisions on Life-Sustaining Treatment and Care Near the End of Life nie zalecaja
nawadniania pacjentéw w stanie sedacji paliatywnej, zauwazajac, ze wprowadza-
nie lub kontynuowanie medycznie wspomaganego nawadniania moze zwigksza¢
produkcje wydzielin w stopniu trudnym do kontrolowania, a tym samym stanowi¢
dla pacjentdéw obcigzenie przewyzszajace korzy$¢™. Takze inni autorzy przywoluja
kryterium najlepiej pojmowanego interesu pacjenta, zwracajac uwage, ze medycznie
wspomagane nawadnianie i odzywianie nie lezy w interesie pacjenta, gdyz moze
powodowac niepozadane skutki uboczne, jak obrzeki, wodobrzusze czy zwigkszenie
ilosci wydzieliny oskrzelowe;j>.

Problem sztucznego nawadniania i odzywiania jest tez dyskutowany w kontek-
$cie srodkow daremnych, w polskiej literaturze medycznej i prawnej nadal czesto
nazywanych terapig uporczywa**. Mimo iz zaréwno bioetycy, jak i lekarze zgadzaja
sie co do adekwatno$ci nazwy ,terapia daremna’, to jej zdefiniowanie nie jest
tatwe. Szersze omowienie tego problemu zawarte jest w poprzednim rozdziale®,
tutaj wspomne tylko, ze przewaznie rozumie si¢ jg jako postepowanie niedajace
szans leczniczych ze wzgledu na toczacy sie proces chorobowy®. W odniesieniu

54 N. Berlinger, B. Jennings, S. M. Wolf, The Hastings Center Guidelines for Decisions on
Life-Sustaining Treatment and Care Near the End of Life, The Hastings Center, Oxford University
Press, Oxford, 2013: 184.

55 E. Delbeke, ,,The Legal Permissibility of Continuous Deep Sedation at the End of Life:
A Comparison of Laws and a Proposal’, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 144.

56 Okreslenia ,nieuzasadniona” i ,,nieracjonalny updr” w odniesieniu do terapii daremnej
pojawily sie tez w orzeczeniach dotyczacych Vincenta Lamberta i Ines Biddarri. Wiecej na ten temat
zob.: 51-67.

57 Opinie takg wyrazajg réwniez polscy lekarze, zob.: A. Kiibler, J. Siewiera, G. Durek, K. Ku-
sza, et al., ,Wytyczne postegpowania wobec braku skutecznosci podtrzymywania funkcji narzagdéw
(terapii daremnej) u pacjentéw pozbawionych mozliwosci $wiadomego skladania o$wiadczen woli
na oddziatach intensywnej terapii’, Anestezjologia Intensywna Terapia, 46/4 (2014): 229-234.

58 Wiecej na ten temat zob.: 60-67.

59 1. Wolfe, ,,A Critical Analysis of Futility Discourse in Pediatric Critical Care’, Journal of Pedi-
atric Ethics, 2/2 (2019): 82-90; N. Spritz, ,,Physicians and Medical Futility: Experience in the Setting
of General Medical Care”, w: Medical Futility and the Evaluation of Life-Sustaining Interventions, red.
M. B. Zucker, H. D. Zucker, Cambridge University Press, Cambridge, 1997: 37-38; W. Prip, A. Moretti,
»Medical Futility: A Legal Perspective’, w: Medical Futility and the Evaluation of Life-Sustaining Inter-
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do pacjentéw w stanie glebokiej sedacji ciaglej, niektdrzy autorzy wskazuja na
daremno$¢ nawadniania i odzywiania nieuchronnie umierajacego i catkowicie
pozbawionego $wiadomosci pacjenta®.

Problem medycznie wspomaganego nawadniania i odzywiania pacjentéw ,,sedo-
wanych” dotyczy przede wszystkim przypadkéw, w ktérych decyzja o zaprzestaniu
stosowania tych srodkéw zostata podjeta dopiero w chwili zastosowania glebokiej
sedacji paliatywnej, prowadzonej do $mierci pacjenta. Jedni autorzy wyrazaja nie-
pokdj, czy odstgpienie od odzywiania i nawadniania nie przyspieszy zgonu, drudzy
podkreslaja, ze moze ono spowodowa¢ dodatkowe, trudne do opanowania objawy
(wspomniane obrzeki, wodobrzusze czy wysieki oplucnowe). Znacznie mniejsze
kontrowersje wzbudza sytuacja, gdy z powodu toczacego sie procesu chorobowego,
pacjent juz wczesniej przestal by¢ nawadniany i odzywiany, gdyz stracil potrzebe
przyjmowania pokarmow i ptynéw, a zalamanie si¢ proceséw metabolicznych
powodowaloby pojawienie si¢ niekorzystnych objawow w wypadku wlaczenia
nawadniania i odzywiania wspomaganego medycznie. W takiej sytuacji logiczna
konsekwencja jest zaniechanie go réwniez po wprowadzeniu w stan sedacji palia-
tywnej®'. Uwaza si¢ tez, ze ze wzgledu na jednostkowe cechy kazdego przypadku,
decyzja dotyczaca nawadniania i odzywiania powinna by¢ traktowana jako kwestia
odrebna od decyzji o wprowadzeniu pacjenta w stan sedacji i kazdorazowo wyma-
gajaca indywidualnej oceny klinicznej®.

3.6. Czy zasada podwoéjnego skutku jest adekwatnym
uzasadnieniem etycznym sedacji paliatywnej?

Nastepnym waznym problemem jest zasadno$¢ odwolywania si¢ do zasady podwoj-
nego skutku w kontekscie sedacji paliatywnej. Zasada ta, sformufowana w XIII w.
przez teologa i filozofa, Tomasza z Akwinu®, nadal jest przywolywana w odniesieniu
do decyzji medycznych, cho¢ zwraca si¢ tez uwage na jej pewna anachroniczno$c¢®.
Zasada podwdjnego skutku odnosi sie do dzialan, ktére powoduja jednoczesnie
zaroéwno skutek dobry, jak i zty, przy czym pierwszy jest zamierzony, a drugi jedynie
przewidywany. Rozumowanie zgodne z tg zasadg usprawiedliwia moralnie dzialanie,
jesli spelnione sg nastepujace warunki:

ventions, op. cit.: 144; B. A. Brody, A. Halevy, ,,Is Futility a Futile Concept?”, The Journal of Medicine
and Philosophy, 20/2 (1995): 127-132; H. Brody, ,,Medical Futility: A Useful Concept?”, w: Medical
Futility and the Evaluation of Life-Sustaining Interventions, op. cit.: 2-4.

60 E. Delbeke, ,,The Legal Permissibility of Continuous Deep Sedation at the End of Life:
A Comparison of Laws and a Proposal’, w: Continuous Sedation at the End of Life, op. cit.: 144.

61 Ibidem.

62 N. P. Sykes, ,Clinical Aspects of Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation at the End
of Life, op. cit.: 97.

63 Tomasz z Akwinu, Summa theologiae, II-1, q. 64, a. 7.

64 'W. Chanska, ,Rezygnacja z leczenia podtrzymujacego zycie’, w: Bioetyka, op. cit.: 260.
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1. dzialanie samo w sobie jest moralnie dobre lub przynajmniej neutralne
moralnie;

2. zamierzone jest wylacznie wywotanie dobrego skutku, natomiast wystapienie
ztego skutku - cho¢ przewidywane - nie lezy w intencji dziatajacego;

3. dobry skutek nie moze by¢ uzyskiwany poprzez skutek zty, czyli zty skutek
nie staje sie srodkiem do osiagniecia skutku dobrego;

4. musi istnie¢ wystarczajaco wazki powdd dopuszczenia zlego skutku®, inaczej
mowiac, nie wolno z rozmystem dazy¢ do niewielkiego dobra, dopuszczajac za-
istnienie duzego zla, czyli skutek dobry i zly powinny pozostawa¢ w réwnowadze.

Zasada podwojnego skutku jest przywolywana przez lekarzy i bioetykow, ktorzy
sg zdania, ze umozliwia skuteczne zwalczanie bolu umierajacych pacjentéw, po-
zwalajac zarazem odeprze¢ zarzut o dokonywanie eutanazji®. Czgsto pojawia sig
tez w dyskusjach dotyczacych sedacji paliatywnej, cho¢ jej adekwatnos$¢ w odnie-
sieniu do tej procedury jest problematyczna z kilku powodéw. Ztozonos¢ pojecia
intencji implikuje pewne watpliwosci natury epistemologicznej i sceptycyzm, co
do transparentnosci i jednoznacznosci motywdw postepowania, a tym samym
mozliwosci wiarygodnego odkrycia rzeczywistych zamierzen. Przede wszystkim
nalezy jednak zapyta¢, co zasada podwojnego skutku miataby usprawiedliwiac.

Postep w metodach leczenia bolu uczynil nieaktualnym twierdzenie, iz analgezja
terminalna przyspiesza $mier¢ pacjentow®, i podobnie samo wprowadzenie w stan
sedacji nie przyspiesza zgonu. Pozostaje wiec pytanie, czy zaprzestanie nawadniania
i odzywiania nie skraca przezycia pacjentow, a jedli tak, to czy mozna to usprawie-
dliwi¢ zasadg podwdjnego skutku. Zwolennicy zastosowania tego rozumowania
beda wskazywac na wspomniane niepozadane objawy uboczne prowadzenia me-
dycznie wspomaganego nawadniania i odzywiania u poddanych sedacji pacjentow,
a tym samym twierdzi¢, Ze intencjg odstgpienia od nawadniania i odzywiania jest
oszczedzenie umierajacym dodatkowych cierpien (dobry skutek), a ewentualne
skrdcenie zycia (zly skutek) jest jedynie przewidywane, a nie zamierzone. Krytycy
doktryny podwdjnego skutku wyrazaja poglad, ze przy zachowaniu wspomnianego
standardu nieprzekraczania dwdch tygodni w istocie nie dochodzi do przyspieszenia
$mierci, a tym samym skoro brak ztego skutku, to zasada podwdjnego skutku nie
ma zastosowania. Ponadto zwracajg uwage na fakt, ze sedacja polega na zniesieniu

65 B. Chyrowicz, Zamiar i skutki. Filozoficzna analiza zasady podwéjnego skutku, Wydawnictwo
TN KUL, Lublin, 1997: 16-17; S. Botros, ,,An Error about the Doctrine of Double Effect’, Philosophy,
74 (1999): 72-73.

