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Gdy nawet zaawansowany arsenał 
środków, jakim dysponują dzisiejsze 
nauki medyczne, nie jest w stanie zmienić 
faktu, że pacjent nieuchronnie umiera 
lub znajduje się w stanie, z którego 
nie ma powrotu, medycyna niestety 
często zawodzi. Trudne przypadki końca 
życia wywołują kontrowersje i dyskusje 
nie tylko wśród specjalistów, przede 
wszystkim lekarzy i bioetyków, lecz także 
w mediach i wśród opinii publicznej. 
Są to wielowarstwowe zagadnienia 
o różnorodnym charakterze, wobec 
których nie sprawdzają się dogmaty 
i proste rozwiązania.
W naszym studium przyglądamy się  
wybranym problemom związanym 
z medycyną końca życia. Aby oddać ich 
złożony charakter, przyjęliśmy podwójną 
strategię: kazuistyczną i przeglądową. 
Naszą ideą było ukazanie wielości obliczy 
współczesnej medycyny końca życia 
i wyzwań, jakie stawia ona zarówno 
przed pacjentami i ich bliskimi, jak i przed 
lekarzami.

ze Wstępu Anny Alichniewicz
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Wstęp

Narzekanie na technologicznie zorientowaną medycynę i medycynę EBM (evidence 
based medicine), skoncentrowaną na danych naukowych, a nie na osobie pacjenta 
stało się już niemal banałem, lecz czy to znaczy, że medycyna jako sztuka leczenia 
nie spełnia swojej roli? Wydaje się, że takie stwierdzenie byłoby absurdalne wobec 
jej codziennych spektakularnych osiągnięć, zaawansowanych procedur diagno-
stycznych i terapeutycznych, sukcesów w ratowaniu życia i przywracaniu zdrowia, 
ocierających się niekiedy nieomal o cud.

Gdy jednak nawet zaawansowany arsenał środków, jakim dysponują dzisiejsze 
nauki medyczne, nie jest w stanie zmienić faktu, że pacjent nieuchronnie umiera lub 
znajduje się w stanie, z którego nie ma powrotu, medycyna niestety często zawodzi. 
Niekiedy dzieje się tak z powodu braku empatii, rozumiejącego wglądu w sytuację 
pacjenta czy zdolności i umiejętności dialogu z pacjentem lub osobami go repre-
zentującymi. Niekiedy zaś za ten stan rzeczy należy winić oczekiwania społeczne, 
ramy prawne czy nawet uwarunkowania ideologiczno-polityczne. Zawsze jednak 
trudne przypadki końca życia wywołują kontrowersje i dyskusje nie tylko wśród 
specjalistów, przede wszystkim lekarzy i bioetyków, lecz także w mediach i wśród 
szerokiej opinii publicznej. Są to wielorakie i wielowarstwowe zagadnienia, wobec 
których zawodzą dogmaty i proste rozwiązania.

W naszym opracowaniu przyjrzeliśmy się kilku problemom związanym z medy-
cyną końca życia i – aby oddać ich różnorodność i skomplikowanie – przyjęliśmy 
podwójną strategię: kazuistyczną i przeglądową. Ostatni rozdział ma charakter 
ilustracyjny, a jego celem jest pokazanie zróżnicowania pacjentów, których dotyczą 
procedury medycyny końca życia. Znalazły się w nim głośne przypadki eutanazji, 
lekarskiej pomocy w samobójstwie oraz zaprzestania terapii. Naszą ideą było uka-
zanie wielości obliczy współczesnej medycyny końca życia i wyzwań, jakie stawia 
ona zarówno przed pacjentami i ich bliskimi, jak i przed lekarzami. Dla wygody 
czytelników dołączyliśmy również glosariusz najważniejszych pojęć i terminów, 
jakie pojawiają się w książce.

Na koniec chciałabym złożyć podziękowania Recenzentowi, Profesorowi Kazimie-
rzowi Szewczykowi za wnikliwe uwagi, które pozwoliły udoskonalić nasze opracowanie. 
Za wszelkie niedociągnięcia, które pozostały, wyłączną winę ponoszą 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 kontekście medycznym i prawnym

1.1.1. Zwyczajnie domagam się prawa, by móc uprzedzić własną 
śmierć1 – przypadek Chantal Sébire

Chantal Sébire (ur. 28 stycznia 1955 r.), nauczycielka języka francuskiego, wraz 
z trójką dzieci mieszkała w Plombières-lès-Dijon (Francja). Wystąpienie u kobie-
ty krwawień z jamy nosowej było przyczyną zgłoszenia do lekarza rodzinnego, 
co zainicjowało długi proces diagnostyczny. W roku 2000 na podstawie badania 
histopatologicznego u kobiety rozpoznano nerwiaka węchowego zarodkowego, 
nowotwór jamy nosowej.

Po rozszerzeniu procesu diagnostycznego o badania obrazowe oraz konsultacje 
specjalistyczne Chantal Sébire zakwalifikowana została do chirurgicznej resekcji 
zmiany. Jean-Louis Béal (pracownik Dijon Bourgogne University Hospital) twierdził, 
że „specjaliści z co najmniej trzech francuskich szpitali zaoferowali Sébire operację 

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 dostępu 31.07.2019). Wszędzie, gdzie nie podano inaczej, tłumaczenie własne. 
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o stosunkowo dobrej szansie na sukces terapeutyczny”2. Pomimo zaleceń lekarskich 
pacjentka nie wyraziła zgody na wdrożenie leczenia chirurgicznego, radioterapii czy 
chemioterapii. Ryzyko poważnych działań niepożądanych związanych z operacją 
oraz prawdopodobieństwo utraty zdolności do pracy było dla niej niemożliwe 
do zaakceptowania3. W ciągu kilku lat od diagnozy proces nowotworowy objął 
skórę twarzy, zatoki przynosowe, jamę nosową, oczodół oraz czaszkę. W trakcie 
postępu choroby nerwiak niszczył sąsiadujące tkanki, poważnie deformując twarz 
kobiety. Jak mówiła Sébire: „Moje kości są zjadane przez nowotwór. Nieodwracalnie 
utraciłam szczękę i żuchwę”4; W roku 2000 utraciła zmysły węchu i smaku; w 2007 
zmysł wzroku. Nawracające, trudne do opanowania krwawienia z jamy nosowej 
oraz długotrwałe i uciążliwe bóle głowy istotnie obniżyły jakość życia Chantal 
Sébire oraz możliwości funkcjonowania w środowisku rodzinnym i zawodowym. 
Masy guza utrudniały przełykanie, oddychanie oraz sen w pozycji leżącej, co po-
wodowało, iż jedyną relatywnie komfortową pozycją w trakcie snu była pozycja 
siedząca. Wykonywanie codziennych czynności, takich jak zakupy, potęgowało 
cierpienie kobiety; przykre kontakty ze światem zewnętrznym przyczyniały się 
do coraz większej izolacji i poczucia odrzucenia. W jednym z wywiadów Sébire 
opisuje, jak przestraszone jej wyglądem dzieci uciekły na jej widok5. Pomimo 
zaawansowanego stanu choroby i cierpienia, jakie odczuwała, Sébire nie wyrażała 
zgody na leczenie objawowe, w tym analgezję opioidami, której wdrożenie wiązało 
się z ryzykiem wystąpienia uciążliwych działań niepożądanych6. W jej przekonaniu 
farmakoterapia nie przyniosłaby ulgi w cierpieniu ani poprawy jakości jej życia7. 

Po kilku latach od diagnozy, w roku 2008, wycieńczona chorobą kobieta wniosko-
wała o możliwość poddania się eutanazji. Powoływała się na poszanowanie prawa 
do samostanowienia i możliwości zadecydowania o momencie własnej śmierci, 
kiedy jeszcze będzie miała taką możliwość (sprawność fizyczną 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 dostępu 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 dostępu 16.06.2019).

4 „France Wrestles with Euthanasia”, CTV News, 20 March 2008 (https://www.ctvnews.ca/
france-wrestles-with-euthanasia-1.283866; data dostępu 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 dostępu 14.06.2019).

6 Terapia z wykorzystaniem opioidów (np. morfiny) może wiązać się z występowaniem powikłań 
takich jak: reakcja nadwrażliwości (np. pokrzywka), nudności, wymioty i zaparcia, zaburzenia czynności 
poznawczych i sensorycznych, ostre zapalenie trzustki, epizody drgawek, ból nieodpowiadający na 
kolejne zwiększone dawki morfiny, duszność, obrzęk płuc, niewydolność serca, depresja oddechowa. 
Więcej 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.
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faktyczne). Progresja choroby potencjalnie związana była z występowaniem prze-
rzutów i naciekaniem ośrodkowego układu nerwowego, a tym samym stanowiła 
ryzyko ograniczenia zdolności do decydowania o własnym losie. „Proszę o pomoc 
w śmierci, ponieważ nie chcę, by ostatnie słowo należało do nowotworu”8, mówiła 
Sébire. W owym czasie francuskie prawo nie dopuszczało aktywnych działań na 
rzecz spowodowania zmedykalizowanej śmierci, pozwalało jednak – zgodnie 
z wolą pacjenta – na odstąpienie od terapii podtrzymującej życie9. W lutym 2008 r. 
Chantal Sébire publicznie zaapelowała do francuskiego prezydenta Nicolasa Sar-
kozy’ego o prawo do godnej śmierci. Swój wniosek argumentowała nieznośnym 
cierpieniem, którego doświadczała: „Nie pozwolono by zwierzęciu przejść przez to, 
cozniosłam”10. 12 marca Nicolas Sarkozy zaproponował zwołanie komisji oceniającej 
wyczerpanie środków terapeutycznych, od której opinii miała zależeć jego decyzja. 
Przekonana, iż propozycja Sarkozy’ego ma jedynie na celu oddalenie w czasie jej 
żądania, Sébire złożyła kolejny wniosek do Tribunal de Grande Instance o prawo 
do przekazania jej śmiertelnie trującej substancji, którą wykorzysta, gdy uzna za 
stosowne11. Podkreślała, że nie chce być skazana na nieustanne cierpienie ani też 
doświadczać nieodwracalnego pogorszenia swojego stanu12. Jak twierdziła, działania 
podejmowała w imieniu swoim i innych pacjentów, którzy znajdują się w podobnej 
sytuacji. 17 marca 2008 r. sędziowie ogłaszając, że prośba kobiety jest niezgodna 
z prawem francuskim, odrzucili wniosek13.

Medialnie nagłośniony przypadek Chantal Sébire stał się przyczynkiem do 
publicznej debaty we Francji na temat eutanazji. Polityk Laurent Fabius opowie-
dział się za dostępem do aktywnej pomocy w umieraniu dla wybranych pacjentek 
i pacjentów w uzasadnionych, szczegółowo analizowanych przypadkach14. Ministra 
do spraw rodzinnych Nadine Morano zaproponowała powołanie komisji ds. „wyjąt-

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 dostępu 15.06.2019).

9 Więcej na temat regulacji we Francji zob. poniżej: 14-17.
10 „France Rejects Right-to-Die Plea”, BBC, 17 March 2008 (http://news.bbc.co.uk/2/hi/7301566.

stm; data dostępu 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 
dostępu 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://www1.rfi.fr/actupl/articles/099/article_4064.asp; data dostępu 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 
dostępu 24.06.2019).
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kowej eutanazji”15. Propozycjom tym stanowczo przeciwstawili się między innymi 
ministra sprawiedliwości – Rachida Dati oraz ministra odpowiedzialna za politykę 
mieszkalnictwa i politykę miejską – Christine Boutin. Dati twierdziła, że dając prawo 
do zabijania, zmierzamy w kierunku społeczeństwa barbarzyńskiego16. Ministra 
zdrowia, Roselyne Bachelot podkreślała, że zarówno rząd francuski, jak i współ-
czesna medycyna nie mogą promować eutanazji, bez względu na zaawansowanie 
choroby17. Jean-Luc Romero, prezes L’Association pour le Droit de Mourir dans 
la Dignité (Stowarzyszenia na Rzecz Godnej Śmierci), wnioskował o zezwolenie 
na samozagłodzenie Chantal Sébire oraz opiekę lekarską w trakcie tego procesu. 
Pacjentka odrzuciła i stanowczo skrytykowała propozycję Romero, uznając ją 
za naruszającą godność człowieka, niehumanitarną, pozbawioną szacunku dla 
pacjentki i jej rodziny18.

„Chcę umrzeć w otoczeniu moich dzieci, przyjaciół i lekarzy, zanim o świcie 
zasnę na zawsze”19, oświadczyła Chantal Sébire wykończona chorobą nowotworową. 
Pomimo wielomiesięcznej batalii społecznej, prawnej i medialnej, żądania Sébire 
pozostały niespełnione. 19 marca 2008 r. została odnaleziona martwa w swoim 
domu20. Jak komentuje samotną śmierć kobiety Romero:

Samotnie, nie będąc otoczona przez swoje dzieci, Chantal położyła kres własnej 
drodze krzyżowej i cierpieniom. W tym samym czasie, mniej niż dwie godziny od 
Paryża, w Antwerpii, belgijski pisarz Hugo Claus, poddał się eutanazji. Odszedł 
w otoczeniu swojej rodziny, w spokoju i poczuciu miłości najbliższych. (…) Nigdy 
nie zapomnimy Chantal Sébire21. 

Okoliczności śmierci Chantal Sébire badał prokurator Jean-Pierre Alacchi. W wyniku 
śledztwa ujawniono, że belgijski lekarz Pete Hoebeke proponował Sébire dostęp 

15 „Euthanasie: Morano favorable à des exceptions”, L’Express, 20 Mars 2008 (https://www.
lexpress.fr/actualite/societe/euthanasie-morano-favorable-a-des-exceptions_471317.html; data 
dostępu 20.06.2019).

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

21 J. L. Romero-Michel, „Chantal Sébire, un an déjà …”, Le blog de Jean-Luc Romero-Michel, 
19 Mars 2009 (http://www.romero-blog.fr/tag/chantal+s%C3%A9bire; data dostępu 20.06.2019).
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do eutanazji na terytorium Belgii22. Prowadzone dochodzenie wykazało, że chora 
nie umarła z przyczyn naturalnych23, a badania toksykologiczne ujawniły trzykrotne 
przekroczenie stężenia śmiertelnego pentobarbitalu – substancji wykorzystywanej 
powszechnie w eutanazji weterynaryjnej24 i niedostępnej w aptekach francuskich. 
Prokuratura wysnuła przypuszczenie o udziale osób trzecich w akcie samobójczym 
Sébire. Kilkanaście ze zgromadzonych w śledztwie dowodów zaginęło na początku 
kwietnia 2008 r., prawdopodobnie w wyniku kradzieży lub zaniedbania. Postępo-
wanie karne zostało umorzone w marcu 2009 r. z powodu niewystarczającej liczby 
dowodów w sprawie.

1.1.2. Aspekt medyczny 

Nerwiak węchowy zarodkowy (esthesioneuroblastoma, ENB) jest rzadkim no-
wotworem złośliwym wywodzącym się z komórek neuroepitelialnych nabłonka 
węchowego (uczestniczących w recepcji wrażeń węchowych). W ciągu niespełna 
100 lat od pierwszego opisu jednostki chorobowej na początku XX w.25 zarejestro-
wano ok. 1000 przypadków choroby na całym świecie26. ENB stanowi ok. 2-6% 
nowotworów złośliwych jamy nosowej i zatok, występuje z jednakową częstością 
u obu płci, szczególnie w okolicach drugiej i szóstej dekady życia27.

Profil genetyczny nerwiaka węchowego zarodkowego zawiera liczne aberra-
cje chromosomalne, delecje i amplifikacje (utraty oraz powielenia fragmentów 
chromosomów). Przypuszcza się, że szlak sygnałowy SHH odgrywa istotną rolę 

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

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

24 Pentobarbital należy do grupy barbituranów – leków o działaniu nasennym i uspokajającym. 
Stosowany w dużych dawkach powoduje śmierć poprzez zatrzymanie oddechu. Związek ten stosowany 
jest w eutanazji ludzi i zwierząt (psów i kotów) oraz w części stanów USA w realizacji kary śmierci. 
Więcej na ten temat zob.: T. Gächter, 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, „L’esthesioneuroepitheliome Olfactif ”, Bulletin de l’Association 
Française pour l’étude 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): e70-82.

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 ENB28. Makroskopowo nowotwór tworzy polipowate masy o czerwo-
no-szarej powierzchni, zlokalizowany jest w górnej części jamy nosowej. Wykazuje 
tendencję do naciekania zatok szczękowych, oczodołów, kości czaszki29, tworzenia 
przerzutów drogą krwi i limfy30. Stwierdza się je u 35% pacjentów, najczęściej 
w węzłach chłonnych, płucach i kościach31. 

Objawy nerwiaka węchowego zarodkowego są niespecyficzne. Przyczyną rozpo-
częcia diagnostyki są najczęściej: krwawienia, ograniczenie drożności przewodów 
nosowych czy anosmia (całkowita utrata węchu)32. Naciek nowotworowy sugerują: 
bóle głowy i oczodołu, zaburzenia widzenia, wytrzeszcz gałek ocznych, obrzęk 
twarzy. W przebiegu ENB może wystąpić ponadto zespół nieadekwatnego wy-
dzielania wazopresyny (hormonu uczestniczącego w regulacji gospodarki wodnej 
organizmu), objawiający się bólami głowy, nudnościami, wymiotami i zaburzeniami 
świadomości33. 

W diagnostyce nerwiaka węchowego zarodkowego istotne są: badanie podmio-
towe, przedmiotowe (z uwzględnieniem szczegółowego badania otolaryngologicz-
nego, okulistycznego i neurologicznego), endoskopia, tomografia komputerowa 
z kontrastem oraz rezonans magnetyczny34. Kluczowym elementem diagnostyki 
jest ocena histopatologiczna i immunohistochemiczna preparatów uzyskanych 
z biopsji chirurgicznej. Do czynników świadczących o negatywnym rokowaniu 
należą: rozległy naciek nowotworowy i występowanie przerzutów ENB, wiek poniżej 
20 lub powyżej 50 roku życia w chwili rozpoznania, płeć żeńska35. 

Dobór leczenia nerwiaka węchowego zarodkowego uzależniony jest od stopnia 
zaawansowania choroby36. Brak dostatecznej liczby badań klinicznych z randomiza-

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

29 Naciekanie nowotworu (invasio) to proces wnikania komórek nowotworowych pomiędzy 
komórki otaczających go tkanek, związany jest ze zmianami morfologii i upośledzeniem funkcji 
narządów otaczających guz pierwotny. 

30 Przerzuty to nowotworowe ogniska wtórne, powstają z komórek 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 J. 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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cją37 i meta-analiz38 ogranicza możliwość skonstruowania konsensusu dotyczącego 
interdyscyplinarnej diagnostyki i leczenia ENB39. Terapia nerwiaka węchowego 
zarodkowego zdiagnozowanego we wczesnym stadium obejmuje leczenie chirur-
giczne, czasem uzupełnione o pooperacyjną radioterapię. W części przypadków 
obserwuje się korzystne wyniki długotrwałe przy zastosowaniu neoadjuwantowej 
lub adjuwantowej chemioterapii czy chemioradioterapii40; stwierdzenie nieopera-
cyjnej choroby zlokalizowanej stanowi wskazanie do chemioradioterapii. Standardy 
postępowania przy osiągnięciu remisji ENB uwzględniają wieloletnią obserwację 
onkologiczną w kierunku nawrotów choroby. 

Doszczętna resekcja zmiany związana jest ze stosunkowo korzystnym rokowa-
niem klinicznym. 5-letnie przeżycie występuje u 75-90% chorych w przypadku 
choroby ograniczonej do jamy nosowej, 45% przy stwierdzeniu naciekania jamy 
nosowej i zatok41. 

1.1.3. Aspekt prawny

Zarówno eutanazja, jak i pomocnictwo w samobójstwie było w owym czasie we Fran-
cji nielegalne, dlatego też Sébire wystosowała wnioski do kilku instytucji prawnych 
o udzielenie zgody na pomoc w zakończeniu życia. Warto nadmienić, iż pomimo 
intensywnej debaty dotyczącej eutanazji toczonej we francuskiej literaturze przedmiotu, 
jak również medialnych sporów wokół przypadków Vincenta Humberta42, Chantal 

37 Badania kliniczne z randomizacją to badania, w których pacjenci przydzielani są losowo 
do odpowiednio dobranych grup: 1) grupy poddawanej ocenianej interwencji, 2) grupy kontrolnej. 

38 Metaanaliza to zbiór, synteza wyników niezależnych, prowadzonych przez różne zespoły 
badawcze badań 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 wdrożeniu chemioterapii, hormonoterapii czy radio-
terapii przed leczeniem zasadniczym (najczęściej stanowi je chirurgiczne wycięcie guza). Leczenie 
adjuwantowe stanowi terapia występująca po leczeniu zasadniczym. Chemioradioterapia to leczenie 
skojarzone obejmujące chemioterapię oraz radioterapię.

41 T. J. Ow, D. Bell, M. E. Kupferman, F. 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 utracił wzrok oraz zdolność 
do poruszania kończynami (24 września 2000 r.). Dwa lata po tym zdarzeniu mężczyzna złożył 
wniosek o prawo do śmierci. 24 września 2003 r. zrozpaczona matka (Marie Humbert) podejmując 
nieskuteczną próbę ograniczenia cierpień syna, podała mu śmiertelną dawkę pentobarbitalu sodu. Od 
tego czasu Humbert znajdował się w stanie śpiączki. 26 września 2003 r. doktor Chaussoy w porozu-
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Sébire czy Vincenta Lamberta43, zarówno eutanazja, jak i jakakolwiek pomoc w spo-
wodowaniu śmierci pozostaje do dzisiaj nielegalna. Taki stan prawny odzwierciedla 
w dużej mierze nastawienie społeczeństwa francuskiego wobec aktywnego zakończenia 
życia (czy też przyspieszania śmierci) pacjentek i pacjentów w stanach terminalnych 
albo żyjących w nieustannym cierpieniu, jak również pacjentek i pacjentów w utrwa-
lonych stanach wegetatywnych. Można ponadto wysnuć przypuszczenie, iż wynika on 
także ze specyficznej asymetrii w relacji lekarz-pacjent, wciąż mocno paternalistycznej, 
istniejącej zarówno we francuskiej praktyce klinicznej, jak i znajdującej swoje umoco-
wanie we francuskich dokumentach deontologicznych, takich jak Kodeks deontologii 
lekarskiej będący jednocześnie obowiązującym aktem prawnym. Ruth Horn zwraca 
uwagę na fakt, iż pierwsze próby zwiększenia autonomii pacjentów w obszarze medy-
cyny terminalnej wobec praw lekarzy nastąpiły we Francji stosunkowo późno na tle 
innych krajów europejskich44. Za jedną z nich można uznać ustanowiony w 2002 r. 
zapis dający pacjentom prawo do odmowy terapii. Etyczno-prawna, jak również 
publiczna debata dotycząca rezygnacji z terapii podtrzymującej życie (np. klinicznie 

mieniu z rodziną podjął decyzję o dożylnym podaniu Vincentowi śmiertelnej dawki chlorku potasu. 
27 lutego 2006 r. po trwającym kilka lat procesie karnym, sędzia Anne Morvant uniewinniła matkę 
i lekarza Vincenta Humberta. Warto nadmienić, iż za życia Vincent Humbert z pomocą Jacquesa 
Chiraca opublikował autobiografię „Je vous demande le droit de mourir”, w której apelował o prawo 
do śmierci. Więcej 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, Proszę o prawo do śmierci, 
tłum. A. Nowak, Assimil, Kraków, 2004.

43 Urodzony 20 września 1976 r. Vincent Lambert uległ we wrześniu 2009 r. wypadkowi samo-
chodowemu, w wyniku którego funkcjonował w stanie minimalnej świadomości, z czterokończynowym 
zaburzeniem ruchu oraz dysfunkcją pnia mózgu. Życie mężczyzny uzależnione było od wdrożenia 
sztucznego karmienia i nawadniania. Pomimo licznych sesji logopedycznych nie udało się ustalić kodu 
komunikacyjnego z pacjentem. Pracownicy ochrony zdrowia dostrzegali jednak liczne objawy sugerujące 
sprzeciw Lamberta wobec kontynuacji życia. Ze względu na jego stan oraz negatywne rokowanie, po 
kilku latach od wypadku wnioskowano o zaprzestanie sztucznego nawadniania i żywienia. Rodzinna 
batalia prawna rozpoczęła się w 2013 r. Po upływie pięciu lat od wypadku u mężczyzny stwierdzo-
no pogorszenie funkcji ośrodkowego układu nerwowego, nieodwracalne uszkodzenie mózgowia. 
Czterokrotnie podejmowano próbę zaprzestania terapii podtrzymującej życie pacjenta, każdorazowo 
z sądowym poleceniem jej ponownego wdrożenia. O losie mężczyzny ostatecznie zadecydował Cour 
de cassation. W wyniku zaprzestania sztucznego karmienia i nawadniania mężczyzna umarł 11 lipca 
2019 r. Więcej na ten temat zob.: D. Spielmann, G. Raimondi, M. Villiger, I. Berro, et al., „Affaire Lambert 
Et Autres c. France, Requête no 46043/14”, CourEuropéenne des Droits de L’Homme, 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 Zielonogórskiego, Zielona Góra, 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 dostępu 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 odżywiania czy nawadniania) powróciła w 2003 r. wraz z przypadkiem 
Vincenta Humberta domagającego się, podobnie jak Sébire, prawa do śmierci oraz 
ponownie wykazała, iż lekarze francuscy wyrażają szereg wątpliwości dotyczących 
zgodności z prawem zapisu o prawie pacjenta do rezygnacji z terapii podtrzymującej 
życie. W roku 2003 po 9 miesiącach działalności, komisja bioetyczna składająca się 
m.in. z polityczek i polityków, lekarek i lekarzy, etyczek i etyków przedstawiła raport 
dotyczący medycznych, etycznych i prawnych aspektów opieki u schyłku życia. 
Dokument ten ostatecznie przyczynił się do ustanowienia jednego z ważniejszych 
(aż do roku 2016) zapisów legislacyjnych dotyczących praw pacjentek i pacjentów 
w obszarze schyłku życia i opieki paliatywnej, a mianowicie uchwalonego 22 kwietnia 
2005 r. tzw. prawa Leonettiego45. Jedno z ważniejszych postanowień tego dokumentu 
odnosiło się do zakończenia procedur medycznych będących terapią (art. 1). Zezwalał 
on na odstąpienie lub zakończenie terapii nieskutecznej, nieproporcjonalnej lub 
będącej jedynie sztucznym podtrzymywaniem życia46 i został włączony do Kodeksu 
deontologii lekarskiej w roku 2006 jako art. 37. Drugi istotny zapis zwiększający 
prawa pacjentek i pacjentów w końcowym etapie życia mówił o prawie osób będących 
w zaawansowanej lub terminalnej fazie nieuleczanej choroby do odstąpienia lub 
rezygnacji z terapii oraz o obowiązku pracowników systemu ochrony zdrowia usza-
nowania takiej decyzji (art. 6)47. Warto nadmienić, że prawo Leonettiego legalizowało 
również odstąpienie od terapii podtrzymującej życie pacjentów w utrwalonych 
stanach nieświadomości oraz regulowało zapisy dotyczące wytycznych na przyszłość 
(art. 7-9)48. Jak pokazała jednak praktyka kliniczna i przypadki Vincenta Lamberta 
oraz Hervé Pierra49, zapisy te nie miały charakteru wiążącego prawnie. Kontrowersyjne 

45 Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des maladies et à 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 dostępu 19.06.2019).

46 Article 1: „Ces actes ne doivent pas être poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu’ils 
apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils 
peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant 
et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins visés à l’article L. 1110-10”. (https://www.legifrance.
gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000446240&categorieLien=id; data dostępu 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 qu’en soit la cause, décide de limiter ou d’arrêter tout traitement, le médecin 
respecte sa volonté après l’avoir 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 à l’article L. 1110-10”. (https://www.legifrance.gouv.fr/
affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000446240&categorieLien=id; data dostępu 19.06.2019).

48 Article 7-9. (https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000446240&-
categorieLien=id; data dostępu 19.06.2019).

49 W wyniku próby samobójczej podjętej 30 maja 1998 r. Hervé Pierr pozostawał przez 8 lat w stanie 
wegetatywnym. Kierując się dobrem syna, korzystając z tzw. prawa Leonettiego, rodzina wnioskowała 
o zaprzestanie daremnej opieki paliatywnej. 6 listopada 2006 r. zakończono sztuczne karmienie Pierra. 
Mężczyzna zmarł po 8 dniach agonii. Paul i Danièle Pierr, rodzice Hervéa, opisują ostatnie dni życia 
syna jako koszmarne, nieludzkie, jako czas horroru. Więcej na ten temat zob.: R. Huxtable, R. Horn, 
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przypadki Lamberta i Pierra dowiodły również istotnego braku jasnych procedur 
decyzyjnych w przypadkach odstąpienia od terapii podtrzymującej życie oraz tych 
dotyczących uprzednich przekonań pacjentek i pacjentów przed utratą kompetencji 
do podejmowania decyzji dotyczących terapii. 

Dyskusje wokół eutanazji oraz pomocnictwa w samobójstwie inicjowane przez 
każdy z powyżej wspomnianych przypadków doprowadziły w ostatnich latach 
do istotnych zmian legislacyjnych za sprawą wprowadzenia 2 lutego 2016 r. tzw. 
ustawy Claeysa-Leonettiego50, która zezwala na zastosowanie ciągłej sedacji głębo-
kiej w przypadku pacjentów, których śmierć jest nieunikniona, cierpienie zaś jest 
niemożliwe do zniesienia za pomocą żadnych innych środków51. Eutanazja oraz 
pomocnictwo w samobójstwie pozostają niezgodne z prawem i podlegają karze. 

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

Dyskusje skoncentrowane wokół problematyki schyłku życia oraz medycznie wspo-
maganej śmierci (assisted dying, AD) często odnoszą się do jednego z najbardziej 
fundamentalnych praw istniejących we współczesnych społeczeństwach liberalnych, 
a mianowicie prawa do poszanowania autonomii. Również przypadek Sébire w sposób 
oczywisty nawiązuje do problematyki autonomii, co najmniej w kilku jego aspektach. 
W analizach odniesiemy się do tych, które w naszym przekonaniu w istotny sposób 
mogą wpływać na ocenę podejmowanych przez nią działań oraz zasadność wysu-
wanych żądań dotyczących medycznej pomocy w zakończeniu życia. W kontekście 
debaty wokół prawa do poszanowania autonomii omówimy problematykę: rezygnacji 
z terapii podtrzymującej życie oraz zakończenia życia na żądanie.