66 Szersze omowienie tej dyskusji przedstawitam w: A. Alichniewicz, Wzorce Smierci w bio-
etyce amerykatiskiej, op. cit.: 139-144; zob. takze: K. Raus, S. Sterckx, F. Mortier, ,Can the Doctrine
of Double Effect Justify Continuous Sedation at the End of Life?”, w: Continuous Sedation at the End
of Life, op. cit.: 177-201.

67 N.P. Sykes, A. Thorn, ,The Use of Opioids and Sedatives at the End of Life”, Lancet Oncology,
4(2003): 312-318; B. Wach, Spér o legalizacje eutanazji. Przeglad argumentéw, Silva Rerum, Poznan,
2019: 67-68.
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swiadomosci w stopniu uniemozliwiajagcym odczuwanie cierpienia, co stawia pod
znakiem zapytania deklarowang w tym rozumowaniu intencje. Natomiast zwolen-
nicy wydluzenia czasu przewidywanego przezycia, co umozliwiloby wczesniejsze
stosowanie glebokiej sedacji ciagtej, powoluja si¢ raczej na standardy proporcjo-
nalnosci srodkéw medycznych i najlepiej pojmowany interes pacjenta w wypadku
pacjentéw niezdolnych do swiadomego podejmowania decyzji oraz na standard
swiadomej zgody w wypadku pacjentéw zdolnych do wyrazania zyczen, uznajac, ze
nie pozostaje tu nic, co wymagatoby usprawiedliwienia zasada podwojnego skutku.

Podstawowa kwestig etyczna, jaka wiaze si¢ z sedacja paliatywna jest pytanie, czy
znoszenie §$wiadomosci pacjentow jest usprawiedliwione. Dla wielu 0s6b mozliwos¢
zachowania swiadomosci do konca zycia ma duze znaczenie i tym samym sedacje
paliatywna moga uwaza¢ za procedure degradujaca®. Pojawia si¢ wiec pytanie,
czy zasada podwojnego skutku moze stuzy¢ usprawiedliwieniu zta, jakim jest
pozbawienie pacjenta swiadomosci. Rozwazajgc ten problem, nalezy podkresli¢,
ze istotg sedacji paliatywnej jest uwolnienie pacjenta od cierpienia, ktérego nie
udaje sie¢ opanowac innymi srodkami, a nie samo pozbawianie go swiadomosci.
Stad bierze si¢ przedstawiona wcze$niej zasada proporcjonalnosci, ktora jest po-
wszechnie uznawanym standardem prowadzenia sedacji paliatywnej — $wiadomos¢
jest ograniczana tylko w tym stopniu, jaki jest niezbedny do uwolnienia pacjenta
od niepoddajacych sie innym rodzajom terapii symptoméw powodujacych nieznosne
cierpienie, przy czym specjalisci opieki paliatywnej podkreslaja, ze tylko w rzadkich
przypadkach dochodzi do jej calkowitego zniesienia®. Jednocze$nie jednak nie
do utrzymania byloby twierdzenie, Ze zniesienie czy tez ograniczenie §wiadomosci
pacjentow jest skutkiem niezamierzonym, gdyz leki podawane sa wlasnie w celu
osiggniecia tego efektu - zredukowania §wiadomosci, a tym samym uwolnienia
od niezno$nego cierpienia. Zatem i w tym wypadku zasada podwdjnego skutku
nie znajduje zastosowania, a usprawiedliwieniem cze¢sciowego lub catkowitego
pozbawienia pacjenta §wiadomosci jest rozumowanie w kategoriach wigkszego
i mniejszego zla. Zniesienie $wiadomosci jest szkodg dla pacjenta, ale mniejsza niz
nieznosne cierpienie, ktorego by doznawal, pozostajac swiadomym.

3.7. Brak reakcji a Swiadomosé
Najtrudniejszy i - moim zdaniem - najbardziej niepokojacy zarzut wobec sedacji

paliatywnej dotyczy tego, czy pacjenci w stanie sedacji rzeczywiscie nie odczuwaja
cierpienia, czy tez tylko nie moga go zamanifestowac, a w wypadku sedacji prze-

68 T.E. Quill, M. P. Battin, ,Physician-Assisted Dying’, op. cit.: 141.
69 N. P. Sykes, ,,Clinical Aspects of Palliative Sedation”, w: Continuous Sedation at the End
of Life, op. cit.: 87.
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rywanej — nie pamietaja go’®. Watpliwosci te maja fundamentalne znaczenie, gdyz
jesli oddawalyby stan rzeczy, to sedacja paliatywna, ktorej sensem jest uwolnienie
pacjenta od nieznosnych doznan, bytaby w istocie ponurg farsg. Badacze podkre-
$laja, Ze brak reakcji niekoniecznie oznacza brak swiadomosci. Postep w zaréwno
teoretycznych, jak i klinicznych badaniach nad mézgiem wskazuje na pewne
uproszczenia, ktdre przyjmuje si¢ w ocenie §wiadomosci pacjenta, polegajace na
utozsamianiu braku reakgeji ze strony pacjenta z brakiem $wiadomosci. Badania
nad stanami wywotanymi $rodkami anestetycznymi, a takze nad mutyzmem
akinetycznym (akinetic mutism) i zespolem zamkniecia (locked-in syndrome)
pokazuja, ze jedli nie dojdzie do zablokowania zdolnosci moézgu do integrowania
informacji, to zachowanie swiadomosci jest mozliwe. Zatem cho¢ srodki aneste-
tyczne znoszg zdolnos¢ reagowania i powoduja amnezje, to niekoniecznie zawsze
znosza $wiadomos¢’!. W odniesieniu do sedacji paliatywnej watpliwos$ci dotycza
zwlaszcza pacjentow, ktorych wprowadzono w stan sedacji, stosujac wylgcznie
midazolam. Efektem moze by¢ indukowany zespo6l zamknigcia, to znaczy stan,
w ktérym pacjent zachowuje pelng §wiadomos¢, lecz nie jest zdolny komunikowac
sie z otoczeniem z powodu porazenia czterokonczynowego i anartii (przewaznie
zachowane sg tylko pionowe ruchy galek ocznych i mruganie). W takim wypadku
pacjent nadal odczuwa objawy deliryjne czy bodl, lecz nie moze tego okaza¢, i w re-
zultacie umiera w wielkich, cho¢ niezauwazalnych cierpieniach”. Dlatego tez opini¢
klinicystow, ze doswiadczony personel medyczny potrafi dostrzec i prawidtowo
interpretowac przejawy cierpienia u poddanych sedacji pacjentéw, a ich spokojny
wyraz twarzy, brak grymasow czy marszczenia brwi §wiadczy o tym, Ze nie maja
zadnych przykrych doznan”, nalezy traktowac ostroznie i w kazdym przypadku
prowadzi¢ staranng i pogtebiong kontrole objawdow’™.

3.8. Sedacja paliatywna a eutanazja

Ostatnim problemem, do ktérego sie odniose, jest opinia, ze gleboka sedacja ciagta
prowadzona az do $mierci pacjenta, zwlaszcza jesli towarzyszy jej zaprzestanie
nawadniania i odzywiania, to w gruncie rzeczy powolna eutanazja”. Nalezy zauwa-
zy¢, ze argument ten bywa wykorzystywany w calkowicie przeciwstawnych celach.

70 T.E. Quill, M. P. Battin, ,,Physician-Assisted Dying’, op. cit.: 133; T. E. Quill, B. Lo, D. W. Brock,
»Palliative Options of Last Resort”, op. cit.: 52.

71 M. T. Alkire, A. G. Hudetz, G. Tononi, ,,Consciousness and Anesthesia”, Science, 322/5903
(2008): 876-880, DOI: 10.1126/science.1149213.

72 R. Twycross, ,Reflections on Palliative Sedation’, op. cit.: 9-11.

73 M. Warnock, E. Macdonald, Easeful Death: Is There a Case for Assisted Dying?, Oxford
University Press, Oxford-New York, 2009: 109-110.