1.2.1. Pojęcie autonomii

Od czasów Immanuela Kanta i Johna Stuarta Milla52 koncepcje autonomii stanowią 
we współczesnej myśli etycznej jedno z najczęściej podejmowanych zagadnień, 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, F. 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 dostępu 19.06.2019). 

51 Więcej 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 nadmienić, iż choć Mill właściwie nie posługuje się pojęciem autonomii, interpre-
tatorzy i kontynuatorzy jego myśli wielokrotnie posługują się tym terminem, analizując jego myśl. 
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nosząc szereg różnorodnych, często wykluczających się, rozwiązań. Przedstawienie 
ich wszystkich przekracza ramy tego rozdziału, dlatego też dla jasności naszych 
rozważań odniesiemy się jedynie do tych, które naszym zdaniem są najbardziej 
istotne dla problematyki schyłku życia. Deskryptywne rozumienie autonomii 
odnosić się może do zdolności do podejmowania decyzji, którą podmiot moralny 
może posiadać lub może być jej pozbawiony. Inne, normatywne rozumienie au-
tonomii odnosi się do pewnej wartości albo zasady, która jest warta ochrony oraz 
szacunku, a co więcej, jest istotna dla formułowania sądów moralnych oraz ich oceny. 
Współczesne próby ujęcia autonomii jako pewnej istotnej zdolności determinującej 
decyzje podejmowane przez jednostkę często inspirowane są jedną z pierwszych 
jej wersji sformułowaną przez Milla w O wolności i próbują za Millem wskazywać 
na pewne naturalne stany ludzkiej kondycji, takie jak pragnienia i przekonania, 
jako jej źródło53. Dla Milla, jak pisze Onora O’Neill, wybór sam w sobie nie jest 
wyznacznikiem indywidualności jednostki, staje się nim dopiero wówczas, gdy 
jednostka identyfikuje się z własnym wyborem, potrafi wskazać na pewne pragnie-
nia i przekonania, które nią kierują i podążać właśnie za tymi pragnieniami, a nie 
za innymi, których może doświadczać. 

A jednak pragnienia i impulsy są tak samo częścią doskonałej istoty ludzkiej, jak 
wierzenia i hamulce moralne (…). O człowieku, którego pragnienia i popędy są 
wyrazem jego natury – rozwiniętej i zmodyfikowanej własną pracą – mówimy, że 
ma charakter. Kto nie posiada własnych pragnień i popędów, ma tyle charakteru, 
co maszyna parowa. Jeśli zaś człowiek posiada popędy nie tylko własne, ale i silne, 
kierowane silną wolą, to ma energiczny charakter54.

Tak rozumiane pojęcie autonomii znajdzie swoją kontynuację w dwudziestowiecz-
nych koncepcjach, które źródła autonomii upatrywać będą w szczególnego rodzaju 
pragnieniach czy woli oraz samokontroli i samowiedzy, jak również w zdolności 
do refleksyjnego ujęcia i krytycznej oceny tych pragnień. Co więcej, dla niektórych 
dwudziestowiecznych filozofów, krytykujących paternalizm, samostanowienie stanie 
się jedną z nadrzędnych wartości, które pozwalają jednostce osiągnąć wyznaczone 
cele życiowe55.

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

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

54 J. S. Mill, „O wolności”, w: J. S. Mill, Utylitaryzm. O wolności, tłum. A. Kurlandzka, Wydaw-
nictwo Naukowe PWN, Warszawa, 2006, III: 160.

55 Zob. na przykład W. Kymlicka, Współczesna filozofia polityczna, tłum. A. Pawelec, Wy-
dawnictwo Znak, Kraków, 1998: 227: „Znaleźliśmy więc dwa warunki, bez których niemożliwe jest 
osiągnięcie naszego kluczowego celu – życia dobrym życiem. Pierwszy wymaga, byśmy kierowali 
naszym życiem od wewnątrz – w zgodzie z naszymi przekonaniami o tym, co wartościowe; zgodnie 
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Jedną z najbardziej wpływowych współczesnych koncepcji autonomii jest sformu-
łowana przez Harry’ego Frankfurta56, i rozwijana przez Geralda Dworkina, koncepcja 
pragnień pierwszego i drugiego rzędu. Jak pisze Dworkin, autonomia to zdolność 
jednostki do samorefleksyjnego ujęcia swoich pragnień, umiejętność do formuło-
wania własnych celów życiowych i projektowania planu swojego życia. Umiejętność 
formułowania pragnień oraz aktów woli drugiego rzędu staje się fundamentalnym 
kryterium odróżniającym podmioty autonomiczne od nieautonomicznych:

[A]utonomia jest postrzegana jako przysługująca osobom zdolność drugiego rzędu 
do krytycznej refleksji nad pierwszego rzędu preferencjami, pragnieniami, życze-
niami itp., jak również zdolność do ich zaakceptowania lub próby zmiany w świetle 
preferencji i wartości wyższego rzędu. Realizując tę zdolność, osoby definiują swoją 
naturę, nadają znaczenie i spójność swojemu życiu, jak również biorą odpowiedzial-
ność za to, jaką osobą się stają57.

Tym samym zdolność jednostki do formułowania pewnych pragnień i wyznaczania 
celów życiowych, jak również do ich krytycznego osądu staje się fundamentem 
zarówno definicji autonomii osoby, jak i gwarantem poszanowania jej decyzji. 
Wrócimy do tego wątku w dalszej części naszych rozważań.

Pomimo mnogości i różnorodności filozoficznych ujęć autonomii przyczyniającej 
się do trudności w ostatecznym jej zdefiniowaniu, pojęcie autonomii (a właściwie 
zasada poszanowania autonomii) zrobiło rewolucyjną karierę w bioetyce i etyce 
medycznej za sprawą teorii czterech zasad Thomasa Beauchampa i Jamesa Childressa 
przedstawionej w jednej z ważniejszej dla bioetyki pozycji Zasady etyki medycznej58. 
I choć mogło się początkowo wydawać, że przekonanie o fundamentalnej wartości 
autonomii i zasadzie jej poszanowania głoszone przez Beauchampa i Childressa 
jest tymczasowe59, jej rola oraz znaczenie w bioetyce i etyce medycznej obecnie 
wydają się niepodważalne, samo zaś principium poszanowania autonomii stanowi 
fundament relacji lekarz-pacjent właściwie w każdym obszarze medycyny, w tym 
również medycyny schyłku życia. 

z drugim powinniśmy dysponować swobodą kwestionowania tych przekonań, rozważania ich w świetle 
wszelkich dostępnych w naszej kulturze informacji, przykładów i argumentów”.

56 H. Frankfurt, „Wolność woli i pojęcie osoby”, tłum. J. Nowotniak, w: J. Hołówka, 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. też P. Łuków, 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. doczekały się kilku wznowień nieustannie aktualizowanych przez autorów w odpowiedzi 
na krytykę i komentarze. 

59 Zob. na przykład R. M. Veatch, „Autonomy’s Temporary Triumph”, Hastings Center Report, 
14 (1984): 38-40.
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Zdolność do kreowania własnego życia i podejmowania, poddawanych kry-
tycznemu osądowi przez podmiot moralny, decyzji dotyczących swojego planu 
życia, w tym również zdrowia, terapii oraz śmierci wydaje się istotnym aspektem 
dyskusji nad rezygnacją z terapii czy żądaniem medycznie wspomaganej śmierci, 
jak również ważnym wątkiem w naszych analizach przypadku Sébire.

1.2.2. Autonomia w kontekście eutanazji dobrowolnej

W debacie nad dopuszczalnością czynnej eutanazji dobrowolnej (volunatry ac-
tive euthanasia, VAE)60 argument z poszanowania autonomii stanowi w naszym 
przekonaniu jeden z najsilniejszych i wartych uwagi. Prawo do eutanazji (czy 
ogólniej prawo do śmierci) jest jedną z postaci ogólnego prawa jednostki do sa-
mostanowienia oraz kierowania własnym życiem i zawiera w sobie również prawo 
do podejmowania krytycznych decyzji dotyczących życia (critical life decisions). 
Prawo do odstąpienia od terapii (w tym także przedłużającej czy ratującej życie), jak 
również prawo do eutanazji bez wątpienia należą do kategorii decyzji krytycznych, 
a zatem, jak argumentuje Susan Chetwynd, prawo do życia zawiera w sobie również 
prawo do decydowania o sposobie i momencie jego zakończenia61. Co więcej, 
zdolność do podejmowania autonomicznych decyzji i samodeterminacji łączy się 
z odpowiedzialnością za decyzje dotyczące własnego życia. Skoro zatem śmierć jest 
częścią życia (będąc jednocześnie jego zakończeniem), decyzje dotyczące śmierci 
dla wielu osób stanowić będą nierozerwalny element tej odpowiedzialności62. 
W przypadku Sébire kryterium autonomii bez wątpienia zostało spełnione. Sébire 
nie tylko wielokrotnie powtarzała życzenie śmierci, lecz także przedstawiała szereg 

60 Dobrowolna eutanazja czynna skutkuje, w wyniku działania letalnej dawki substancji che-
micznej podanej przez medyka, szybką śmiercią nieuleczalnie chorego pacjenta. W przeciwieństwie 
do dobrowolnej eutanazji czynnej, w przypadku śmierci wspomaganej lekarka/lekarz przyczynia się 
do śmierci w sposób pośredni. Zapewnia ona dostęp kompetentnej, śmiertelnie chorej osobie do le-
talnej dawki farmakoterapeutyku, np. barbituranu. Warto zaznaczyć, że zasadność posługiwania się 
dychotomiczną terminologią opisującą eutanazję, dobrowolna i niedobrowolna (na prośbę /przy braku 
prośby pacjentki/pacjenta), pośrednia i bezpośrednia (śmierć jako efekt niezamierzony/zamierzony), 
bierna i aktywna, podlega obecnie dyskusji, w której proponuje się wprowadzenie różnych terminów 
na poszczególne działania i procedury, zob. na przykład: 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 of life), «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 dostępu 24.07.2019).
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argumentów uzasadniających jej decyzję. Odwoływała się do kryterium niezno-
śnego cierpienia, które odczuwała, wskazywała na całkowitą zależność od innych 
w wykonywaniu codziennych czynności, szczególnie po utracie zmysłów wzroku 
i węchu, na trudności z oddychaniem i przełykaniem oraz na prawo do samostano-
wienia, które dla Sébire było jedną z największych wartości. Szczególnie znacząca 
wydaje się jej wypowiedź, w której wprost odnosi się do pragnienia samodetermi-
nacji i podejmowania decyzji kształtujących jej życie i śmierć: „Proszę o pomoc 
w śmierci, ponieważ nie chcę, by ostatnie słowo należało do nowotworu”63. Tym 
samym, zarówno powracające żądanie śmierci, uzasadnianie swojej decyzji, jak 
i odwoływanie się do własnych przekonań, w którym autonomia stanowiła jedną 
z najważniejszych wartości, dowodzi, iż jej decyzja była przemyślana, niezmienna 
w czasie i spójna w obrębie wyznawanych wartości. 

W analizie przypadku Sébire warto również zwrócić uwagę na często stosowane 
w debacie rozróżnienie prawa do rezygnacji z terapii i prawa do eutanazji. Można by 
argumentować, że o ile kompetentni (autonomiczni) pacjenci mają prawo odmówić 
stosowania lub zaprzestać jakiejkolwiek terapii (w tym również podtrzymującej 
życie) i wynika to z podstawowych fundamentalnych zasad etyki medycznej, 
to jednak nie przysługuje im prawo do eutanazji64. Innymi słowy, o ile argument 
z autonomii jest wystarczający do etycznego uzasadnienia prawa do rezygnacji 
z terapii, to nie wystarcza on do etycznego uzasadnienia prawa do eutanazji czy 
też, szerzej ujmując, medycznie wspomaganej śmierci. 

Dlatego też niektórzy bioetycy i bioetyczki wskazują, że argument z autonomii, 
aby mieć wystarczającą wartość uzasadniającą etyczną dopuszczalności eutanazji 
i prawa pacjenta do niej, musi być wsparty przez pojęcie dobrostanu (well-being) 
definiowane przez jednostkę, i tylko przez nią. Te dwie wartości ujmowane z osobna 
wydają się niewystarczające i podatne na szereg zarzutów, w połączeniu jednak stają 
się fundamentem uzasadnienia etycznej dopuszczalności eutanazji, warunkiem 
koniecznym i wystarczającym: 

Mogłoby się wydawać, że dobrostan jednostki stoi w konflikcie z samodeterminacją 
jednostki, wówczas gdy żąda ona eutanazji. Życie samo w sobie powszechnie uznawane 
jest jako główne dobro dla jednostek, często oceniane jako wartość sama w sobie, jak 
również jako to dobro spośród wszystkich innych dóbr w życiu, za którym należy 
koniecznie podążać. Ale gdy kompetentny pacjent decyduje się na rezygnację z dalszej 
terapii podtrzymującej życie, wówczas ten pacjent, wprost lub nie wprost, decyduje, 
że najlepsze możliwe dla niej lub niego życie z terapią jest o tak niskiej jakości, że jest 
gorsze niż żadne życie. Życie przestaje być przez pacjenta postrzegane jako korzyść 

63 „Chantal’s Tumour Doesn’t Have Last Word”, op. cit.
64 T. Beauchamp, J. Childress, Zasady etyki medycznej, tłum. W. Jacórzyński, Książka i Wiedza, 

Warszawa, 1996: 83-84. 
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i staje się brzemieniem (…). Nie istnieje żaden inny standard poza kompetentną 
oceną pacjenta tego, czy kontynuacja życia przestała być dla niego korzystna65.

Przy uwzględnieniu poszanowania dla autonomii jednostki oraz jej prawa do sa-
modzielnego definiowania dobrostanu, istotny staje się argument koncentrujący się 
wokół pojęcia „lepiej nie żyć” (better-off-dead), odnoszący się do przekonania, że 
w pewnych okolicznościach jednostka może uznać, że kontynuacja życia w formie, 
jaka jest jej dostępna, jest dla niej niekorzystna i lepiej jest nie żyć. Twierdzenie to 
i argumentacja wyprowadzona z pojęcia jakości życia (w połączeniu z autonomiczną 
decyzją jednostki) poddane zostało szczegółowej analizie zarówno przez zwolenni-
ków, jak i przeciwników medycznie wspomaganej śmierci. Jedna z najistotniejszych 
linii krytyki odnosi się do logicznej niepoprawności tego twierdzenia, które, aby 
miało jakąkolwiek wartość, musi uwzględniać istnienie w obu sytuacjach: życia 
oraz braku życia, i dopiero na tej podstawie, jak twierdzą krytycy, takie porówna-
nie może przez jednostkę zostać uczynione i być zasadne. Oczywiste jest, że taka 
sytuacja jest niemożliwa, a więc, zgodnie z tą linią krytyki, sformułowanie „lepiej 
nie żyć” pozostaje pustym przekonaniem66. W odpowiedzi na tę krytykę, niektórzy 
bioetycy i bioetyczki wskazują, iż choć śmierć w istocie powszechnie uznawana jest 
za najgorszy scenariusz, to jednak odniesienie do progu jakości życia i „standardu 
subiektywnie odczuwalnego jakościowo minimum, aby życie miało wartość”67 
pozwala na taką ocenę68.

Przeciwnicy etycznej dopuszczalności medycznie wspomaganej śmierci (zarówno 
eutanazji, jak i pomocnictwa w samobójstwie) podkreślają, że istnieje zasadnicza 
różnica pomiędzy uzasadnieniem prawa jednostki do samorealizacji, a zatem 
i decydowania o własnym życiu i śmierci, a uzasadnieniem prawa do medycznie 
wspomaganej śmierci. O ile w pierwszym przypadku, prawo do poszanowania 
autonomii jednostki daje podwaliny do uszanowania jej decyzji o zakończeniu wła-
snego życia (rezygnacja z terapii, której skutkiem jest śmierć, stanowić może jeden 

65 D. W. Brock, Life and Death: Philosophical Essays in Biomedical Ethics, Cambridge University 
Press, Cambridge, 1993: 206-207. Zob. też 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 (2nd 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 przykładów), w drugim już takiego fundamentu stanowić nie może, medycznie 
bowiem wspomagana śmierć łączy się bezpośrednio z aktywnym działaniem osoby 
trzeciej (lekarki lub lekarza). W tej krytyce wskazuje się na rozróżnienie pomiędzy 
uprawnieniami wynikającymi z praw pozytywnych (np. prawo do pomocy) będącymi 
prawami o mniejszej mocy, od tych wynikających z praw negatywnych (np. prawo 
przed ingerencją z zewnątrz). O ile zatem prawo do rezygnacji z terapii sytuuje się 
w obrębie praw negatywnych, prawo do medycznie wspomaganej śmierci należy 
do praw pozytywnych, które wymagają dodatkowego etycznego uzasadnienia 
i mają pewne ograniczenia. Jedno z ważniejszych ograniczeń dotyczy tego, czy 
procedura, do której prawa dostępu żąda pacjent, zaliczana jest do medycznie 
zalecanych procedur. Tym samym dyskusja w tym aspekcie przenosi się na obszar 
definicji medycznie zalecanych procedur, czyli takich, które mają szansę przynieść 
przewidywane korzyści oraz tego, czy medycznie wspomagana śmierć może zostać 
za taką uznana, mieszcząc się w obszarze opieki medycznej69.

W argumentacji na rzecz eutanazji w literaturze przedmiotu wskazuje się, jak 
słusznie zwraca uwagę Robert Young, zwykle na pięć kryteriów: 

1) cierpienie wynikające z choroby terminalnej;
2) brak możliwości terapeutycznych na wyleczenie, jak również brak szansy na 

ich wynalezienie w najbliższym czasie;
3) nieznośne cierpienie oraz fakt, iż procedury jak również zależność od innych 

i od aparatury medycznej są wysoce uciążliwe;
4) wyrażenie przez pacjenta powtarzanego, dobrowolnego i kompetentnego 

życzenia śmierci;
5) brak możliwości samodzielnego zakończenia życia70.
Jak zauważa Young, szczególnie dwa z nich (pierwsze i ostatnie) często uzna-

wane są za zbyt restrykcyjne. Pierwsze, dlatego że wyklucza pacjentów, którzy nie 
są w terminalnym stadium choroby (jak na przykład pacjentów sparaliżowanych 
czy cierpiących na choroby neurodegeneratywne)71. Na zbytnią restrykcyjność 
ostatniego kryterium można wskazywać albo uznając, że również pacjenci zdolni 
do zakończenia własnego życia powinni mieć dostęp do eutanazji (nie będąc ska-
zanymi na samobójstwo), lub też argumentując, iż kompetentni pacjenci zamiast 
domagać się eutanazji mogą odmówić nawadniania lub odżywiania, doprowadzając 
tym samym do własnej śmierci72.

69 Więcej 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 było spełnione w przypadku Sébire, zatem w dalszych roz-
ważaniach skupimy się na ostatnim kryterium. Rozważenie argumentu dotyczącego 
możliwości rezygnacji z nawadniania i odżywiania, jako alternatywy dla eutanazji 
w przypadku pacjentów zdolnych do samodzielnego zakończenia życia, wydaje się 
o tyle istotne, że Sébire zdecydowanie potępiła taką możliwość, oceniając ją jako 
niegodną istoty czującej. 

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 żywienia i nawadniania pacjentki/pacjenta kompe-
tentnego, somatycznie zdolnego do spożywania pokarmów i picia. Osoba chora 
w ciągu kilku tygodni umiera z powodu odwodnienia lub innych powikłań73. VSED 
zapewnia możliwość kontroli nad nieznośnym, długotrwałym procesem umiera-
nia74. Część bioetyczek i bioetyków twierdzi, że poszanowanie autonomii, prawo do 
prywatności i samostanowienia jest gwarantem dostępności do VSED. Stanowisko 
to odzwierciedla koncepcja przedstawiona przez Johna W. Waxa, Amy W. An, 
Nicole Kosier i Timothy E. Quill’a, zgodnie z którą przemyślany akt samobójczy 
może zostać uznany (w części przypadków) za racjonalny w kontekście przewidy-
wanej progresji choroby i uciążliwych dolegliwości doświadczanych w ostatnich 
chwilach życia75. Śmierć bywa wówczas interpretowana jako następstwo choroby, 
a za przyczynę śmierci osoby poddającej się VSED uważa się odwodnienie, wtórne 
do choroby podstawowej. 

Proces wielotygodniowego głodzenia, wbrew założeniom VSED, może przyczy-
niać się do okresowego spotęgowania cierpień osób terminalnie chorych. Teore-
tycznie VSED jest procesem możliwym do przeprowadzenia bez udziału personelu 
medycznego. Niezaprzeczalnie powoduje jednak wówczas pogłębienie krzywdy 
somatycznej i emocjonalnej pacjentki/pacjenta i ich bliskich. We wspomnianym 
przez nas przypadku Hervéa Pierra, jego rodzice, Paul i Danièle Pierr, opisują 
ostatnie dni życia syna jako koszmarne i nieludzkie, jako czas horroru. W świetle 
przytaczanego kazusu wątpliwe jest, czy przysługujące pacjentom poddającym się 
VSED prawo do kompleksowej opieki paliatywnej, ze szczególnym uwzględnieniem 
analgezji i sedacji76, zawsze i z całą pewnością zapewnia śmierć łagodną. 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 umożliwiające redukcję odczuwanego lęku, stresu i napięcia (sedacja) oraz bólu (analgezja).
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może ponadto wpłynąć negatywnie na personel medyczny, przyjaciół i rodzinę 
chorego – czego przykładem są reakcje pracowników Riverside General Hospital 
na hospitalizację Elizabeth Bouvii77 czy też rodzinna batalia opisywana w kazusie 
Vincenta Lamberta78. Potwierdza to również reakcja Sébire, która stanowczo zane-
gowała chęć poddania się VSED. Zgodnie z przytaczanymi argumentami procedurę 
tę uznała za niehumanitarną, pozbawioną szacunku dla chorej i jej rodziny.

Uwzględniając argument ze sprawiedliwości dystrybucyjnej, Julian Savulescu 
podkreśla, że w znacznej większości przypadków VAE ma przewagę nad VSED 
(biorąc pod uwagę, że decyzja o wdrożeniu VSED jest równoznaczna ze śmiercią 
nieuleczalnie chorej osoby)79. O ile uznanie eutanazji dobrowolnej za preferowaną 
alternatywę dla wielotygodniowego procesu umierania w wyniku VSED wciąż 
wzbudza wiele kontrowersji przez wzgląd na kryterium najlepiej pojmowanego 
interesu pacjenta80, część bioetyczek i bioetyków twierdzi, że obie opcje powinny 
być dostępne dla osób śmiertelnie chorych.

1.3. Terminalna opieka paliatywna w perspektywie 
medycznej i bioetycznej

Niektórzy przeciwnicy legalizacji eutanazji twierdzą, że zintegrowana i wielo-
wymiarowa opieka paliatywna nad terminalnie chorą osobą zapewnia w każdym 
przypadku godną i dobrą śmierć. Eutanazję oraz pomocnictwo w samobójstwie 
uznają za działania zbędne, niedające się uzasadnić w obszarze medycyny schyłku 
życia oraz nieadekwatne do potrzeb pacjentów. Argument ten zdaje się zawodzić 
m.in. w kontekście kazusu Chantal Sébire, której wdrożone leczenie nie zapewniło 
ulgi w cierpieniu. W niniejszym podrozdziale przedstawimy medyczne aspekty 
funkcjonowania pacjentów z nowotworami głowy i szyi oraz możliwe czynności 
podejmowane w ramach medycyny paliatywnej, co pozwoli poddać ocenie zasad-
ność 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 dostępu 12.08.2019). Więcej na ten temat zob.: K. Szewczyk, „Kazus 
Elizabeth Bouvii”, Interdyscyplinarne Centrum Etyki UJ (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 dostępu 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 dostępu 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 głowy i szyi – aspekt medyczny i psychologiczny

Choroba nowotworowa głowy i szyi81 (head and neck cancer, HNC) istotnie upo-
śledza codzienne funkcjonowanie pacjentów w życiu osobistym, rodzinnym, 
społecznym i zawodowym. Część chorych zmaga się z trudnością w spożywaniu 
pokarmów i w przełykaniu, zaburzeniami mowy i oddychania, przewlekłym bólem, 
oszpeceniem twarzy, utratą węchu, smaku, dotyku, a nawet wzroku82. Szacuje się, 
że aż do 67% pacjentów z HNC jest niedożywiona lub wykazuje wysokie ryzyko 
niedożywienia83. Opisywane objawy wynikają z progresji choroby nowotworowej 
oraz wdrożonego, niejednokrotnie wyniszczającego leczenia. Dotyczą one cho-
rych przed, w trakcie oraz po wdrożeniu terapii. Stopień uciążliwości objawów 
somatycznych doświadczanych w przebiegu HNC obrazują wyniki analizy opu-
blikowanej przez badaczy z Uniwersytetu w Chicago84. Wykazują oni, że ok. jedna 
czwarta pacjentów cierpiących na HNC traktuje redukcję objawów somatycznych 
za priorytet leczenia, przedkładając ją ponad całkowite wyleczenie. Co więcej, 
choroba nowotworowa ogranicza możliwość realizacji ambicji zawodowych, istotny 
odsetek rekonwalescentów jest trwale i nieodwracalnie niezdolny do wykonywania 
jakiejkolwiek działalności zarobkowej. 

Opisana w kazusie Chantal Sébire progresja nerwiaka węchowego zarodkowego 
ilustruje całą rozpiętość dolegliwości i cierpienia, z którymi musi zmierzyć się osoba 
obciążona HNC. Niezdolna do kontynuacji kariery zawodowej, Sébire doświadczała 
chronicznego bólu, rozwijający się zaś nowotwór utrudniał przełykanie, oddech 
i sen. Co więcej, pięćdziesięciodwulatka postawiona została przed koniecznością 
zaadaptowania się do realiów życia osoby niewidomej. Znaczne oszpecenie twarzy 
przyczyniało się do trudności w kontaktach z innymi ludźmi.

Badaczki zajmujące się psychologicznymi aspektami doświadczenia choroby 
nowotworowej głowy i szyi, Margereth Björklund, Anneli Sarvimäki i Agneta Berg 
podkreślają, że HNC należy do grupy najsilniej traumatyzujących psychicznie no-
wotworów85. Kryzys egzystencjalny osób cierpiących na HNC opisują jako wielkie 

81 Grupa nowotworów złośliwych wywodzących się z nabłonków jamy nosowej, zatok przy-
nosowych, jamy ustnej, gardła i krtani. Nerwiak węchowy zarodkowy jest nowotworem skrajnie 
rzadkim, dlatego w rozdziale wykorzystaliśmy publikacje dotyczące osób z HNC.

82 M. B. Howren, A. J. Christensen, L. H. Karnell, G. F. 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. Van Liew, 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. Björklund, A. Sarvimäkioraz, 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. Lęk, poczucie niewoli i uwięzienia, osamotnienie, niepewność, 
zakłopotanie w kontaktach towarzyskich, trudności w relacjach rodzinnych i seksual-
nych, strach przed nawrotem nowotworu agresywnie wpisują się w codzienność osób 
chorych86. Badacze z Uniwersytetu w Otago oraz Uniwersytetu w Auckland podjęli 
próbę oceny skuteczności interwencji psychologicznych stosowanych u pacjentów 
z chorobą nowotworową głowy i szyi (m.in. terapii poznawczo-behawioralnej, 
terapii grupowej, medytacji, psychoedukacji, treningu uważności – mindfulness). 
Ich analiza stanowiła systematyczny przegląd wszystkich recenzowanych artykułów 
opublikowanych między marcem 1980 r. a marcem 2017 r. Większość analizowanych 
badań nie wykazała istotnej efektywności interwencji oraz długotrwałego wpływu na 
jakość życia i dobrostan psychiczny87. Cierpienie psychiczne zdaje się nieuniknioną 
składową życia osób chorujących na HNC. Przypadek Chantal Sébire przedstawia 
historię wykończonej chorobą nowotworową osoby, która – pomimo opisywanej 
powyżej traumy psychosomatycznej i przeciwności systemowych – zdolna była do 
podjęcia starań o – zgodnie z jej światopoglądem – dobrą, godną i świadomą śmierć. 

Interwencje chirurgiczne stosowane w leczeniu HNC często przyczyniają się do 
oszpecenia twarzy pacjentów. Dla części chorych utrata zadowalającego wyglądu 
zewnętrznego stanowi najtrudniejszą do akceptacji konsekwencję leczenia HNC, 
a korekta defektów estetycznych bywa uznawana za istotny cel terapii88. Udowod-
niono, że stopień deformacji twarzy w istotny sposób związany jest z odczuciem 
psychologicznego cierpienia u części pacjentów z nowotworami głowy i szyi89. 
Źródła tych doświadczeń można doszukiwać się w roli, jaką pełni ciało dla czło-
wieka XXI wieku: 

[W]nikliwa uwaga kierowana na ciało czyni z ciała oś wszelkich zabiegów, jakie 
podejmuje jednostka w celu realizacji swoich życiowych planów. Ciało stało się 
jedynym oparciem dla jednostki, jedynym sposobem zakorzenienia się w świecie; jest 
„cielesną przestrzenią”, która pulsuje różnymi wymiarami w przestrzeni społecznej90.

Chantal Sébire nie akceptowała ryzyka związanego z leczeniem chirurgicznym. 
Potencjalne ograniczenie możliwości wykonywania zawodu nauczyciela związane 

86 Więcej 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. J. 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. Barański, „Perspektywa estetyczna rozważań nad ciałem”, w: Ciało i sztuka leczenia. Wpro-
wadzenie do estetyki lekarskiej, Akademia Medyczna, Wrocław, 2011: 146-179.
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z dysfunkcją aparatu mowy i zniekształceniem twarzy było dla niej niemożliwe 
do przyjęcia. Rezygnacja z resekcji zmiany nie uchroniła jej przed deformacją 
twarzy. Wbrew pokładanym nadziejom, wieloletni proces chorobowy przyczynił 
się do poważnych zmian twarzoczaszki: przemieszczenia gałek ocznych, obrzęku 
i przebarwienia skóry okolicy nosa i powiek, a w konsekwencji znacznego oszpe-
cenia. Zmiana wyglądu zewnętrznego upośledziła codzienną aktywność Sébire, 
potęgując jej cierpienie.