74 R. Twycross, ,,Reflections on Palliative Sedation’, op. cit.: 9-10.

75 C. C. Gauthier, ,Active Voluntary Euthanasia, Terminal Sedation, and Assisted Suicide’,
Journal of Clinical Ethics, 12/1 (2001): 43-50; C. Seale, K. Raus, S. Bruinsma, A. van der Heide, et al.,

85



Przeciwnicy eutanazji i lekarskiej pomocy w samobdjstwie formutuja w ten sposob
swoje zastrzezenia wobec procedury, ktora uwazajg za niebezpiecznie zblizong
do nieakceptowanych przez siebie form pomocy w umieraniu, natomiast autorzy
akceptujacy moralnie eutanazje i lekarska pomoc w samobdjstwie oraz optujacy
za legalizacja tych procedur, wskazuja na to podobienstwo jako na dowdd, ze ich
zakaz jest w istocie hipokryzja’. Jednak zarzut zréwnujacy sedacje paliatywna
z eutanazjg uwazam za zle postawiony. Powroce tutaj do rozwazan dotyczacych
kwestii definicyjnych. Zarzut ten nie dotyczy sedacji jako takiej, jesli rozumieé
przez nig procedure polegajaca na farmakologicznym wprowadzeniu pacjenta
w stan zredukowanej $wiadomosci lub catkowitego jej braku. Zastrzezenia moga
dotyczy¢ jedynie niezachowania warunkow dopuszczalnosci oraz zasad nalezytej
starannosci, okreslajacych sposob przeprowadzania sedacji, na przyktad sytuaciji,
gdy procedura jest prowadzona z naruszeniem zasady proporcjonalnosci, to znaczy
dawka podanych srodkow sedatywnych przekracza te, ktora jest niezbedna do uwol-
nienia pacjenta od cierpienia lub jest stopniowo podwyzszana do momentu, gdy
pacjent umrze”’. W takim wypadku mozna byloby uznac¢, ze intencja jest spowo-
dowanie $mierci pacjenta (co jest cechg definicyjna eutanazji), a nie ograniczenie
swiadomosci pozwalajace na uwolnienie od niezno$nego cierpienia, co jest sensem
sedacji paliatywnej. Prawidlowo prowadzona sedacja paliatywna nie ma zwigzku
przyczynowego ze $miercig pacjenta. Sedacja paliatywna - jak ujmuje to Dieter
Birnbacher - ,,ma by¢ pomoca w umieraniu, a nie w tym, by umrze¢”™”®.

»The Language of Sedation in End-of-Life Care: The Ethical Reasoning of Care Providers in Three
Countries”, Health, London, 10 November 2014, DOI: 10.1177/1363459314555377.

76 T. E. Quill, B. Lo, D. W. Brock, ,,Palliative Options of Last Resort’, op. cit.: 49-64.

77  P. Claessens, ]. Menten, P. Schotsmans, B. Broeckaert, ,,Palliative Sedation”, op. cit.: 330.

78 D. Birnbacher, ,Terminal Sedation, Euthanasia and Casual Roles’, op. cit.: 33.
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4. Kazusy

Marc i Eddy Verbessem - eutanazja gluchoniemych
blizniakéow

14 grudnia 2012 roku w Brukseli przeprowadzono pierwsza na $wiecie podwdjna
eutanazje. Poddali si¢ niej 45-letni blizniacy, Marc i Eddy Verbessem z Antwerpii
(polnocna Belgia). Gluchoniemi od urodzenia mezczyzni, ktérych faczyla silna
emocjonalnie relacja, przez cale swoje zycie pozostawali nierozigczni. W domu
rodzinnym dzielili pokéj, w zyciu dorostym - mieszkanie. Wykonywali ten sam
zawdd, obaj pracowali jako szewcy. Zaden z nich nie miat Zony ani dzieci.

W pewnym momencie okazalo si¢, ze obaj blizniacy zaczynaja powoli traci¢
wzrok z powodu genetycznie uwarunkowanej jaskry. Zadna kuracja ani leczenie
operacyjne nie dawalo szansy na uratowanie wzroku. Oznaczatoby to dla nich nie
tylko konieczno$¢ rezygnacji z pracy, lecz takze zupelne uzaleznienie od innych
w kazdym aspekcie zycia oraz uniemozliwialoby kontakt miedzy nimi oraz z innymi
ludzmi. Wéwczas jedyng mozliwg forma kontaktu z otoczeniem pozostatby wech
i dotyk, co skazaloby blizniakéw na trwala pomoc oséb trzecich w codziennych
czynnosciach. Najprawdopodobniej byliby oni zmuszeni do pozostawania w za-
ktadzie opieki do konca zycia.

W przekonaniu blizniakéw, zycie bez kontaktu z otoczeniem, de facto nieomal
zupelna izolacja, jak réwniez bycie skazanym na catkowitg zaleznos¢ od oséb
trzecich, bez mozliwosci komunikacji ze sobg czy z innymi ludzmi nie bylo warte
przezycia. Ich o rok starszy brat, Dirk Verbessem, twierdzil, Ze byli oni przerazeni
wizjg utraty samodzielnos$ci, spedzenia reszty swojego zycia w specjalistycznych
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os$rodkach, zdani wylacznie na innych. Takie istnienie, jak przekonywali, byloby
niezno$nym cierpieniem. Wspoélnie podjeli decyzje o eutanazji, stanowczo odrzu-
cajac podejmowane przez rodzing proby namawiajace ich do odstgpienia od decyzji
o $mierci na zadanie. Poszukiwanie placéwki, ktora zgodzitaby si¢ przeprowadzi¢
eutanazje trwalo nieomal dwa lata. Lekarz blizniakéw, David Dufour, potwierdzit,
ze mezczyzni byli calkowicie $wiadomi swojej decyzji i kompetentni. 14 grudnia
2012 roku w Brukselskim Szpitalu Uniwersyteckim w Jette braciom zaaplikowano
$miertelne zastrzyki.
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Nathan Verhelst - transgenderowy mezczyzna zadajacy
eutanazji

30 wrze$nia 2013 r. 44-letni wowczas Nathan Verhelst poddal sie eutanazji. Powo-
dem zadania $mierci bylo niezno$ne cierpienie stanowigce skutek przeprowadzenia
kilku nieudanych operacji korekty plci. Operacja korekty pici (gender confirmation
surgeries, GCS) to zabieg przeprowadzany u 0séb transpiciowych doswiadczajacych
dysforii plciowej. Pacjenci poddajacy sie zabiegom GCS wykazujg brak identyfikacji
z wlasna plcig fizyczna. Korekta plci zwigzana jest z terapig psychologiczna, terapia
hormonalng, moze réwniez obejmowac zabiegi chirurgiczne.

Urodzony jako Nancy Nathan w wywiadzie udzielonym flamandzkiej gazecie
»Het Laatste Nieuws” ttumaczyl, ze w dziecinstwie byl wykluczony przez srodowisko.

W 2009 r. przeszed! kuracje hormonalng, a w 2012 r. poddal si¢ zabiegowi
mastektomii. Kolejnym etapem korekty pici byta plastyka narzadéow piciowych
zewnetrznych. Nathan byl rozczarowany efektami operacji. Wedlug niego procedury
te nie powiodly sie. Verhelst czut si¢ uwieziony w nowym ciele, w rozmowach z le-
karzami moéwil, Ze jego wizerunek go przeraza, opisywal swoje cierpienia fizyczne
i psychiczne.

Rozgoryczony niepowodzeniem zabiegdw korekty plci odczuwajac cierpienie
psychiczne wynikajace z braku poczucia jednosci z wlasnym cialem, podjat decy-
zj¢ o poddaniu si¢ eutanazji. Zgodnie z jego zadaniem, zabieg przeprowadzono
w jednym z belgijskich szpitali. Zdaniem lekarzy jego przypadek spetniat wszystkie
wymogi formalne stawiane przez ustawodawce belgijskiego. Po zgloszeniu si¢ przez
Verhelsta do kliniki eutanazyjnej, jego sytuacja byla analizowana przez pot roku
do czasu wyrazenia zgody na eutanazj¢. W tym okresie Verhelst mial zapewniong
pelna pomoc psychologiczng.
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Kazus Tony’ego Nicklinsona - syndrom zamkniegcia
a eutanazja

Tony Nicklinson (ur. 1954), mieszkaniec Melksham, Wiltshire w Wielkiej Brytanii,
w roku 2005 na skutek udaru mézgu zostal sparalizowany i od tego czasu cierpial na
tzw. zespdt zamknigcia. Przed chorobg byt wysportowanym, zdrowym, aktywnym
fizycznie mezczyzng. Uprawial sporty ekstremalne, czgsto podrézowal ze swoja
zong i dwiema corkami.

Zespol zamknigcia to stan, w ktérym pacjent cierpi z powodu nieomal catkowi-
tego paralizu, a jednocze$nie pozostaje przytomny. Od 2005 roku Nicklinson nie
mogt mowi¢, ze Swiatem porozumiewal sie jedynie za pomoca specjalnych tablic, na
ktorych jego zona z liter sktadata wyrazy. Do komunikacji wykorzystywat réwniez
komputerowy generator mowy. Pytany, czy jest wdzieczny, ze lekarze uratowali jego
zycie, twierdzil: ,Nie. Gdybym wiedzial to, co wiem teraz, nie wezwalbym karetki
i pozwolilbym, aby natura zrobila swoje”.

Poniewaz prawo brytyjskie nie zezwalato na przeprowadzenie eutanazji, a Nick-
linson nie byt w stanie popelni¢ samobojstwa, w 2012 r. zwrdcit si¢ do sadu o wy-
razenie zgody na przeprowadzenie eutanazji. Nicklinson prosit o zaakceptowanie
zakonczenia jego zycia w godny sposob wtedy, kiedy uzna to za wlasciwe. Chciat
mie¢ pewnos¢, ze nie bedzie zmuszony zy¢ przez kolejne 20 lat w stanie, w jakim
sie znajdowal. Argumentowal, ze chce mie¢ pewnos¢, ze wtedy, gdy juz nie bedzie
chcial zy¢, bedzie mial mozliwos¢ umrzec¢ z godnoscig. Podczas przestuchania
mowil, ze jego zycie jest nudne, nedzne, pozbawione znaczenia, ponizajace, bez
godnodci, a stan, w jakim si¢ znajduje, jest nie do zniesienia. Podkreslal réwniez, ze
nie ma zadnej prywatnosci (jest myty, ubierany, uktadany do t6zka, przewracany,
karmiony przez inne osoby) oraz ze ma $wiadomo$¢, ze to nigdy sie nie skonczy.
Jego sprawa trafita do Sadu Najwyzszego, ktory w sierpniu 2012 r. odrzucit jego
prosbe. Tony przestal przyjmowacé pozywienie oraz leki, po kilku dniach zmar}.
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Kazus 2016/85 - eutanazja w przypadku pacjentow
z demencja

Pacjentka w podesztym wieku, bedaca obywatelka Holandii, (ok. siedemdziesieciu
kilku lat), dziewie¢ lat przed $miercig zaczeta wykazywac objawy demencji. Pie¢
lat pdzniej zdiagnozowano u niej chorobe Alzheimera. Krétko przed diagnoza,
pacjentka sporzadzila testament zycia, ktoéry przedyskutowala ze swoim lekarzem
i geriatra. Potwierdzili oni, Ze w czasie powstawania testamentu Zycia pacjentka
byta kompetentna. Rok przed $miercig kobieta ponownie podpisala dokument.
W pierwszym testamencie wyrazala pragnienie poddania si¢ eutanazji w momen-
cie, gdy bedzie jeszcze $wiadoma, ale niemozliwe juz bedzie dla niej pozostanie
w domu z mezem. W drugim dokonala zmiany na ,,gdy uznam, ze to wasciwy
czas” i wyrazila nadzieje, ze gdy nadejdzie ta chwila, jako$¢ jej zycia bedzie tak
zla, ze na jej prosbe zostanie poddana eutanazji. W obu dokumentach stanowczo
twierdzila, iz nie chce by¢ umieszczona w domu opieki dla 0oséb z demencja oraz
ze pragnie godnie pozegnac sie z bliskimi. Podczas ostatnich miesiecy Zzycia, chora
wielokrotnie wyrazala zyczenie $mierci, jednak podkreslata, ze ,jeszcze nie teraz”
i deklarowala, ze eutanazje uznaje za ,krok za daleko”

Siedem tygodni przed $miercig, podczas wywiadu kwalifikujacego do domu opieki
dla oséb z demencja, jej maz, podpierajac sie testamentami, prosit o poddanie jej
eutanazji. Kobieta zostala umieszczona w o$rodku i poddana obserwacji. Wedtug
lekarki opiekujgcej sie chora, pacjentka nie rozumiata juz wtedy terminéw ,euta-
nazja’ czy ,demencja’. Wielokrotnie w rozmowach z pracownikami domu opieki
wyrazala jednak pragnienie $mierci, cho¢ jednoczesnie w rozmowach z lekarka
0 jej $mierci, twierdzita: ,,nie teraz, jeszcze nie jest tak zle”

Lekarka, uznajac, ze moze to by¢ posrednia prosba o eutanazje, skonsultowata
sie z dwoma specjalistami z osrodka Wsparcia i Konsultacji w Sprawie Eutanazji
w Holandii - SCEN (Support and Consultation for Euthanasia in the Netherlands).
Lekarze stwierdzili, ze pacjentka nie jest kompetentna psychologicznie, wyrazili
réwniez przekonanie, iz w ich opinii pacjentka cierpi, jej stan jest dla niej niezrozu-
mialy, jak réwniez niechciany, a jej cierpienie jest nie do zniesienia; nie ma ponadto
zadnych szans na wyleczenie chorej. Jej uprzednio sporzadzony testament (gdy byta
jeszcze kompetentna) moze zastapi¢ zgode ustng. Uznano, Ze wymogi nalezytej
starannosci i spetnienie kryterium nieznosnego cierpienia zostato spetnione.

Podjeto decyzje¢ o przeprowadzeniu eutanazji. Lekarka zaaplikowata chorej
srodek sedacyjny rozpuszczony w kawie, ktory okazal si¢ niewystarczajacy, chora
otrzymala zatem dodatkowa dawke podskoérnie. Nastepnie podano jej dozylnie
»zastrzyk $mierci”. W raporcie lekarka odnotowata, ze chora przebudzita si¢ pod-
czas podawania substancji letalnej, usiadta podczas iniekcji (co pozniej w raporcie
ujeto jako stawianie oporu), a rodzina przytrzymala ja, przytulajac, by umozliwi¢
wykonanie zastrzyku. Komisja rewizyjna poprosita lekarke o uzasadnienie swojej
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decyzji, podkreslajac, ze pacjentka zostala umieszczona w domu opieki wbrew
jej woli oraz ze nie byla juz zdolna do podjecia decyzji o terminacji zycia, cho¢
w testamentach zakladata, ze bedzie w stanie taka prosbe sformutowa¢, gdy uzna
to za stosowne. Uzasadniajac swoja decyzje, lekarka twierdzila, ze w chwili przyjecia
chora byla juz niekompetentna psychologicznie, wigc dzialano zgodnie z wola
wyrazong w dokumentach. Podkredlila, ze pacjentka miata prawo do eutanazji
ze wzgledu na nieznos$ne cierpienie. Wskazywata réwniez na fakt, ze uprzednio
pacjentka wyrazala zZyczenie, ze nie chce przebywa¢ do konca zycia w domu opieki.
Rozmowy przeprowadzone z lekarzem kobiety potwierdzily, ze nie istnialy zadne
watpliwosci, iz kobieta, gdy byla jeszcze kompetentna, wyrazata pragnienie §mierci
oraz sprzeciwiala si¢ umieszczeniu jej w domu opieki. Lekarz pacjentki przyznat,
ze kilka miesiecy przed $miercig, w momencie kiedy oczywistym stalo sig, ze
kobieta bedzie musiala zosta¢ przeniesiona do domu opieki, zaprosil on jg i jej
meza na rozmowe, podczas ktorej pacjentka nie rozwazala juz poddania sie
eutanazji, nie rozumialta réwniez znaczenia tego terminu. Kiedy lekarz wyjasnit
jej, co oznacza ,eutanazja’ stwierdzila, ze jej nie chce. Kiedy przypomniano jej
o sformulowanym przez nig wczesniej sprzeciwie dotyczacym umieszczenia
w domu opieki, przyznala, ze jesli do tego dojdzie, by¢ moze bedzie chciata podda¢
sie eutanazji. Na podstawie tej rozmowy, lekarz uznal, ze pacjentka juz wowczas
nie byla w stanie wyrazi¢ jasno sformulowanej opinii dotyczacej poddania sie¢
eutanazji. Komisja uznala, ze zapisy w testamencie zycia dotyczace pragnienia
$mierci oraz stanu demencji mozna interpretowa¢ dwojako: wasko lub szeroko.
Przy szerokim rozumieniu rozporzadzenie mozna by uzna¢ za réwnoznaczne ze
zgoda ustng. Przy waskim rozumieniu zgoda ustna nie moze by¢ zastapiona przez
testament Zycia. Wyrazajac przekonanie, ze poddanie si¢ eutanazji jest kwestia
zycia i $mierci, a $mier¢ jest nieodwracalna, nalezy przyjac bardziej restrykcyjna
interpretacje zapisOw testamentu zycia kobiety. Nie mozna bowiem stwierdzic,
czy zyczeniem pacjentki byto traktowanie testamentu na réwni ze zgoda ustna.
Przy braku jasnosci sformutowan zawartych w testamencie zycia, co do tego,
czy ma on zastepowac czy nie zgode ustng pacjentki w sytuacji utraty przez
nig kompetencji, jak réwniez przy braku zadania wyrazonego ustnie, Komisja
uznala, ze lekarka nie mogta miec¢ absolutnej pewnosci, co do zyczenia kobiety
poddania si¢ eutanazji.

Zdaniem Komisji lekarka nie powinna aplikowac lekéw sedacyjnych potajemnie
(bez wiedzy i zgody pacjentki) ani ignorowac¢ oporu fizycznego chorej. Uznala, ze
chociaz poprawna interpretacja pragnien pacjentki byla niezwykle trudna, lekarka
nie podjeta wszelkich mozliwych krokéw oraz nie wykorzystata wszelkich mozliwych
srodkow, aby zrozumie¢ intencje pacjentki. Przyznata réwniez, ze sam fakt niekom-
petencji pacjentéw nie oznacza, Ze eutanazja nie mogtaby zosta¢ przeprowadzona
ani nie uniemozliwia pacjentom podjecia decyzji dotyczacej zazycia/iniekcji srodka
letalnego, nawet jesli nie sg oni w stanie zrozumie¢ celu tego dzialania. Zdaniem
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Komisji te argumenty nie stanowia jednak wystarczajacego powodu do przeprowa-
dzenia eutanazji, a lekarka powinna wstrzymac sie z procedura do czasu zupelnego
wyjasnienia sytuacji i uzyskania pewnosci, co do pragnien kobiety.

W grudniu 2016 r. Komisja orzekla, ze cho¢ lekarka dzialala dla dobra pacjentki,
nie zachowala zasad nalezytej staranno$ci.
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Haas przeciwko Szwajcarii - prawo do pomocnictwa
w samobdéjstwie w przypadku choroby psychicznej

18 lipca 2007 roku do Europejskiego Trybunalu Praw Czlowieka w Strasburgu
trafit pozew przeciwko Szwajcarii zlozony przez Ernesta Haasa. Powolujac si¢ na
Artykul 8 Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolno$ci, Haas
twierdzit, Ze jego prawo do tego, kiedy i w jaki sposdb chce zakonczy¢ zycie, zostalo
ztamane. W decyzji wydanej 20 stycznia 2011 r. Trybunal odrzucil skarge Haasa.