1.3.2. Opieka paliatywna nad chorymi z nowotworami głowy i szyi

Czynności podejmowane w ramach opieki paliatywnej mają na celu minimalizację 
dolegliwości opisanych powyżej. Priorytetem współczesnej medycyny paliatywnej, 
dynamicznie rozwijającej się od drugiej połowy XX w., jest zapobieganie, wczesna 
identyfikacja, ocena oraz łagodzenie cierpień osób obciążonych wyniszczającą 
chorobą przewlekłą91. System opieki paliatywnej skupia się na problemach soma-
tycznych, psychospołecznych i duchowych. Działania pracowniczek i pracowników 
ochrony zdrowia powinny mieć na celu zaspokojenie potrzeb osób chorych i ich 
najbliższych, a tym samym maksymalizację jakości ich życia92. Świadczenia z za-
kresu leczenia paliatywnego udzielane są m.in. cierpiącym z powodu nowotworów 
złośliwych, zmian wtórnych do przebytej choroby zakaźnej lub pasożytniczej, 
zespołu nabytego niedoboru odporności (acquire dimmune deficiency syndrome, 
AIDS), części patologii ośrodkowego układu nerwowego, chorób metabolicznych 
czy wrodzonych wad rozwojowych.

Dostęp do opieki paliatywnej uznawany jest za jedno z podstawowych praw 
człowieka93, przysługuje każdemu pacjentowi bez względu na stan zaawansowania 
choroby podstawowej czy wdrożone dotychczas leczenie przyczynowe94. Fundamen-
talne dla medycyny paliatywnej prawa i wolności zdefiniowane zostały w uchwalonej 
10 grudnia 1948 r. Powszechnej Deklaracji Praw Człowieka (Universal Declaration of 
Human Rights). Uwzględnia ona m.in.: kwestie godności jednostki ludzkiej, prawo 
do wolności i bezpieczeństwa (art. 3), prawo do wolności od okrutnego, nieludz-
kiego i poniżającego traktowania (art. 5), prawo do ochrony przed jakąkolwiek 
dyskryminacją (art. 7), prawo do zdrowia i dobrobytu (art. 25)95. Międzynarodowy 

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

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

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

94 J. Jarosz, „Opieka paliatywna we współczesnej onkologii”, Postępy Nauk Medycznych, 2 (2011): 
156-162.

95 G. B. de Luca, 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., będący wiążącym aktem prawnym, chroni prawo do życia 
(art. 6) oraz zakazuje dyskryminacji (art. 20). Ponadto Międzynarodowy Pakt 
Praw Gospodarczych, Społecznych i Kulturalnych (The International Covenant 
on Economic, Social and Cultural Rights, ICESCR) zobowiązuje państwa, które go 
ratyfikowały, do zapewnienia powszechnej dostępność do opieki paliatywnej96:

Państwa zobowiązane są do poszanowania prawa do zdrowia poprzez, między innymi, 
powstrzymywanie się od odmowy lub ograniczenia równego dostępu dla wszystkich 
osób (...) do profilaktyki, leczenia i opieki paliatywnej97.

Prowadzone dotychczas badania wykazały korzystny wpływ opieki paliatywnej 
oferowanej pacjentom obciążonym chorobą nowotworową głowy lub szyi na jakość 
ich życia. Specjalistyczne leczenie wspomagające, objawowe i paliatywne jest wska-
zane u wszystkich chorych na HNC – bez względu na wskaźniki prognostyczne, 
predykcyjne oraz prawdopodobieństwo uzyskania całkowitej remisji choroby98. 
Wymaga ono dostosowania do specyficznych potrzeb i problemów występujących 
w tej grupie chorych. Na przykład, oficjalne wytyczne dotyczące opieki paliatywnej 
chorych na HNC obowiązujące w Wielkiej Brytanii99 podkreślają istotną rolę inter-
dyscyplinarności działań (multidisciplinary team, MDT), wielopoziomowości usług 
(aktywności hospicjum domowego, hospicjum stacjonarnego, poradni medycyny 
paliatywnej, klinik specjalistycznych), szkoleń specjalistycznych w zakresie komu-
nikacji z osobą chorą, a w wybranych przypadkach również stosowania chirurgii, 
chemioterapii i radioterapii paliatywnej. Określają specyfikę leczenia farmako-
logicznego i niefarmakologicznego HNC (m.in. zabiegów chirurgicznych): bólu, 
nudności, wymiotów i zaparć, zaburzeń gospodarki wodno-elektrolitowej, zaburzeń 
apetytu, niedożywienia i wyniszczenia, obrzęków, zaburzeń psychicznych, lęku 
i niepokoju, zaburzeń połykania, duszności czy krwawień. Pacjenci powinni mieć 
zapewniony dostęp do doradztwa i wsparcia psychologicznego, terapii grupowej, 
terapii masażem czy aromaterapii.

96 Należy nadmienić, że wdrażanie systemu wszechstronnej i całościowej opieki paliatywnej 
limitowane jest czynnikami społeczno-ekonomicznymi – w związku z tym Państwa-Strony zobowiązane 
zostały do wieloetapowej, rozłożonej w czasie realizacji prawa do zdrowia. Więcej 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 działania mają na celu redukcję dolegliwości towarzyszących HNC, 
tym samym polepszenie standardu życia chorych, przy czym należy nadmienić, 
że osiągnięcie pełnej kontroli objawów zaawansowanej choroby nowotworowej 
nie zawsze jest możliwe. Wdrożona terapia paliatywna może wiązać się ponadto 
z działaniami niepożądanymi utrudniającymi życie pacjentów chorych na HNC.

1.3.3. Procedury paliatywne ostatniego rzutu

Problem trudnych do zniesienia cierpień okołoagonalnych, wiążących się z poczu-
ciem utraty godności i niezależności, nie został dostatecznie wyeliminowany mimo 
dynamicznego postępu w zakresie medycyny100. Procedury paliatywne ostatniego 
rzutu (palliative options of last resort, POLR) stanowią potencjalną alternatywę dla 
osób nieuleczalnie chorych, w przypadku których cel terapii objawowej nie został 
osiągnięty pomimo wykorzystania dostępnych, standardowych metod leczenia101. 
Zwolennicy jednej z najbardziej liberalnie skrajnych koncepcji proponują włączenie 
do grupy POLR działań takich jak sedacja głęboka, a nawet VSED i VAE. Decyzja 
o ich wdrożeniu powinna być każdorazowo dobrowolna, zainicjowana przez cho-
rego, podlegać standardom najlepiej pojmowanego interesu pacjenta oraz obierać 
za cel redukcję jego cierpień. 

Lekarz powinien towarzyszyć umierającemu do ostatnich chwil jego życia, zapewnić 
mu opiekę, odpowiednie warunki, dbać o jakość ostatniego okresu jego życia, strzec 
godności chorego i pocieszać jego najbliższych102.

Zgodnie z francuskim prawem Claeysa-Leonettiego (zdefiniowanym w podrozdziale 
1.1.3. Aspekt prawny) w wyszczególnionych przypadkach dopuszczalne jest stoso-
wanie ciągłej sedacji głębokiej (która jako sedacja paliatywna zawiera się w grupie 
POLR). Proporcjonalna sedacja paliatywna (proportionate palliative sedation, 
PPS) polega na stosowaniu farmakoterapeutyków o działaniu sedatywnym (takich 
jak barbiturany lub benzodiazepiny) w dawkach minimalnych umożliwiających 
uzyskanie kontroli objawów103. W przeciwieństwie do PPS, sedacja paliatywna 
z zamierzonym punktem końcowym w postaci utraty przytomności (palliative 
sedation with the intended end point of unconsciousness, PSU) z samego założenia 
dąży do ograniczenia stopnia świadomości chorego104. 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 użyciu drabiny analgetycznej WHO105) umożliwia łagodzenia uciąż-
liwych dolegliwości bólowych. Należy nadmienić, że opisywane terapie obciążone 
są specyficznymi zespołami działań niepożądanych. Przekonanie o złagodzeniu 
cierpienia pacjenta nieprzytomnego może być błędne, czego dowodem są rela-
cje pracowników Hôpital de la Timone. Raportują oni trzy przypadki kliniczne 
pacjentów leczonych paliatywnie, którzy domagali się dostępu do ciągłej sedacji 
głębokiej106. Co istotne, dla dwojga chorych farmakoterapia okazała się okresowo 
nieskuteczna. Jeden z pacjentów w wyniku odczuwanego pragnienia odzyskał 
świadomość po 12 godzinach od indukcji sedacji w zdwojonej dawce (przy ciągłym 
wlewie dożylnym midazolamu). Ponadto sedacja paliatywna nie zapewnia redukcji 
wszystkich uciążliwych objawów choroby podstawowej, niejednokrotnie nieakcep-
towanych przez pacjenta (np. lekoopornej biegunki)107. W tej sytuacji, jak również 
w analizowanym przez nas przypadku, rodzi się istotne pytanie: czy wdrożenie 
PSU zawsze zapewnia śmierć godną i łagodną? Chantal Sébire nie wyraziła zgody 
na wdrożenie intensywnego leczenia analgetycznego i sedacji paliatywnej, których 
zastosowanie limitowane było działaniami niepożądanymi. Była przekonana, że 
opisywane powyżej metody nie przyniosą oczekiwanej ulgi w cierpieniu, a ciężar 
życia z zaawansowanym nerwiakiem węchowym zarodkowym pozostanie niemoż-
liwy do zniesienia. Pragnęła odejść w spokoju otoczona przez dzieci i przyjaciół. Jej 
obawy mogą zostać uznane za zasadne w świetle przytaczanego raportu. 

Dobrowolność POLR jest jednym z najważniejszych warunków poruszanych 
w dyskusji nad etyką śmierci108. Legalizacja analizowanych świadczeń wiąże się 
z ryzykiem nadużyć: wpływu osób trzecich na decyzję pacjentów lub wprowadzania 
procedur wbrew ich woli. Konieczne są zatem restrykcyjne regulacje prawne określa-
jące kryteria włączenia oraz zakres dopuszczalnych działań paliatywnych ostatniego 
rzutu, ograniczające możliwość wystąpienia błędów czy nadużyć. Ograniczenia 
te miałyby również na celu zapobieganie urzeczywistnienia obaw opisywanych 
m.in. przez Daniela P. Sulmasy, J. M. Travaline, L. A. Mitchell, E. W. Ely109, którzy – 
przywołując argument równi pochyłej (slippery slope argument) w wersji logicznej 
i empirycznej – twierdzą, że legalizacja części świadczeń POLR skutkować może 
prawnym przyzwoleniem na eutanazję niepełnosprawnych dzieci czy dorosłych osób 

105 J. Woroń, J. Dobrogowski, J. Wordliczek, J. Kleja, „Leczenie bólu w oparciu o drabinę 
analgetyczną 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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niekompetentnych110. Timothy E. Quill, Bernard Lo i Dan W. Brock podkreślają 
ponadto konieczność podnoszenia kwalifikacji pracowników ochrony zdrowia 
w zakresie POLR oraz przeprowadzania rutynowych rozmów na temat POLR 
z osobą leczoną paliatywnie111, co dodatkowo zredukuje prawdopodobieństwo 
nieadekwatnego wdrożenia procedur oraz podniesie standard opieki nad osobami 
nieuleczalnie chorymi.

Należy podkreślić, że zasada autonomii określa zarówno prawa pacjentów112, jak 
i personelu medycznego113. Lekarki i lekarze mają więc możliwość decyzji dotyczącej 
zakresu podejmowanych czynności w obrębie POLR (jako działań niestandardo-
wych) przy jednoczesnym uszanowaniu obowiązku poinformowania osoby chorej 
o jej stanie zdrowia oraz adekwatnych metodach leczenia paliatywnego – standar-
dowych i alternatywach. Niepewny pozostaje wpływ POLR na relację pacjenta z le-
karzem. Przyzwolenie na wdrożenie POLR zdaje się jednoznaczne z uszanowaniem 
autonomii pacjentki/pacjenta, z odejściem od paternalistycznego traktowania osób 
chorych przez klinicystów, jednak równocześnie przyczyniać się może do zmniej-
szenia zaufania pacjentów i społeczeństwa do personelu medycznego114. 

Analizując kontrowersyjne aspekty etyczne działań z zakresu POLR, część 
bioetyczek i bioetyków kontrastuje bierne działania na rzecz śmierci (uznając je za 
możliwe do zaakceptowania w niektórych przypadkach) z działaniami aktywnymi 
(zawsze moralnie, a zatem i prawnie niedopuszczalnymi)115. Podział ten jest umowny 
i przysparza trudności między innymi w ocenie odłączenia pacjenta od aparatury 
podtrzymującej życie. Czynności te, choć dopuszczalne w części przypadków, są 
wyłącznie umownie bierne. Jeszcze bardziej problematyczna jest interpretacja PPS, 
PSU czy dobrowolnego zaprzestania jedzenia i picia w kategoriach czynności/
bierności, ponieważ działania podejmowane przez personel medyczny (w tym 
leczenie redukujące głód i pragnienie) interpretowane bywają jako bezpośrednio 
przyczyniające się do śmierci osoby terminalnie chorej. Etyczna przydatność 
omawianego rozgraniczenia pozostaje wątpliwa i domaga się bardziej precyzyjnego 
zdefiniowania. 

110 Więcej na ten temat: K. A. Wieczorek, „Logiczne i empiryczne równie pochyłe”, 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. Stróżewski, „Granice autonomii lekarza i autonomii pacjenta”, Medycyna Praktyczna, 

11.08.2008 (https://www.mp.pl/komunikacja/lekarz-pacjent/podstawy_skutecznej_komunika-
cji/39295,granice-autonomii-lekarza-i-autonomii-pacjenta; data dostępu 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 zmagająca się z nerwiakiem węchowym zarodkowym, 
podjęła decyzję o zakończeniu własnego życia, domagając się eutanazji, co motywo-
wała nieznośnym cierpieniem wynikającym z choroby terminalnej (długotrwałym 
bólem, dusznością, nawracającymi krwotokami, utratą węchu, smaku i wzroku, 
deformacją twarzy, destrukcją kości czaszki oraz traumą psychiczną). Doświadczane 
dolegliwości w istotny sposób przyczyniły się do pogorszenia jakości jej życia, 
przekraczając subiektywny standard minimum koniecznego do uznania wartości 
życia samego w sobie. Nowotwór osiągnął stopień zaawansowania klinicznego, 
który ograniczył możliwość wyleczenia chorej klasycznymi i niestandardowymi 
metodami terapeutycznymi. Ryzyko całkowitej niezdolności do pracy oraz wy-
stąpienia działań niepożądanych związanych z resekcją zmiany, a także lęk przed 
oszpeceniem (będący jednym z typowych objawów uprzykrzających życie chorych 
na nowotwory głowy i szyi) przyczynił się do niewyrażenia zgody na wdrożenie 
leczenia przyczynowego we wcześniejszym stadium choroby. 