Urodzony w 1953 r., mieszkajacy w Meltingen (kanton Solothurn), wéwczas
57-letni Haas cierpial na powazne zaburzenia afektywne dwubiegunowe od ponad
dwudziestu lat. Od czasu ujawnienia si¢ choroby Haas wielokrotnie byt pacjentem
szpitali psychiatrycznych, dwukrotnie prébowal popelni¢ samobdjstwo. Przeko-
nany, ze choroba, na ktdrg cierpi, a ktdrej leczenie jest bardzo trudne, oraz stan,
w ktérym sie znajduje od kilkudziesigciu lat nie pozwalaja mu na zycie z godnoscia.
W lipcu 2004 r. zglosit si¢ do psychiatry z prosba o przepisanie letalnej substancji
(15 gramdw pentobarbitalu sodu) dostepnej jedynie na recepte. Po odmowie lekarza
na przepisanie pentobarbitalu sodu, Haas zglosil si¢ do kilkunastu innych lekarzy
psychiatréw, z ktérych wszyscy odmowili wydania recepty.

Uznajac swoje zycie za pelne nieznosnego cierpienia oraz za niewarte przezycia,
biorac pod uwage doswiadczenia z poprzednich nieudanych préb samobdjczych,
Haas wyrazal przekonanie, iz zazycie pentobarbitalu sodu jest jedynym mozliwym
sposobem na zakonczenie zycia w godny sposob, bez cierpienia i bez ryzyka nie-
powodzenia. Twierdzit réwniez, ze zgodnie z prawem do samostanowienia oraz
prawem do odstgpienia od nieskutecznej i nieprzynoszacej poprawy trwajacej
ponad dwadziedcia lat terapii, moze z niej zrezygnowac, zgodnie za$ z panujacym
w Szwajcarii ustawodawstwem jako autonomiczna jednostka ma prawo do me-
dycznie wspomaganego samobojstwa.

8 czerwca 2005 r. Hass wystosowal oficjalne pisma do wtadz lokalnych z prosba
o mozliwo$¢ wykupienia pentobarbitalu sodu w aptece bez koniecznosci pozyski-
wania recepty. Wszystkie wtadze odmoéwily wydania substancji bez recepty:

27 czerwca 2005 r. szwajcarskie Federalne Ministerstwo Sprawiedliwosci
(The Federal Office of Justice) odrzucilo prosbe Haasa, uzasadniajac decyzje
brakiem uprawnien;

« 3 sierpnia 2005 r. Departament Zdrowia kantonu w Zurichu odmoéwit wydania
zgody;

« 20 grudnia 2005 r. Federalny Departament Spraw Wewnetrznych odrzucit
apelacje Haasa, powolujac sie na brak przestanek uzasadniajacych mozliwoscé
wydania takiej zgody, uznajac jednocze$nie, iz przypadek Haasa nie jest sytuacja
nagta, w ktérej mozliwe jest wydanie substancji (dostepnej jedynie na recepte) bez
koniecznosci pozyskiwania recepty.
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Haas zlozyt odwotanie do Sadu Federalnego, zaskarzajac obie decyzje: z 3 sierpnia
2005 r. oraz z 20 grudnia 2005 r., twierdzac, ze zgodnie z Artykulem 8 Konwencji
przystuguje mu prawo do prywatnosci, a zatem réwniez do momentu i sposobu
zakonczenia Zycia. W jego przekonaniu prawo Szwajcarii uniemozliwiajace mu
pozyskanie srodka letalnego bez recepty jest pogwalceniem prawa do prywatnosci
oraz zakonczenia zycia zgodnie z jego wolg, w momencie, ktory uznaje za najlepszy
dla siebie. Trudnosci z pozyskaniem takiej recepty, jak twierdzil Haas, wynikaly
z niepewnosci i strachu psychiatrow szwajcarskich przed pozbawieniem ich prawa
do wykonywania zawodu za wystawienie takiej recepty na zadanie osoby chore;j
psychicznie. 3 listopada 2006 r. Sad Federalny odrzucil pozew Haasa. W uzasadnieniu
Sad Federalny stwierdzit, ze zgodnie z prawem Szwajcarii, pentobarbital moze by¢
wydany w celu popelnienia samobojstwa jedynie na recepte po spetnieniu wielu
wymogdéw opisanych w dokumentach legislacyjnych (m.in. Federal Drug Act),
takich jak postawienie diagnozy, wskazania medyczne, wywiad, pewnosci lekarza,
ze decyzja pacjenta jest w pelni autonomiczna i wolna itd. Haas takiej recepty nie
mial, a jego przypadek nie byl sytuacja wyjatkowa mogaca uzasadnia¢ wydanie
substancji letalnej bez recepty.

W odniesieniu do zarzutu pogwalcenia Artykutu 8 Konwencji uznano, ze prawo
do samostanowienia zawiera w sobie prawo wyboru momentu $mierci (zaktadajac,
ze osoba jej zadajaca jest w pelni autonomicznym podmiotem oraz ze jest w stanie
samodzielnie zada¢ sobie $mier¢), jednak przypadek Haasa nie jest kwestionowa-
niem prawa do $mierci, a zatem w zaden sposob nie lamie zapiséw Artykutu 8.
Nalezy ponadto rozr6zni¢ prawo do $mierci i prawo do pomocy w popelnieniu
samobdjstwa. O ile prawo do $mierci jest fundamentalnym prawem autonomicznej
jednostki, to nikt nie moze zada¢ od innej osoby czy tez panstwa pomocnictwa
w samobojstwie, bez wzgledu na to czy bytaby ona zaopatrzeniem w $rodki letalne,
czy aktywna pomocg w samobojstwie. Odnoszac si¢ do sprawy Pretty przeciwko
Zjednoczonemu Krélestwu', uznano, ze sprawa Hassa nie moze by¢ poréwnywana
do przypadku Pretty, poniewaz wolno$¢ Haasa do popelnienia samobojstwa, jak
réwniez zwolnienie z odpowiedzialno$ci karnej osoby, ktéra zaoferowataby pomoc
w samobdjstwie (przy zalozeniu, Ze osoba ta nie dziatalaby z pobudek egoistycznych),
nie sg kwestionowane. Kwestig sporna jest bowiem nie to, czy Haas jest w stanie
samodzielnie popetni¢ samobojstwo, ale czy przystluguje mu prawo do zadania
pomocnictwa w samobdjstwie poprzez zagwarantowanie przez panstwo dostepu
do $rodkéw letalnych (pentobarbitalu sodu) bez recepty oraz zapewnienie w ten
sposob mozliwosci zakonczenia zycia bez bélu oraz ryzyka niepowodzenia.

Uznano, iz nawet przy zalozeniu, Ze pentobarbital sodu jest srodkiem, ktdry
z duzym prawdopodobienstwem pozwoli unikna¢ bolu i zmniejszy ryzyko niepo-
wodzenia proby samobdjczej, sam ten fakt nie stanowi wystarczajacego uzasad-

1 Natemat kazusu Pretty, zob.: K. Szewczyk, Kazus Dianne Pretty, baza kazuséow INCET (http://
www.incet.uj.edu.pl/dzialy.php?l=pl&p=31&i=3&m=27&n=1&z=0&kk=156&k=69).
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nienia do wydania zgody na jego udostepnianie bez recepty. Co wigcej, brak zgody
na dostepnos¢ pentobarbitalu sodu bez recepty nie tamie w Zaden sposob wolnosci
do samostanowienia, w tym réwniez prawa do $mierci.

W uzasadnieniu odniesiono si¢ ponadto do roli lekarza w pomocnictwie w sa-
mobdjstwie, podkreslajac, iz mimo ze szacunek dla preferencji pacjenta jest funda-
mentem relacji lekarz-pacjent a Wytyczne dotyczqce zakoriczenia zycia (Guidelines
of End of Life) sformutowane przez Szwajcarska Akademie Nauk Medycznych
(Swiss Academy od Medical Sciences) z 25 listopada 2004 r. pozwalajg lekarzowi na
przepisanie pentobarbitalu sodu w celu popelnienia samobdjstwa przez pacjenta,
to pomocnictwo w samobojstwie nie moze by¢ rutynowym czy standardowym
dzialaniem lekarza. Nie moze réwniez, pomimo rosnacego przyzwolenia spolecz-
nego na pomocnictwo w samobojstwie, by¢ postrzegane jako obowigzek lekarza.

Wskazano réwniez na specyfike przypadku Haasa — choroby psychicznej, ktora
przysparza jedynie nieznos$ne cierpienie pacjentowi i ktdra staje sie powodem pra-
gnienia zakonczenia zycia. Sad Federalny podkreslil ztozonos¢ i kontrowersyjnosc¢
przepisywania pentobarbitalu sodu w celu popetnienia samobdjstwa pacjentom
chorym psychicznie. Uznal, iz nalezy pamigta¢, Ze cigzka, nieuleczalna i przewlekta
choroba psychiczna w taki sam sposdb jak choroba somatyczna powoduje cierpienie,
ktdre z czasem moze zostaé przez pacjenta uznane za nieznosne i niewarte zycia.
Przyznal jednak, iz w przypadku chordb psychicznych, w sytuacji podjecia decyzji
przez pacjenta o zakonczeniu zycia nalezy postepowac z ogromna ostroznoscia,
czym innym bowiem jest che¢ $mierci jako wyraz zaburzen psychicznych, ktoére
musz3 by¢ leczone, a czym innym pragnienie $mierci oparte na przemyslanej i pod-
trzymywanej decyzji autonomicznej osoby zdolnej do zrozumienia swojej sytuacji
i dokonujacej wyboru bez wplywdw zewnetrznych, ktére nalezy uszanowaé. W tym
drugim przypadku wystawienie recepty na pentobarbital sodu w celu popelnienia
samobojstwa, a wiec i pomocnictwo w samobojstwie, jest dozwolone.

Rozstrzygniecie, czy przypadek Haasa nalezy do tej kategorii lezy w gestii leka-
rzy, ktérzy powinni zgodnie z wiedza medyczna, dobrg praktyka, szczegétowym
badaniem psychiatrycznym oraz etycznymi i prawnymi regulacjami oceni¢ stan
pacjenta i ewentualnie wydac recepte. W odpowiedzi na decyzje Sadu Federalnego
Haas wyslat list do 170 psychiatréw prowadzacych praktyke w regionie Bazylei,
w ktorym pytal, czy zgodziliby sie oni spotka¢ z nim w celu oceny, czy jego choroba
psychiczna i stan psychiczny, w jakim si¢ znajduje oraz podjeta przez niego autono-
miczna i podtrzymywana decyzja moze stanowi¢ podstawe do wystawienia recepty
na pentobarbital sodu. Zaden z psychiatréw nie zgodzil sie na wizyte i przebadanie
pacjenta, uzasadniajagc odmowe brakiem czasu, brakiem kompetencji lub tez
wzgledami etycznymi. Niektorzy bez przebadania pacjenta wyrazili przekonanie,
iz jego choroba poddaje si¢ leczeniu.

W skardze skierowanej do Trybunalu Haas wskazywal m.in. na:
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1) fakt, iz ustawodawstwo Szwajcarii zezwala na medycznie wspomagane
samobojstwo;

2) prawo do odstgpienia od nieskutecznej terapii;

3) prawo do medycznie wspomaganego samobdjstwa — jako osoba chora od po-
nad dwudziestu lat na zaburzenia afektywne dwubiegunowe, ktérych terapia nie
przynosi skutku oraz jako autonomiczna jednostka ma prawo do $mierci i po-
mocnictwa w samobdjstwie, a tym samym do udostepnienia mu $rodka, ktory
w szybki, bezbolesny oraz pewny sposéb doprowadzi do $mierci; jego decyzja jest
przemyslana, niezmienna, nie rodzi watpliwosci, czego dowodem s3 poprzednie
proby samobojcze;

4) uniemozliwianie mu dostgpu do srodkéw letalnych — odmowa lekarzy psy-
chiatréw na wydanie recepty oraz odmowa 170 psychiatrow na badanie;

5) ztamanie 8 Artykutu Konwencji oraz pogwalcenie prawa do zycia prywatnego
i samostanowienia, a w tym szczegdlnie prawa do decydowania o momencie oraz
sposobie zakonczenia wlasnego zycia.

Odrzucajac skarge Haasa, Trybunal stwierdzil, ze pojecie ,,zycia prywatnego” ma
niezwykle szeroki zakres, obejmuje bowiem m.in. fizyczng i psychiczng integralnos¢
osoby, niektore aspekty tozsamosci, imi¢ i nazwisko, identyfikacje genderows,
orientacje seksualng, zycie seksualne, relacje jednostki z innymi ludZzmi oraz swiatem
zewnetrznym itd. Trybunal uznal, iz o ile przywolywana sprawa Pretty przeciwko
Zjednoczonemu Krolestwu rzeczywiscie odnosila sie¢ do Artykulu 8 Konwencji,
dotyczyla bowiem zadania unikniecia tego, co w przekonaniu pozywajacej bylo
niegodnym i przerazajacym koncem jej zycia, to przypadek Haasa w Zaden sposob
nie famie Artykulu 8 Konwencji. Trybunal podkreslit, ze w przeciwienstwie do przy-
padku Pretty wolno$¢ Haasa do popetnienia samobdjstwa, jak rowniez zwolnienie
z odpowiedzialnos$ci karnej osoby, ktora zaoferowataby pomoc w samobojstwie nie
s3 kwestionowane. Haas nie jest rowniez w stanie fizycznie czy psychicznie unie-
mozliwiajacym zakonczenie wlasnego zycia. A pozew dotyczy tego, czy panstwo
powinno zapewni¢ mu swobodny dostep do pentobarbitalu sodu bez okazania
recepty, ktory w sposob szybki, pewny i bezbolesny umozliwitby mu popelnienie
samobojstwa.

Trybunal wyrazil wspdtczucie z powodu sytuacji, w ktorej znalazt sie Haas oraz
zrozumienie dla jego zadania zakonczenia zycia w godny, szybki i bezbolesny sposéb,
jednak zaznaczyt, iz zapisy ustawodawstwa szwajcarskiego uniemozliwiajace dostep
do pentobarbitalu sodu bez okazania recepty maja na celu ochrong oséb, ktére
pochopnie moglyby podjac¢ decyzje o samobojstwie, 0sob niekompetentnych czy
dzialajacych bez rozeznania. Takie ograniczenia sa niezwykle istotne, biorac pod
uwage liberalne zapisy szwajcarskie legalizujace medyczng pomoc w samobojstwie.
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Kazus Daniela Jamesa - turystyka eutanatyczna

W marcu 2007 roku Daniel James (obywatel Wielkiej Brytanii), pitkarz rugby,
podczas treningu doznal powaznych urazéw kregostupa, ztaman kompresyjnych
z przemieszczeniem dwoch kregow, skutkiem ktorych byt paraliz od klatki piersiowe;j
w dol, tetraplegia. Zabiegi chirurgiczne oraz intensywna o$miomiesieczna rehabi-
litacja nie przyniosly poprawy stanu zdrowia, a James pozostawal sparalizowany.
Zaakceptowal on diagnoze lekarzy, ktorzy twierdzili, ze nie ma Zadnych szans na
znaczacg poprawe czy odzyskanie sprawnosci fizycznej. Cierpial na niekontrolo-
wane drgawki, zatem nie panowal nad czynnosciami fizjologicznymi, musial wiec
pozostawa¢ pod calodobowg opieka.

Stan, w jakim musial zy¢ oraz brak perspektyw na poprawe sklonily go do roz-
wazania popelnienia samobdjstwa, poniewaz, jak twierdzil, jego cialo stalo si¢
dla niego wiezieniem, przez co Zyje w nieustannym strachu przepelniony odraza.
Jego psychiatra wspominal, ze w rozmowach James przyznawal, ze jego dalsze
zycie jest niewarte przezycia. Trzykrotnie podejmowal proby samobojcze, wszystkie
nieskutecznie. Po ostatniej z nich skontaktowat si¢ z klinika szwajcarska Dignitas,
aby pomogla mu popelni¢ samobdjstwo. Zalozona w 1998 r. Dignitas jest jedna
z szesciu szwajcarskich organizacji pomagajacych w procedurze medycznie wspo-
maganego samobdjstwa, jedng z czterech, ktdra oferuje pomoc osobom niebedacym
obywatelami ani rezydentami Szwajcarii. Dignitas, jak informuje na swojej stronie
internetowej, ,,pomogta juz 1700 osobom zakonczy¢ zycie tagodnie, bezpiecznie,
bez ryzyka i zwykle w obecnosci czlonkéw rodziny i/lub przyjaciol™. Zgodnie
z protokotem Dignitas, w przypadku Jamesa wszystkie kroki i wymogi procedury
zostaly spelnione. 1) Skontaktowat si¢ on z Dignitas przedstawiajac powody, ktére
sklonily go do wystosowania prosby o medyczng pomoc w samobdjstwie oraz sto-
sowne dokumenty medyczne potwierdzajace jego stan zdrowia i diagnoze. 2) James
spelnial kryteria sformutowane przez Dignitas, zgodnie z ktérymi jedynie pacjenci
cierpiagcy na choroby $miertelne oraz niepelnosprawno$¢ nie do zaakceptowania
moga prosi¢ o medyczng pomoc w samobojstwie. 3) James poddany zostal réwniez
badaniom psychiatrycznym, ktére potwierdzity, ze jest kompetentny psychologicznie.
4) Rozwazyl alternatywne sposoby postepowania, a swoja decyzje podjat bez nacisku
ze strony 0s6b trzecich. 27 sierpnia 2008 roku, jeszcze podczas pobytu w Wielkiej
Brytanii, James podpisal wymagane dokumenty, w ktorych wyrazal zyczenie odbycia
podrézy do Szwajcarii w celu medycznie wspomaganego samobdjstwa. Dokumenty te
zostaly podpisane i potwierdzone przez lekarza. Wraz z pomoca przyjaciela rodzina
Jamesa zorganizowata jego przelot do Zurichu, ktéry mial miejsce 12 wrzesnia 2008
roku. W pazdzierniku 2008 roku w wieku 23 lat w klinice szwajcarskiej w obecnosci
rodzicéw James zakonczyt zycie, popelniajac medycznie wspomagane samobdjstwo.

2 http://www.dignitas.ch/index.php?option=com_content&view=article&id=23&Itemid=84&lang=en.
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Kazus Charliego Garda - wycofanie terapii podtrzymujacej
zycie motywowane najlepiej pojmowanym interesem
pacjenta

Charles Matthew William Gard urodzil si¢ w 4 sierpnia 2016 roku w planowanym
terminie, z prawidlowa masg urodzeniowq. Poczatkowo jego rozwoj wydawat sie
prawidlowy, jednak po kilku tygodniach rodzice zauwazyli, ze stabiej dzwiga gtowke,
nieco pdzniej dostrzegli réwniez, ze, pomimo regularnego karmienia, dziecko nie
przybierato na wadze.