W ostatnim okresie życia Chantal Sébire ubiegała się o prawne przyzwolenie 
na poddanie się eutanazji. Pragnęła zadecydować o momencie własnej śmierci 
w gronie najbliższych oraz klinicystów. Domagała się prawa do eutanazji, powołując 
się na prawo do samostanowienia, podejmowania krytycznych decyzji dotyczących 
własnego życia oraz na prawo do wolności od nieznośnego cierpienia. Pomimo 
obciążenia objawami somatycznymi i zależnością od najbliższych w codziennym 
funkcjonowaniu Chantal Sébire nie utraciła kompetencji psychicznych. Jej życze-
nie było dobrowolne, powtarzane wielokrotnie i szczegółowo argumentowane. 
Ostatecznie wielomiesięczna batalia prawna i społeczna nie zapewniła chorej do-
stępu do medycznie wspomaganej śmierci. Zarówno eutanazja jak i pomocnictwo 
w samobójstwie pozostawały we Francji w roku 2008 nielegalne. Obowiązujące 
wówczas prawo Leonettiego (dopuszczające odstąpienie od terapii nieskutecznej czy 
nieproporcjonalnej) przeformułowano w roku 2016 jako prawo Claeysa-Leonettiego 
(zapewniające dostęp dla części terminalnie chorych pacjentów do ciągłej seda-
cji głębokiej, która prowadzona może być w skojarzeniu z rezygnacją z pojenia 
i karmienia). Opisywane regulacje prawne – uwzględniając modyfikacje z roku 
2016 – nie mogłyby zapewnić pacjentce śmierci, zgodnie z jej wyobrażeniem, 
spokojnej i łagodnej. Chantal Sébire jednoznacznie potępiła propozycję poddania 
się dobrowolnemu zaprzestaniu jedzenia i picia związanego z kilkutygodniowym 
procesem umierania. Uznała tę procedurę za niegodną istoty ludzkiej. Wycieńczona 
objawami chorobowymi kobieta popełniła samobójstwo, przyjmując letalną dawkę 
barbituranów. 

Dostęp do wspomaganej śmierci jako alternatywy stanowiłby realizację ostatniej 
woli opisywanej w kazusie Chantal Sébire. Zwolennicy legalizacji eutanazji uznają, że 
zapewnia ona: możliwość zadecydowania o momencie własnej, spokojnej i łagodnej 
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śmierci w gronie najbliższych, poczucie kontroli nad własnym życiem i śmiercią 
oraz (co zdaje się najważniejsze) szansę uniknięcia długotrwałego i nieznośnego 
cierpienia. Można zatem argumentować, że eutanazja stanowi w przypadku części 
pacjentów (kompetentnych, nieuleczalnie chorych, nieuzyskujących uśmierzenia 
uciążliwych dolegliwości po wdrożeniu leczenia objawowego i przyczynowego 
lub niewyrażających na nie zgody) adekwatną alternatywę dla innych procedur 
ostatniego rzutu, których pełna skuteczność w zwalczaniu cierpienia rodzi coraz 
większe wątpliwości. 
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2. „Pacjent przytomny, bez kontaktu 
słowno-logicznego”

2.1. Zaburzenia świadomości – stan wegetatywny 
a śpiączka i stan minimalnej świadomości

W medycynie świadomość jest najczęściej opisywana jako suma dwu zjawisk: 
czuwania i przeżywania (wakefulness and awareness)1. Zatem by uznać danego 
pacjenta za świadomego, należy dowieść, że jest przytomny (co manifestuje się 
w obrazie klinicznym, na przykład, otwieraniem oczu, a w badaniach dodatkowych 
obecnością fal alfa i beta w zapisie elektroencefalograficznym)2, zdolny do odbioru 
i przetwarzania bodźców, a także procesów poznawczych oraz celowych działań. 
Ograniczenie któregokolwiek z wyżej wymienionych elementów określa się mianem 
zaburzeń świadomości (disorders of consciousness, DOC)3.

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 czynności elektrycznej mózgu. Wykonywane przy 
pomocy elektrod rejestrujących prądy czynnościowe mocowanych na głowie badanego. Stosowane 
od lat 30. XX wieku. Wykorzystywane m.in. w diagnostyce padaczek, zob.: W. Kozubski, P. P. Liber-
ski, Neurologia, t. I i II, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2014, II: 175-178; A. Prusiński, 
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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Bezpośrednią przyczyną powstania zaburzeń świadomości jest naruszenie 
struktur mózgowia, na przykład rozlany uraz aksonalny (diffuse axonal injury, 
DAI) czy utrata połączeń pomiędzy tworem siatkowatym4 a korą mózgową5. Tak 
poważne uszkodzenia mogą być skutkiem urazu, neuroinfekcji, rozległego udaru 
czy dłuższego zatrzymania krążenia.

Termin „śpiączka” opisuje przejściowy stan, trwający zwykle do 14 dni, cha-
rakteryzujący się niewrażliwością na wszelkie bodźce zewnętrzne, osłabieniem 
odruchów pniowych oraz brakiem rytmu dobowego6. W roku 1972 Bryan Jennet 
i Fred Plum w swoim artykule opublikowanym w piśmie The Lancet wyodrębnili 
kolejną jednostkę chorobową w spektrum zaburzeń świadomości, a mianowicie 
stan wegetatywny (vegetative state, VS), znany także jako zespół apalliczny lub 
zespół niereaktywnego czuwania (unresponsive wakefulness syndrome, UWS)7. 
Tym pojęciem określa się obecnie stan pacjentów manifestujących zachowany 
rytm dobowy i okresową przytomność, pozbawionych jednak świadomości siebie 
i swojego otoczenia, niezdolnych do podjęcia jakichkolwiek działań8. W badaniach 
czynnościowych ich mózgowia stwierdza się zaburzenia metabolizmu glukozy 
w korze mózgowej przy zachowanej aktywności pnia mózgu9. Pacjenci w stanie 
wegetatywnym najczęściej samodzielnie oddychają, niekiedy zamykają oczy w od-
powiedzi na bodziec świetlny, ziewają czy wykonują bezcelowe ruchy kończyn10. 

4 Twór siatkowaty – rozsiany zbiór neuronów rozciągający się przez cały pień mózgu, biorący 
udział w wielu podstawowych procesach, takich jak: czuwanie, sen, napięcie toniczne mięśni, koordy-
nacja oddychania, regulacja ciśnienia tętniczego i modulacja bólu. Chirurgiczne przerwanie połączeń 
między tworem siatkowatym i korą mózgu u zwierząt powoduje, że zwierzę zapada w śpiączkę. 
Zablokowanie dróg wstępujących między tworem siatkowatym a korą mózgową jest prawdopodobną 
przyczyną utraty przytomności. Zob.: D. U. Silverthon, Fizjologia człowieka. Zintegrowane podejście, 
PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2018: 224, 238.

5 A. Baricich, A. de Sire, E. Antoniono, F. 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, F. 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 upływem czasu i zmniejszającymi się szansami na powrót świadomości, 
klasyfikacja stanu wegetatywnego ulega zmianie. Stan wegetatywny utrzymujący się 
co najmniej jeden miesiąc określa się mianem przetrwałego (persistent vegetative 
state). W zależności od mechanizmu uszkodzenia, po trzech (etiologia nietrauma-
tyczna) lub dwunastu (etiologia urazowa) miesiącach stan wegetatywny zaczyna 
się klasyfikować jako utrwalony (permanent vegetative state)11. Zdaniem Jamesa 
Bernata, jednego z twórców tej klasyfikacji, określenie „utrwalony” odnosi się 
do rokowania. Zgodnie z obecnym stanem wiedzy medycznej, uważa się, że pacjenci 
przebywający w utrwalonym stanie wegetatywnym nie odzyskają świadomości12. 
Pojęcie stanu minimalnej świadomości (minimally conscious state, MCS) pojawiło 
się w piśmiennictwie medycznym po raz pierwszy w roku 200213. To rozpoznanie 
odnosi się do pacjentów okresowo przejawiających oznaki częściowej świadomości, 
a nawet zdolnych do prostych interakcji z otoczeniem14. Diagnoza stanu minimalnej 
świadomości wiąże się ze znacznie lepszym rokowaniem niż rozpoznanie stanu 
wegetatywnego15. Panuje pogląd, że wraz z postępem nauk neurobiologicznych 
oraz opracowywaniem nowych metod badania aktywności mózgu, stan minimalnej 
świadomości ulegnie zapewne podziałom na dalsze subkategorie16. 

Szacuje się, że rocznie ok. 0,0013% populacji krajów rozwiniętych doznaje 
uszkodzeń mózgu skutkujących przejściem w stan wegetatywny – w Stanach 
Zjednoczonych każdego roku stawia się takie rozpoznanie u nieco ponad czterech 
tysięcy pacjentów17; 70-90% z nich odzyska częściową świadomość już w ciągu 

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, F. 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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miesiąca (w tym 20% wyewoluuje w stan minimalnej świadomości)18. Z czasem 
rokowanie staje się coraz gorsze – spośród osób, które w ciągu sześciu miesięcy 
od uszkodzenia mózgu osiągną jedynie stan minimalnej świadomości, tylko 20% 
w pełni ją odzyska19. Natomiast w wypadku przetrwałego stanu wegetatywnego 
maksymalnie połowa pacjentów ma szansę na jakąkolwiek, choćby minimalną, 
poprawę stanu20. 

W jednym z niewielu badań prospektywnych dotyczących pacjentów z zaburze-
niami świadomości obserwowano losy 194 osób, które przy przyjęciu do szpitala 
uzyskały w skali śpiączki Glasgow21 wynik niższy lub równy osiem. 63 osoby (32,5%) 

18 M. Løvstad, K. N. Solbrække, 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. 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 śpiączki Glasgow (Glasgow Coma Scale, GCS) – skala stosowana do oceny stopnia 
zaburzeń świadomości. 

Reakcja na bodziec Punktacja
Odpowiedź słowna
Brak
Niezrozumiała
Nieadekwatna
Zdezorientowana
Odpowiedź logiczna, pacjent zorientowany co do 
miejsca, czasu i własnej osoby

1
2
3
4
5

Otwieranie oczu
Brak
W odpowiedzi na bodziec bólowy
W odpowiedzi na bodziec dźwiękowy
Spontanicznie

1
2
3
4

Odpowiedź ruchowa
Brak
Patologiczna reakcja wyprostna = odmóżdżenie
Patologiczna reakcja zgięciowa = odkorowanie
Cofanie (reakcja ucieczki)
Ruchy celowe, pacjent lokalizuje bodziec bólowy
Spełnianie ruchowych poleceń słownych

1
2
3
4
5
6

Interpretacja:
GCS 13-15: łagodne zaburzenia przytomności;
GCS 9-12: umiarkowane zaburzenia przytomności;
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uznano za spełniające kryteria stanu wegetatywnego. Spośród tych pacjentów 
kolejne trzy lata przeżyło jedynie dziesięć osób (16%) – u trzech (5%) zaobser-
wowano poprawę stanu świadomości i przejście w stan minimalnej świadomości, 
dwie (2%) zmarły w ciągu kolejnych 12 miesięcy, a pięć (8%) pozostało w stanie 
wegetatywnym. Kolejne badanie dotyczyło pacjentów w stanach wegetatywnym 
i minimalnej świadomości. W ciągu pięciu lat obserwacji, trzynastu z 39 pacjentów 
w stanie minimalnej świadomości odzyskało świadomość. Nie odnotowano ani 
jednego przypadku poprawy wśród 12 osób w utrwalonym stanie wegetatywnym22.

Diagnozowanie zaburzeń świadomości ze względu na ich fluktuujący charakter 
oraz trudności w identyfikacji niekiedy bardzo ulotnych symptomów neurobeha-
wioralnych, a w konsekwencji także odróżnianie stanu wegetatywnego od stanu 
minimalnej świadomości nadal bywa wyzwaniem23. Ocenia się, że rozpoznanie 
zaburzeń świadomości na podstawie konsyliarnej decyzji zespołu opiekującego się 
pacjentem jest obarczone 30-40% ryzykiem błędu24. Pomimo że błąd diagnostyczny 
ma w tym wypadku zarówno znaczenie kliniczne, jak i implikacje rokownicze, 
brakuje informacji o jego rodzaju, jak również o tym, z jaką częstością stawiane 
są diagnozy fałszywie pozytywne i fałszywie negatywne25.

Badania naukowe dotyczące zaburzeń świadomości skupiają się przeważnie na 
dwóch scenariuszach, to znaczy powrocie świadomości lub jej trwałym braku. Stąd 
prezentowane dane nierzadko są wynikiem swego rodzaju „samospełniającej się 
przepowiedni” – jest tak na przykład w badaniach, w których próbowano określić 

GCS 6-8: brak przytomności;
GCS 5: odkorowanie (uszkodzenie powyżej poziomu jąder czerwiennych);
GCS 4: odmóżdżenie (uszkodzenie zlokalizowane w obrębie pnia mózgu, od poziomu jąder 

czerwiennych do jąder przedsionkowych);
GCS 3: śmierć mózgowa.
Skala śpiączki Glasgow jest stosowana jako narzędzie do oceny rokowania pacjentów po urazach 

czaszkowo-mózgowych. Uważa się, że jest jednym z badań o istotnej wartości predykcyjnej, przewyż-
szającej m.in. wynik tomografii komputerowej, zob.: W. Kozubski, P. P. Liberski, Neurologia, op. cit.: 
87-90; J. Opara, Urazy czaszkowo-mózgowe, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2016: 15, 
53-54; M. Binder, U. Górska, A. Wójcik-Krzemień, 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. Løvstad, K. N. Solbrække, M. Kirkevold, 
A. Geard, et al., „It Gets Better”, op. cit.: 1659-1669.

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

24 J. 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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umieralność w stanie wegetatywnym, ujmując w statystykach pacjentów, u których 
zdecydowano się na zaprzestanie sztucznego odżywiania i nawadniania26. Ocenia się, 
że 31,7% pacjentów po traumatycznym uszkodzeniu mózgu skutkującym zaburze-
niami świadomości umiera w szpitalu, przy czym za 70,2% tych zgonów odpowiada 
przerwanie terapii podtrzymującej życie27. Pojawiające się w mediach doniesienia 
o sensacyjnych powrotach świadomości, po dokładniejszej analizie okazują się 
jedynie potwierdzać dotychczasowe przewidywania dotyczące rokowania pacjen-
tów z zaburzeniami świadomości – informując opinię publiczną o pacjencie, który 
po stymulacji nerwu błędnego przeszedł ze stanu wegetatywnego w stan minimalnej 
świadomości, nie wspomniano, że pacjent zmarł wkrótce po zastosowaniu tej ekspe-
rymentalnej metody28. Znany jest na przykład przypadek 68-letniej kobiety, która po 
dwóch latach intensywnej rehabilitacji z wykorzystaniem metod terapii sensorycznej, 
biofeedbacku, fizjoterapii oraz leczenia farmakologicznego preparatami baklofenu29, 
lewodopy30 oraz lekami przeciwpadaczkowymi, przeszła ze stanu wegetatywnego 
w stan minimalnej świadomości31. Trudno odnieść się do tych doniesień, gdyż dane 
dotyczące wspomnianych pacjentów są przeważnie fragmentaryczne i niejednokrot-
nie brakuje w nich tak podstawowych informacji, jak dane kliniczne (w tym wyniki 
badania neurologicznego), opis zastosowanego leczenia czy też podanie czasu, jaki 
upłynął od powstania patologii do momentu postawienia rozpoznania32. Ponadto 
dane określające prawdopodobieństwo sytuacji odwrotnej, to znaczy pogorszenia 
się stanu pacjentów początkowo uznanych za znajdujących się w stanie minimalnej 
świadomości do stanu wegetatywnego są praktycznie niedostępne. 