11 pazdziernika Charlie zostal przyjety do szpitala Great Ormond Street Hospital
(GOSH) w Londynie. Z powodu plytkiego oddechu wdrozono u niego mechaniczna
wentylacje. Lekarze podejrzewali syndrom wyczerpania mitochondrialnego DNA
(Mitochondrial DNA depletion syndrome, MDDS), diagnoza zostala potwierdzona
przez testy genetyczne przeprowadzone w listopadzie. MDDS jest bardzo rzadka
chorobg genetyczng wywolang mutacjg genu RRM2B prowadzacg do uszkodzen
mozgu i ostabienia miesni (w tym migsni oddechowych) oraz do niewydolnosci
narzadow. Dotychczas na $wiecie zarejestrowano jedynie kilkanascie przypadkéw
MDDS. Choroba zwykle prowadzi do $mierci jeszcze w okresie niemowlgcym, nie
istnieje uznana metoda leczenia.

W grudniu Charlie zaczal cierpie¢ na napady padaczkowe, stracit stuch, po-
garszal si¢ ogolny stan zdrowia pacjenta, doszto do znacznego pogorszenia si¢
funkgcji serca, watroby i nerek. Pacjent nie byl w stanie samodzielnie oddychac.
Rozwazajac terapi¢ eksperymentalng, lekarze GOSH skontaktowali si¢ z dr Michio
Hirano z Uniwersytetu Columbia zajmujacego si¢ terapiami nukleozydowymi, ktére
nie prowadza do wyleczenia, fagodza jednak objawy choroby. Uznano, Ze terapia
moze przynies¢ pozytywne efekty tylko w przypadku braku nieodwracalnych
zmian w osrodkowym ukfadzie nerwowym. Podkreslano, ze dotychczas byta ona
stosowana w przypadkach mniej powaznych choréb mitochondrialnych (mutacji
genu TK2). Wstepne badania nie wykazaty zadnych nieprawidlowosci, zaplanowano
zatem pozyskanie zgody komisji etycznej oraz wdrozenie terapii eksperymentalnej
na poczatku stycznia.

Z poczatkiem grudnia napady padaczkowe nasilily si¢, a w konsekwencji do-
prowadzily do encefalopatii. W obliczu rozpoznanego nieodwracalnego uszkodze-
nia mozgu, 13 stycznia 2017 r. lekarze poinformowali rodzicéw, ze wedlug nich
zastosowanie terapii nukleozydowej jest daremne i wycofali swoje poparcie dla
jej wdrozenia. Rozpoczeli z rodzicami rozmowy dotyczace odlaczenia Charliego
od aparatury podtrzymujacej zycie oraz wdrozenia opieki paliatywnej. Relacje
miedzy rodzicami a lekarzami ulegly znacznemu pogorszeniu. Rodzice odmoéwili
odlaczenia Charliego od respiratora oraz nie zgodzili si¢ na rezygnacje z terapii eks-
perymentalnej. 30 stycznia rozpoczeli internetowsa zbidrke, aby sfinansowac terapie
w USA. Do konca kwietnia dotacje przekroczyly 1,3 miliona funtéw. W lutym 2017 r.
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GOSH zwrdcil si¢ do sadu z prosba o uznanie za zgodne z prawem zaprzestanie
sztucznej wentylacji Charliego oraz wdrozenie opieki paliatywnej. Argumentowal,
iz takie dziatanie bedzie w najlepiej pojmowanym interesie pacjenta. Sad w trybie
przyspieszonym przestuchal lekarzy i pielegniarki z GOSH, biegtego sadowego,
dr Hirano, czterech ekspertéw w dziedzinie rzadkich choréb mitochondrialnych
i pediatrii oraz wyznaczonego przez Sad opiekuna reprezentujacego interesy
Charliego. Odwiedzil réwniez Charliego w szpitalu.

Lekarze GOSH przedstawili wyniki badan, z ktérych wynikalo, ze stan Charlie-
go jest bardzo powazny, nie ma zadnych oznak cyklu snu i czuwania (sleep wake
cycle), Charlie nie oddycha samodzielnie, nie porusza tez konczynami. Stwierdzili,
ze obecnie medycyna nie dysponuje Zadnym skutecznym leczeniem, ktére mo-
globy wyleczy¢ czy tez choc¢by poprawi¢ stan zdrowia Charliego. Zeznali réwniez,
ze z duzym prawdopodobienstwem nalezy przypuszczac, ze Charlie cierpi, ale nie
jest w stanie zareagowa¢ w zaden wymowny sposob. Eksperci wskazywali na fakt
ze: 1) terapia nukleozydowa nie byla do tej pory testowana na ludziach z mutacja
RRM2B (nie przeprowadzono rdwniez badan na zwierzetach); 2) terapia prawdo-
podobnie nie odwroci uszkodzen moézgu; 3) uszkodzenia mézgu sa nieodwracalne
i najprawdopodobniej doprowadzg do $mierci Charliego w przeciagu szesciu do
dziewieciu miesiecy. Eksperci twierdzili ponadto, ze jest pewne, ze stan Charliego
bedzie si¢ pogarszal, pozostanie on unieruchomiony do konca zycia oraz nigdy nie
bedzie w stanie samodzielnie oddycha¢.

Dr Hirano potwierdzil, ze terapia prawdopodobnie nie odwrdci uszkodzen
mozgu, ale jest on sklonny zaoferowac leczenie (dr Hirano nie widzial Charliego,
mial jedynie dostep do dokumentacji medycznej).

Rodzice zakwestionowali diagnoze lekarzy méwigca o powaznym uszkodzeniu
mozgu, jak réwniez twierdzenie lekarzy o zaniku cyklu snu/czuwania u Charliego.

Opiekun wyznaczony przez Sad wyrazit opinig, Ze podrézowanie do USA w celu
poddania si¢ eksperymentalnej terapii bez zadnych realnych szans na poprawe
jego stanu czy jakosci zycia nie jest w najlepiej pojmowanym interesie Charliego.

11 kwietnia 2017 r. Sad przyznal, ze cho¢ to rodzice w ramach obowiazkéw
i odpowiedzialnosci rodzicielskiej majg prawo do wyrazenia zgody na procedury
medyczne dotyczace ich dziecka, to jednak obowigzkiem Sadu jest przede wszystkim
dbanie o dobrostan dziecka i dzialanie w jego najlepszym interesie, ktdre to pojecie
obejmuje swoim zakresem medyczne, jak i emocjonalne aspekty stanu zdrowia.
Odnoszac sie do faktu, ze wszyscy lekarze badajacy Charliego zgodzili sig, ze terapia
nukleozydowa bylaby daremna i najprawdopodobniej przyczyniataby sie do jeszcze
wigkszego cierpienia pacjenta, uznal, Ze w najlepszym interesie Charliego bedzie
wycofanie mechanicznej wentylacji i zapewnienie opieki paliatywnej.

Prawnicy reprezentujacy rodzicow Charliego ztozyli odwotanie do Sadu Ape-
lacyjnego, ktéry 23 maja 2017 r. odrzucil apelacje, argumentujac na podstawie
jednoglosnej opinii ekspertéw w tej dziedzinie medycyny i dowodéw medycznych
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przez nich przedstawionych, ze przeniesienie Charliego do USA w celu poddania
go terapii eksperymentalnej byloby przyczyna przediuzajacego si¢ bdlu, cierpienia
i dreczenia Charliego. Apelacja zlozona do Sadu Najwyzszego réwniez zostata
oddalona.

Prawnicy reprezentujacy rodzicow Charliego zlozyli skarge do Europejskiego
Trybunatu Praw Czlowieka w Strasburgu, argumentujac, ze GOSH blokuje wdrozenie
terapii podtrzymujacej zycie Charliego. 27 czerwca 2018 r. Trybunal oddalit skarge.

27 czerwca 2017 r. Charlie zostal przetransportowany do hospicjum, gdzie za-
przestano mechanicznej wentylacji. Nastepnego dnia chtopiec zmarl, osiaggnawszy
wiek 11 miesiecy.
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Glosariusz

Badanie potencjalow wywolanych (evoked potentials, EP lub event-related potentials,
ERP) - badanie czynnosci elektrycznej wybranej struktury nerwowej w odpo-
wiedzi na rozmaite bodzce (wzrokowe, stuchowe, somatosensoryczne, ruchowe)

Bol - subiektywne, nieprzyjemne doznanie czuciowe

Chemioradioterapia — leczenie skojarzone obejmujace chemioterapi¢ oraz
radioterapie

Choroba nowotworowa glowy i szyi (head and neck cancer, HNC) — grupa nowo-
twordw ztosliwych jamy nosowej, zatok przynosowych, jamy ustnej, gardla i krtani

Decyzje zastepcze — podejmowane w imieniu pacjenta, odnosza si¢ do dwoch
kategorii pacjentéw: osdb, ktore utracity zdolnos¢ swiadomego wyrazania swoich
zyczen oraz takich, ktdére zdolnosci tej nigdy nie posiadaty (osoby maloletnie
lub niepetnosprawne intelektualnie)

Dobrowolna eutanazja czynna (volunatry active euthanasia, VAE) - zob. eutanazja

Dobrowolne zaprzestanie jedzenia i picia (voluntarily stopping eating and drinking,
VSED) — odstawienie zywienia i nawadniania przez pacjenta kompetentnego,
somatycznie zdolnego do spozywania pokarmow i picia, doprowadzajace do
$mierci z powodu odwodnienia lub innych powiklan

Elektroencefalografia (EEG) — badanie czynnosci bioelektrycznej mozgu

Eutanazja - zakonczenie zycia pacjenta przez lekarza przez podanie dawki letalnej
substancji na wyrazne zadanie pacjenta

Leczenie adjuwantowe — terapia ,,uzupelniajaca’, wystepujaca po leczeniu zasad-
niczym nowotworu

Leczenie neoadjuwantowe — chemioterapia, hormonoterapia czy radioterapia
poprzedzajgca leczenie zasadnicze (najczesciej chirurgiczne wycigcie nowotworu)

Medycznie wspomagane (sztuczne) odzywianie i nawadnianie - dostarczanie
pacjentowi skladnikéw odzywczych wraz z woda dojelitowo (przy uzyciu zgteb-
nika lub przetoki faczacej swiatto przewodu pokarmowego z powlokami ciata,
nazywanej takze ,,stomig”) lub pozajelitowo (bezposrednio do zyt centralnych,
lub - rzadziej - obwodowych)

Medycznie wspomagana $mier¢ (assisted dying, AD) — obejmuje procedury pole-
gajace na zakonczeniu zycia pacjenta lub przyspieszeniu $mierci

Meta-analiza — zbidr, synteza wynikow niezaleznych, prowadzonych przez rézne
zespoly badawcze badan klinicznych

Metoda zadlepienia (maskowania) — metoda stosowana w celu zmniejszenia ryzyka
bledéw w badaniach oceniajacych interwencje medyczne; polega na zatajeniu
przed uczestnikami badania i (lub) badaczami informacji o tym, do ktdrej z grup
(badanej czy kontrolnej) trafit pacjent
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Nerwiak wechowy zarodkowy (esthesioneuroblastoma, ENB) - rzadki nowotwoér
zlosliwy wywodzacy si¢ z komdrek neuroepitelialnych nabtonka wechowego
(uczestniczacych w recepcji wrazen wechowych), stanowiacy ok. 2-6% rakow
jamy nosowej i zatok

Obrazowanie metodg rezonansu magnetycznego (magnetic resonance imaging,
MRI) - technika obrazowania stosowana od poczatku lat 80. XX w., pozwalajaca
na oceng struktury molekularnej, morfologii i czynno$ci niektérych narzadow,
polegajaca na obserwacji rozkladu wektoréw magnetyzacji w ciele badanego

Opieka paliatywna — multidyscyplinarne dzialania majace na celu zapobieganie,
wczesng identyfikacje, oceng oraz tagodzenie cierpien pacjenta obcigzonego
wyniszczajaca chorobg przewlekla

Oswiadczenia pro futuro (advance directives) - dokumenty sporzadzane na wypa-
dek trwalej niezdolnosci podejmowania i komunikowania decyzji; najczesciej
obejmuja dwa komplementarne dokumenty: tzw. testament zycia (living will)
— dokument pozwalajacy na wyrazenie zyczen odnosnie do procedur medycz-
nych na wypadek trwalej niezdolnosci podejmowania i komunikowania decyzji
oraz stale pelnomocnictwo do podejmowania decyzji zastepczych w kwestiach
dotyczacych opieki medycznej (durable power of attorney for health care) — wy-
znaczenie pelnomocnika medycznego (health care proxy) na wypadek znalezienia
sie w opisanym wyzej stanie

Pomocnictwo w samobdjstwie/wspomagane samobdjstwo/ lekarska pomoc
w samobdjstwie — zapewnienie przez lekarza kompetentnemu, nieuleczalnie
choremu pacjentowi dostepu do letalnej dawki farmakoterapeutyku w celu
umozliwienia pacjentowi samodzielnego zakonczenia zycia

Pozytonowa tomografia emisyjna (positron emission tomography, PET) - tech-
nika obrazowania odzwierciedlajaca intensywno$¢ proceséw metabolicznych
w tkankach

Procedury paliatywne ostatniego rzutu (palliative options of last resort, POLR)
— procedury majace na celu usmierzenie ucigzliwych objawéw wystepujacych
u nieuleczalnie chorych; czes¢ badaczy do grupy tej zalicza (w wypadku pacjentow
kompetentnych z objawami utrzymujacymi si¢ pomimo wykorzystania dostep-
nych, standardowych metod leczenia) sedacje paliatywng, a nawet dobrowolne
zaprzestanie jedzenia i picia, wspomagane samobdjstwo i eutanazje

Przeczulica - wystepowanie reakcji bolowej w odpowiedzi na bodziec zwykle
niewywolujacy bolu

Przetom miasteniczny - gwaltowne nasilenie objawéw miastenii wraz z towarzy-
szacg niewydolnos$cig oddechows, najczesciej obserwowane w przebiegu infekeji,
po epizodzie zachty$niecia lub po wysiltku fizycznym

Przetrwaly stan wegetatywny (persistent vegetative state) — stan wegetatywny
utrzymujacy si¢ co najmniej jeden miesiac
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Randomizowane badania kliniczne - badania, w ktérych pacjenci przydzielani
sa losowo do odpowiednio dobranych grup: 1) grupy poddawanej ocenianej
interwencji, 2) grupy kontrolnej

Sedacja ciaggla - forma sedacji paliatywnej

Sedacja gleboka - forma sedacji paliatywnej; moze wspdttowarzyszy¢ VSED

Sedacja paliatywna — sedacja paliatywna jest procedurg polegajaca na farma-
kologicznym wprowadzeniu pacjenta w stan zredukowanej swiadomosci lub
catkowitego jej braku

Sedacja pierwotna/wtérna - formy sedacji paliatywnej

Sedacja przerywana - forma sedacji paliatywnej

Sedacja umiarkowana/plytka - formy sedacji paliatywnej

Skala $piaczki Glasgow (Glasgow Coma Scale, GCS) - skala stosowana do oceny
stopnia zaburzen $wiadomosci

Skala wychodzenia ze $piaczki (JFK Coma Recovery Scale — Revised, CSR-R) - skala
oceniajaca sze$¢ elementéw — funkcje ruchowe, wzrokowe, werbalne, stowne,
komunikacje i przytomnos¢ pacjenta

Stan minimalnej §wiadomosci (minimally conscious state, MCS) - stan pacjentow
okresowo przejawiajacych oznaki czg$ciowej sSwiadomosci, a nawet zdolnych do
prostych interakcji z otoczeniem

Stan wegetatywny (vegetative state, VS), takze zespot apalliczny lub zespo6t niereak-
tywnego czuwania (unresponsive wakefulness syndrome, UWS) - stan pacjentow
manifestujacych zachowany rytm dobowy i okresowa przytomnos¢, pozbawio-
nych jednak swiadomosci siebie i swojego otoczenia, niezdolnych do podjecia
jakichkolwiek dziatan

Smiertelnos¢ - iloraz liczby zgonéw spowodowanych dang chorobg i liczby cho-
rujacych na nig pacjentow w danym okresie

Spiaczka - przejéciowy stan, trwajacy zwykle do 14 dni, charakteryzujacy sie nie-
wrazliwo$cia na wszelkie bodzce zewnetrzne, ostabieniem odruchéw pniowych
oraz brakiem rytmu dobowego

Terapia daremna - przewaznie rozumiana jako postegpowanie niedajace szans
leczniczych ze wzgledu na toczacy sie proces chorobowy

Twor siatkowaty — rozsiany zbiér neuronéw rozciagajacy si¢ przez caly pien
mozgu, bioracy udzial w wielu podstawowych procesach, takich jak: czuwanie,
sen, napiecie toniczne mieéni, koordynacja oddychania, regulacja ci$nienia
tetniczego i modulacja bolu

Umieralnos¢ - iloraz liczby zgonoéw i liczebnosci populacji w danym okresie

Utrwalony stan wegetatywny (permanent vegetative state) — stan wegetatywny po
trzech (etiologia nietraumatyczna) lub dwunastu (etiologia urazowa) miesigcach

Zasada podwojnego skutku - sformutowana w XIII w. przez Tomasza z Akwinu;
odnosi si¢ do dziatan, ktére powodujg jednoczes$nie zaréwno skutek dobry, jak
i zly, przy czym pierwszy jest zamierzony, a drugi jedynie przewidywany
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Zespol bolu poudarowego - obejmuje potowiczo okolice dotknieta uprzednio
innymi objawami klinicznymi (zaburzeniami czucia, niedowtadem)

Zespoly miasteniczne — grupa chorob zlacza nerwowo-migéniowego o etiologii
autoimmunologicznej lub genetycznej, charakteryzujace si¢ wystepowaniem
nadmiernej meczliwosci mie$ni poprzecznie prazkowanych

Zgoda swiadoma - udzielona przez kompetentnego prawnie i psychologicznie
pacjenta, intencjonalnie, ze zrozumieniem swojej sytuacji i niezaleznie od wply-
wow otoczenia
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Gdy nawet zaawansowany arsenat
srodkow, jakim dysponuja dzisiejsze
nauki medyczne, nie jest w stanie zmienic
faktu, ze pacjent nieuchronnie umiera
lub znajduje sie w stanie, z ktérego

nie ma powrotu, medycyna niestety
czesto zawodzi. Trudne przypadki konca
zycia wywotujg kontrowersje i dyskusje
nie tylko wsréd specjalistow, przede
wszystkim lekarzy i bioetykow, lecz takze
w mediach i wérdd opinii publiczne;.

Sa to wielowarstwowe zagadnienia

o ré6znorodnym charakterze, wobec
ktérych nie sprawdzaja sie dogmaty

i proste rozwigzania.

W naszym studium przygladamy sie
wybranym problemom zwigzanym

z medycyng konca zycia. Aby oddac ich
ztozony charakter, przyjelismy podwdjng
strategie: kazuistyczng i przegladowa.
Nasza ideg byto ukazanie wielosci obliczy
wspotczesnej medycyny konca zycia

i wyzwan, jakie stawia ona zaréwno
przed pacjentami i ich bliskimi, jak i przed
lekarzami.

ze Wstepu Anny Alichniewicz

ISBN 978-83-7507-309-6

7883757073096

diggr-

SEMPER

9