Rozwój technologii medycznej oraz pojawienie się nowych możliwości dia-
gnostycznych zapewne pozwoli trafniej diagnozować pacjentów z zaburzeniami 
świadomości. Wyniki najnowszych badań opisujących wykorzystanie elektroencefa-
lografii do określania rokowania pacjentów z zaburzeniami świadomości wskazują, 

26 M. Scarpino, F. 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 J. J. 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 receptorów GABA, stosowany w leczeniu bolesnej spa-
styczności mięśni, zob.: R. Korbut, Farmakologia, t. I i II, 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. Calabrò, 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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że nieprawidłowy wynik EEG po 24 godzinach od incydentu sercowo-naczyniowego 
uszkadzającego mózg wiąże się ze złym rokowaniem z 28-48% czułością i 100% 
swoistością33. Obecnie największe nadzieje pokłada się w badaniu potencjałów 
wywołanych34 jako umożliwiających łatwe odróżnienie pacjentów w stanie we-
getatywnym od tych w stanie minimalnej świadomości35. Próba walidacji badań 
dodatkowych w diagnozowaniu zaburzeń świadomości nastręcza jednak znacznych 
trudności, głównie z powodu rzadkiego wykorzystywania prób podwójnie ślepych36 
czy jedynie sporadycznego określania częstości wyników fałszywie pozytywnych 
albo fałszywie negatywnych37.

Użycie nowoczesnych badań czynnościowych układu nerwowego pozwala 
niekiedy uchwycić pewną rezydualną, bardzo ograniczoną i najczęściej okresową 
aktywność mózgu u tych pacjentów. Niektórzy badacze wnioskują, że osoby 
pozostające w stanie wegetatywnym, choć nieświadome i niezdolne do podjęcia 
jakichkolwiek interakcji z otoczeniem38, mogą być zdolne do odczuwania bólu39. 

33 Ibidem.
34 Badanie potencjałów wywołanych (evoked potentials, EP oraz event-related potentials, ERP) – ba-

danie czynności elektrycznej wybranej struktury nerwowej w odpowiedzi na rozmaite bodźce (wzrokowe, 
słuchowe, somatosensoryczne, ruchowe). Umożliwia analizę dróg wstępujących i zstępujących łączących 
korę mózgu z efektorami obwodowymi. Wykorzystywane m.in. w diagnostyce stwardnienia rozsianego 
czy monitorowaniu czynności pnia mózgu w czasie zabiegów neurologicznych, zob.: W. Kozubski, P. P. 
Liberski, Neurologia, op. cit.: 178-180; A. Prusiński, 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. Calabrò, P. Pollicino, C. Lombardo, et al., „Unexpected Recovery from a Vegetative 
State or Misdiagnosis?”, op. cit.: 735-738.

36 Metoda zaślepienia (maskowania) – metoda stosowana w celu zmniejszenia ryzyka błędów 
w badaniach oceniających interwencje medyczne. Polega na zatajeniu przed uczestnikami badania 
i (lub) badaczami informacji o tym, do której z grup (badanej czy kontrolnej) trafił pacjent. W me-
todzie pojedynczej ślepej próby pacjent nie jest informowany o przydziale do konkretnej grupy 
(badacze natomiast są tego świadomi). W metodzie podwójnej ślepej próby ani badacze, ani pacjenci 
nie wiedzą, do której z grup trafili ci ostatni. Istnieje również pojęcie potrójnie ślepej próby – w tym 
wypadku zarówno pacjenci, badacze, jak i zespół dokonujący analizy danych badania nie wiedzą, 
do której grupy zostali przydzieleni uczestnicy. Według uniwersalnie stosowanych narzędzi do oceny 
jakości badań naukowych – takich jak skala Newcastle-Ottawa Scale (NOS) czy propozycja Cochane 
Collaboration dotycząca oceny ryzyka błędu systematycznego – za najbardziej wartościowe badania 
oceniające interwencje medyczne uznaje się badania randomizowane wykorzystujące metodę zaśle-
pienia, zob.: M. Jakubczyk, M. Niewada, Elementy oceny organizacji i wyników badań klinicznych, 
Centrum Medyczne Kształcenia 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. Calabrò, 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, F. 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 sposób jednak określić skali jego percepcji40. Powoduje to istotną trudność, gdyż 
zasady terapii bólu41 stanowią, że powinna być dostosowywana do indywidualnych 
potrzeb pacjenta i opierać się na jego subiektywnej ocenie nasilenia dolegliwości 
bólowych lub obserwacji reakcji neurowegetatywnych, na przykład wystąpienia 
tachykardii czy zwiększenia się częstości oddechów. Osoba w stanie wegetatywnym 
nie przejawia żadnej z wspomnianych reakcji, nie może też opisać swoich doznań, 
zatem leczenie bólu u takich pacjentów jest poważnym wyzwaniem. Bierze się 
jednak pod uwagę fakt, że pacjenci w przewlekłych stanach zaburzeń świadomości 
mogą cierpieć z powodu zjawisk patologicznych towarzyszących uszkodzeniom 
układu nerwowego, na przykład nasilonej spastyczności mięśni, uszkodzenia 
nerwów obwodowych czy rozwijających się odleżyn. Dochodzi u nich również do 
powikłań wynikających bezpośrednio z naruszenia sieci neuronalnych odpowie-
dzialnych za nocycepcję, na przykład przeczulicy42 czy zespołu bólu poudarowego43. 
W związku z tym rekomenduje się obecnie intensyfikację leczenia bólu u pacjentów 
z zaburzeniami świadomości44.

Wentylację mechaniczną, leczenie nerkozastępcze czy inne formy terapii podtrzy-
mujących funkcje życiowe włącza się najczęściej w ostrej fazie choroby. Zazwyczaj 
nie można wtedy określić stopnia uszkodzeń strukturalnych czy rokowania pacjenta. 

Nawet pozornie błahe kwestie okazują się mieć poważne implikacje kliniczne – 
przykładem może być połykanie. Nadal nie wiadomo, czy połykanie jest odruchem 
czy jednak wymaga jakiegoś udziału świadomości. Niektórzy badacze są zdania, 
że powrót możliwości połykania pokarmów stałych czy półpłynnych powinien być 
traktowany jako oznaka poprawy stanu pacjenta i przejścia ze stanu wegetatywnego 
do stanu minimalnej świadomości. Do momentu udowodnienia udziału świado-
mości w połykaniu takie stwierdzenie pozostanie jedynie hipotezą45.

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 Ból – subiektywne, nieprzyjemne doznanie czuciowe. Może być wynikiem działania bodźca 
uszkadzającego tkanki lub powstawać jako odczucie towarzyszące psychicznej interpretacji zjawisk, zob.: 
Ł. Wordliczek, J. Dobrogowski, Leczenie bólu, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2017, III u.: 1-3.

42 Przeczulica – występowanie reakcji bólowej w odpowiedzi na bodziec zwykle niewywołujący 
bólu. Przykład: odczuwanie bólu przy lekkim dotyku, zob.: Ł. Wordliczek, J. Dobrogowski, Leczenie 
bólu, op. cit.: 323.

43 Zespół bólu poudarowego – wikła ok. 8% udarów. Obejmuje połowiczo okolicę dotkniętą 
uprzednio innymi objawami klinicznymi (zaburzeniami czucia, niedowładem). Pojawia się w nie-
dokrwiennych uszkodzeniach wzgórza, pnia mózgu, torebki wewnętrznej. Ból występujący po nie-
dokrwieniu wzgórza skojarzony jest często z niedoczulicą połowiczą, zob.: W. Kozubski, P. P. Liberski, 
Choroby układu nerwowego, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2003: 118.

44 J. J. 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), będące głównymi towarzystwami medyczny-
mi zajmującymi się zagadnieniami zaburzeń świadomości, opracowały w 2019 r. 
wspólne wytyczne dotyczące diagnostyki, standardów opieki, protokołów wdrażania 
terapii eksperymentalnych, a także prewencji powikłań skutkujących większą 
śmiertelnością46 i umieralnością47 pacjentów tej grupy48. W rekomendacjach pod-
kreślono przede wszystkim wymóg regularnego badania stanu neurologicznego 
oraz świadomości pacjentów (np. przy użyciu skali wychodzenia ze śpiączki JFK49). 

46 Śmiertelność – iloraz liczby zgonów spowodowanych daną chorobą i liczby chorujących 
na nią pacjentów w danym okresie. Przykład: ocenia się, że śmiertelność w pierwszym miesiącu po 
zawale u mężczyzn w 2002 r. wynosiła 5-9% w Polsce, zob.: A. Andruszkiewicz, M. Banaszkiewicz, 
Promocja zdrowia, t. I i II, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2010, II: 75, W. Januszewicz, 
F. Kokot, Interna, t. I, II, III, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2006, I: 14.

47 Umieralność – iloraz liczby zgonów i liczebności populacji w danym okresie. Najczęściej okre-
ślana w odniesieniu do stu tysięcy osób w skali roku. Przykład: umieralność z powodu chorób układu 
krążenia w populacji polskich mężczyzn wyniosła w 2002 r. 519 na 100 tysięcy, zob.: A. Andruszkiewicz, 
M. Banaszkiewicz, Promocja zdrowia, op. cit.: 75; W. Januszewicz, F. Kokot, Interna, op. cit.: 8.

48 J. J. Fins, „Disorders of Consciousness, Past, Present, and Future”, op. cit.: 603-615.
49 Skala wychodzenia ze śpiączki (JFK Coma Recovery Scale – Revised, CSR-R) – skala ocenia-

jąca sześć elementów – funkcje ruchowe, wzrokowe, werbalne, słowne, komunikację i przytomność 
pacjenta. Maksymalnie można w niej uzyskać 23 punkty. Rozpoznanie poszczególnych zaburzeń 
wiąże się z odpowiednio niższym wynikiem.

Badany element Punktacja
Funkcje słuchowe
Brak 
Wystraszony przez dźwięk
Lokalizacja dźwięku
Powtarza polecone ruchy
Ruch zgodny z poleceniem

0
1
2
3
4

Funkcje ruchowe
Brak/wiotkość
Nieprawidłowa postawa
Wycofanie, zgięcie
Lokalizacja stymulacji
Manipulacja przedmiotem
Automatyczna odpowiedź ruchowa
Funkcjonalne użycie przedmiotu

0
1
2
3
4
5
6

Funkcje werbalne
Brak
Odruchy ustne
Wokalizacja/ruchy ust
Zrozumiała werbalizacja

0
1
2
3
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Zwrócono ponadto uwagę na potrzebę indywidualnej optymalizacji leczenia seda-
tywnego, w tym maksymalnego ograniczenia podaży leków obniżających poziom 
świadomości. Zalecono również szersze wykorzystywanie testów dodatkowych 
w postaci neuroobrazowania (w tym obrazowania metodą rezonansu magnetycz-
nego50 i pozytonowej tomografii emisyjnej51) czy badań elektrofizjologicznych52. 

Badany element Punktacja
Komunikacja
Brak
Niefunkcjonalna, celowa
Funkcjonalna

0
1
2

Ocena przytomności
Bez kontaktu
Otwieranie oczu po stymulacji
Otwieranie oczu bez stymulacji
Uwaga

0
1
2
3

Stan minimalnej świadomości rozpoznaje się, gdy pacjent otrzyma: 
co najmniej 3 punkty w ocenie funkcji słuchowych, ruchowych, werbalnych lub ocenie przytomności, 
i/lub
2 punkty w ocenie funkcji wzrokowych, 
i/lub
1 punkt w ocenie zdolności komunikacji. 
Za oznakę wychodzenia ze stanu minimalnej świadomości uznaje się natomiast uzyskanie 6 punk-

tów w ocenie funkcji ruchowych lub 2 punktów w ocenie zdolności komunikacji, zob.: S. Zarzycki, 
Ł. Korzep, P. Gogol, M. Sobstyl, „Ocena stanu świadomości pacjenta po incydencie mózgowym 
w Oddziale Anestezjologii i Intensywnej Terapii (OAiIT)”, Anestezjologia i Ratownictwo, 12 (2018): 
423-430; A. Naro, R. S. Calabrò, P. Pollicino, C. Lombardo, et al., „Unexpected Recovery from a Veg-
etative State or Misdiagnosis?”, op. cit.: 735-738. 

50 Obrazowanie metodą rezonansu magnetycznego (magnetic resonance imaging, MRI) 
– technika obrazowania stosowana od początku lat 80. XX w., pozwalająca na ocenę struktury 
molekularnej, morfologii i czynności niektórych narządów, polegająca na obserwacji rozkładu 
wektorów magnetyzacji w ciele badanego. W badaniach czynnościowych mózgu (functional ma-
gnetic resonance imaging, fMRI) wykorzystuje się zjawisko modulacji sygnału wywoływane przez 
zmianę stopnia utlenowania krwi. Aktywność danego obszaru wiąże się z zużywaniem substratów 
energetycznych i tlenu, co prowadzi do dostrzegalnego spadku utlenowania hemoglobiny, zob.: 
B. Pruszyński, 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 odzwierciedlająca intensywność procesów metabolicznych w tkankach. Wykorzystuje znaczniki 
emitujące pozytony, które następnie anihilują i wypromieniowują jako kwanty promieniowania gamma 
(np. fluorodeoksyglukozę, FDG). Stosowana m.in. do określania zaawansowania nowotworów oraz 
w diagnostyce chorób neurologicznych i psychiatrycznych. Wiąże się ze znacznym napromienieniem 
osoby badanej, zob.: B. Pruszyński, 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 działania mają na celu umożliwienie dostrzeżenia nawet 
subtelnych oznak powrotu świadomości53.

Pacjenci wychodzący ze stanu wegetatywnego doświadczają długotrwałych 
powikłań przez wiele miesięcy lub lat, a wynikających bezpośrednio z patogenezy 
samego zaburzenia. Nie zaobserwowano ani jednego przypadku nagłego odzyskania 
świadomości – jest to długi proces prowadzący przez stadia splątania, amnezji oraz 
wielorakich zaburzeń kognitywnych54, przy czym brak odpowiedniego leczenia 
skojarzonego z intensywną rehabilitacją zasadniczo uniemożliwia pacjentom od-
zyskanie jakiejkolwiek sprawności55. Niestety, szacuje się, że samo doraźne leczenie 
osób po traumatycznym uszkodzeniu mózgu kosztuje nawet 60 tysięcy dolarów56. 
W Wielkiej Brytanii koszt opieki nad osobą w stanie wegetatywnym to ok. 90-120 
tysięcy funtów rocznie57. W ciągu życia pacjenta, suma wydatków może przekro-
czyć milion dolarów58. Nawet w najbogatszych, wysokorozwiniętych państwach 
z dobrze zorganizowanym systemem opieki zdrowotnej, np. w Belgii czy Norwegii, 
nie wszyscy pacjenci z zaburzeniami świadomości mają zagwarantowany dostęp 
do prawidłowej terapii długoterminowej59. Nierzadko bywają izolowani w placów-
kach opiekuńczych, bez dostępu do współczesnych osiągnięć nauki i technologii 
medycznej, które mogłyby pozytywnie wpłynąć na ich stan i rokowanie. Co gorsza, 
systematycznie zmniejsza się odsetek pacjentów z zaburzeniami świadomości, którzy 
są intensywnie rehabilitowani. Oznacza to, że osoby wymagające specjalistycznej 
opieki medycznej w większości jej nie otrzymują i bezpowrotnie tracą szansę na 
poprawę stanu zdrowia60. W odpowiedzi na ten problem AAN, ACRM oraz NIDILRR 
w swoich wspólnych rekomendacjach wezwały do poprawy standardu opieki nad 
pacjentami z ograniczoną świadomością, a w szczególności do ułatwienia dostępu 

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, 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.

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. Løvstad, K. N. Solbrække, 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 rehabilitacji61. Niestety, zdaniem wielu 
ekspertów, szanse na urzeczywistnienie tych postulatów są niewielkie62. 

2.2. Podejmowanie decyzji w imieniu pacjenta

Postęp w naukach medycznych i rosnące skomplikowanie technologii medycznych 
staje się także intelektualnym wyzwaniem dla pacjentów mających podjąć decyzję, 
czy akceptują, czy też odrzucają zaproponowane środki medyczne. Jest to nie 
tylko kwestia trudności w zrozumieniu informacji udzielonej przez lekarza, lecz 
także problem trafnego rozpoznania własnych preferencji w obliczu przeważnie 
kilku możliwych sposobów postępowania. Jeszcze trudniejszym intelektualnie 
i emocjonalnie zadaniem jest podejmowanie decyzji w imieniu innych osób63. 
Decyzje te odnoszą się do dwóch kategorii pacjentów: osób, które utraciły zdolność 
świadomego wyrażania swoich życzeń oraz takich, które zdolności tej nigdy nie 
posiadały (osoby niepełnoletnie lub niepełnosprawne intelektualnie). W stosunku 
do osób należących do pierwszej kategorii, podejmowana w ich imieniu decyzja 
powinna opierać się na zasadzie poszanowania ich autonomii, czyli możliwie 
najwierniej odzwierciedlać ich własne poglądy i życzenia, natomiast w drugim 
przypadku powinno się przyjąć kryterium najlepiej pojmowanego interesu osób 
reprezentowanych, oparte na zasadzie dobroczynienia. Kryterium to może jednak 
stać się podstawą decyzji zastępczej podejmowanej także w imieniu pacjenta 
należącego do pierwszej grupy, jeśli poglądy, życzenia i preferencje tej osoby są 
nieznane, gdyż nigdy nie zostały wyrażone lub nie ma nikogo, kto mógłby dać im 
wiarygodne świadectwo. W wypadku pacjentów niepełnoprawnych z powodu 
niepełnoletniości (w większości krajów zachodnich są to osoby poniżej 16 roku 
życia) lub ubezwłasnowolnionych z powodu niepełnosprawności intelektualnej, 
podmiotami powołanymi do podejmowania decyzji zastępczych są przedstawiciele 
ustawowi, którymi – w wypadku tych pierwszych – są przeważnie rodzice. Należy 
jednak pamiętać, że jeśli osoba niepełnoprawna jest w stanie zrozumieć informację 
medyczną, rozpoznać własne interesy i określić swoje preferencje, powinna zostać 
włączona w proces decyzyjny (zobaczymy dalej, że norma ta była brana pod uwagę 
w decyzjach dotyczących Inès Biddarri). W wypadku konieczności zdecydowania, 
jakie postępowanie leży w interesie osoby reprezentowanej, rosnące skomplikowanie 
procedur medycznych powoduje, że jest to bardzo trudne zadanie, należy bowiem 
stwierdzić, która z proponowanych opcji medycznych najlepiej służy 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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biorąc pod uwagę stan, w jakim się znajduje64. Tak więc każda opcja terapeutyczna 
powinna być rozważana w kontekście bilansu możliwych korzyści i obciążeń wyni-
kających z jej zastosowania z zastrzeżeniem, że wagę poszczególnych konsekwencji 
należy oceniać indywidualnie65 w odniesieniu do każdego pacjenta66. 

W wypadku pacjentów, którzy utracili kompetencję, fakt ten nie zwalnia 
z obowiązku poszanowania wcześniej wyrażonych życzeń dotyczących leczenia. 
Optymalną sytuacją jest możliwość oparcia się na sporządzonych przez pacjenta 
oświadczeniach pro futuro, przeważnie obejmujących testament życia i wyznaczenie 
reprezentanta medycznego. Oświadczenia pro futuro mają oczywiście swoje słabe 
strony – bywają sformułowane zbyt ogólnikowo i nieprecyzyjnie, może też zda-
rzyć się, że ich zapisy wzajemnie się wykluczają, ponadto ich stosowanie wymaga 
pewnej interpretacji dokonywanej przez lekarzy czy bliskich pacjenta67, a sama 
idea spisywania swoich życzeń na wypadek utraty kompetencji może być niezro-
zumiała dla osób wywodzących się z kultur kolektywistycznych, przyznających 
prawo decydowania rodzinie68. Podstawowy problem dotyczy jednak filozoficznego 
zagadnienia tożsamości osobowej, a więc pytania, czy obecne „Ja” może decydować 
o postępowaniu wobec przyszłego „Ja”: czy „Ja”, które sporządza oświadczenie pro 
futuro i „Ja”, do którego będzie się ono stosować – to nadal ta sama osoba? Przyszłe 
„Ja” może przecież zupełnie inaczej postrzegać swoje potrzeby. Odpowiedź na 
to pytanie zależeć będzie od tego, czy przyjmiemy, że tożsamość osobowa stanowi 
spójną narrację określającą najistotniejsze wybory, fundujące naszą biografię 
jako sensowną całość. W takim wypadku możemy uznać za zasadne przyznanie 
obecnemu „Ja”, zdolnemu do racjonalnej refleksji, prawa decydowania w imieniu 
przyszłego „Ja”, którego procesy kognitywne będą zdegradowane lub które całkowicie 
pozbawione będzie zdolności podejmowania decyzji. 

Inna wątpliwość, jaka wiąże się z dyspozycjami pro futuro, wynika z postępu 
nauk i technologii biomedycznych, który może prowadzić do zmiany preferencji 
w obliczu nowych możliwości leczniczych. Trudność przewidzenia, jakie opcje 

64 L. Gee, „Treatment 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. Chańska, „Pacjenci niezdolni do wyrażenia zgody”, w: Bioetyka, red. J. Różyńska, W. Chań-
ska, Wolters Kluwer, Warszawa, 2013: 96-108.

66 W niektórych krajach, jak np. w Zjednoczonym Królestwie, zdecydowano się 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 
dostępu 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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będą dostępne, może podważać wiarygodność próby „wmyślenia się” przez obec-
ne „Ja” w sytuację, w jakiej znajdzie się przyszłe „Ja”. Pomimo tych wątpliwości, 
oświadczenia pro futuro, realizujące standard poszanowania autonomii pacjenta, 
wydają się najlepszym dostępnym rozwiązaniem – lepszym niż pozostawienie 
decyzji lekarzom i rodzinie pacjenta. Podejmowane przez nich decyzje zastępcze 
z różnych względów mogą być niezgodne z preferencjami pacjenta – może to wy-
nikać z mylnego wyobrażenia domniemanych życzeń pacjenta lub z odmiennego 
pojmowania jego najlepszego interesu69. Dlatego też, jak zobaczymy w historiach 
dwójki pacjentów – Vincenta Lamberta i Inès Biddarri – mimo że żadne z nich nie 
sporządziło dyspozycji pro futuro, a Inès była niepełnoletnia, to jednak podjęto trud 
odkrycia ich życzeń i preferencji na podstawie dostępnych informacji. 

2.3. Tło prawne

Pacjenci, którym poświęcimy za chwilę więcej uwagi, byli Francuzami, dlatego 
przyjrzymy się bliżej, w jaki sposób kwestie praw pacjentów zostały uregulowane 
we Francji. Najistotniejsze z punktu widzenia interesujących nas przypadków są 
dwie ustawy: tzw. ustawa Leonettiego i tzw. ustawa Claeysa-Leonettiego.

Ustawa Leonettiego70 to przyjęte 22 kwietnia 2005 r. rozporządzenie o prawach 
osób chorych i będących w ostatniej fazie życia (la loi relative aux droits des malades 
et à la fin de vie), które pozwala lekarzowi na zakończenie terapii, jeśli jest ona 
przejawem „nieracjonalnego uporu” (l’obstination déraisonnable). Termin ten jest 
francuskim odpowiednikiem powszechnie stosowanego pojęcia „terapia daremna” 
(futile treatment), w Polsce nadal nierzadko zastępowanego „terapią uporczywą”. 
Pojęcie to zostało doprecyzowane w opartych na ustawie przepisach kodeksu zdrowia 
publicznego, gdzie stwierdza się, że lekarz może zaniechać lub zaprzestać świadczeń 
medycznych, które są zbędne (inutiles), nieproporcjonalne (disproportionnés) lub 
których jedynym skutkiem jest sztuczne podtrzymywanie życia (le seul maintien 
artificiel de la vie). Czyniąc to, lekarz ma obowiązek chronić godność umierającego 
i zapewnić mu odpowiednią jakość życia. Decyzję podejmuje lekarz po konsul-
tacji z zespołem medycznym, natomiast jeśli pacjent jest zdolny do świadomego 
decydowania, jego opinia co do zaniechania albo zaprzestania terapii daremnej 
jest decydująca. W wypadku pacjentów niezdolnych do podejmowania decyzji 
przewidziano procedurę konsultacyjną z reprezentującym pacjenta pełnomocnikiem 
(jeśli został wyznaczony) lub rodziną, a wobec jej braku, z osobą bliską pacjentowi. 
Jeśli pacjent sporządził oświadczenie pro futuro, co jest możliwe w wypadku osób 

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 à la fin de vie. Par-
is: L’Assemblée nationale et le Sénat (2015): 7089 (https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORF-
TEXT000000446240/; data dostępu 30.01.2020).
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pełnoletnich, przy czym dokument jest ważny przez 3 lata od momentu spisania 
pod warunkiem, że zostanie włączony do dokumentacji medycznej71, lekarz po-
winien się z nim zapoznać, jednak ostateczna decyzja należy do niego. Pacjentowi, 
u którego zaprzestano terapii daremnej należy się osłona przeciwbólowa, również 
w wypadku osób, u których zdolność odczuwania bólu jest wątpliwa. Decyzja lekarza 
może jednak zostać zaskarżona do sądu administracyjnego, który ma 48 godzin 
na rozpatrzenie skargi72.

Do ustawy Leonettiego odwoływały się uzasadnienia decyzji, jakie zapadały 
w przedstawionym dalej przypadku Vincenta Lamberta. Jednak już w trakcie rozpa-
trywania jego sprawy przez Trybunał Praw Człowieka w Strasburgu, zaczęto prace 
nad nowelizacją, na co niewątpliwie miała wpływ debata wywołana kontrowersjami, 
które doprowadziły do procesów sądowych dotyczących Lamberta73. Przyjęty 2 lutego 
2016 r. akt prawny, nazywany ustawą Claeysa-Leonettiego74, formułował nowe prawa 
przysługujące chorym i umierającym (la loi créant de nouveaux droits en faveur 
des malades et des personnes en fin de vie), które znalazły się w znowelizowanym 
kodeksie zdrowia publicznego. Nadają one każdemu prawo do godnego umierania 
i maksymalnego łagodzenia bólu, nawet gdyby jego skutkiem było przyśpieszenie 
śmierci, narzucając jednocześnie personelowi medycznemu obowiązek wykorzy-
stania wszelkich środków medycznych w celu realizacji tego prawa. Lekarz musi 
szanować decyzje pacjenta, w tym jego niezgodę na środki medyczne, nawet jeśli 
wiązałoby się to z ryzykiem dla życia pacjenta. W takim wypadku lekarz ma obo-
wiązek poinformować pacjenta o skutkach takiej decyzji i ryzyku, jakie niesie. Nie 
zwalnia go to jednak z obowiązku uszanowania decyzji pacjenta ani z obowiązku 
zapewnienia mu opieki paliatywnej, godnych warunków umierania i utrzymania 
jak najwyższej jakości życia. W odniesieniu do terapii daremnej, kodeks stanowi, 
że nie należy wdrażać lub kontynuować stosowania środków medycznych, które 
mają charakter nieracjonalnego uporu, czyli są nieskuteczne, nieproporcjonalne lub 
podejmowane wyłącznie w celu sztucznego podtrzymania życia. Zaniechanie lub 
zaprzestanie ich stosowania może nastąpić z woli zdolnego do decydowania pacjenta, 
a jeśli takiej zdolności nie posiada, zgodnie z procedurą kolegialnego podejmowania 
decyzji, w trakcie której należy ustalić życzenia pacjenta na podstawie oświadczenia 

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

72 M. Szeroczyńska, „Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta”, Humanistyczne Zeszyty 
Naukowe – Prawa Człowieka, 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 dostępu 30.01.2020; 
zob. też: M. Szeroczyńska, „Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta”, op. cit.: 153-179.
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pro futuro, którego znaczenie ulega w tej wersji ustawy wzmocnieniu. W wypadku 
pacjentów, którzy nie sporządzili takich dyspozycji, ich wola w tym zakresie powinna 
zostać odtworzona na podstawie relacji osób 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 odżywiania za środek medyczny, podlegający tej samej procedurze 
zaniechania lub zaprzestania, jak każde inne postępowanie medyczne. Uważa się, 
że bezpośrednią inspiracją tego jednoznacznego rozstrzygnięcia był przypadek 
Vincenta Lamberta75. W ustawie wprowadzono także nowe przepisy dotyczące 
sedacji paliatywnej, czyniąc Francję jednym z pierwszych krajów, które zadekre-
towały prawo pacjenta do tej procedury medycznej. Warunkami, jakie muszą być 
spełnione są ciężka, nieuleczalna choroba, której towarzyszą niepoddające się terapii 
cierpienia oraz przewidywany krótki czas przeżycia, przy czym ustawa nie określa 
jego długości. Głęboka sedacja paliatywna trwająca do śmierci pacjenta może być 
wdrożona również na jego prośbę, także w warunkach domowych, w sytuacji, gdy 
ciężko i nieuleczalnie chory pacjent rezygnuje z terapii, co w krótkim czasie może 
prowadzić do jego śmierci wśród niedających się opanować cierpień. W wypadku 
pacjenta niezdolnego do wyrażania swoich życzeń, procedura ta może być wprowa-
dzona na podstawie oceny lekarskiej. Decyzja w każdym przypadku ma charakter 
kolegialny i jest podejmowana po zweryfikowaniu spełniania zawartych w ustawie 
kryteriów oraz odnotowywana w dokumentacji pacjenta76. U pacjentów wprowa-
dzonych w stan głębokiej sedacji ciągłej nie stosuje się środków podtrzymujących 
życie77. W stosunku do poprzedniej wersji, nowelizacja zdecydowanie poszerza 
i wzmacnia prawo pacjentów do decydowania78. Ustawa ta stała się podstawą 
rozstrzygnięć prawnych, jakie miały miejsce w przedstawionym dalej przypadku 
Inès 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 dostępu 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/s12904-018-0384-3; data dostępu: 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 – główne 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 
dostępu 30.01.2020).
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2.4. Przypadek Vincenta Lamberta

29 września 2008 r. francuski pielęgniarz Vincent Lambert uległ wypadkowi moto-
cyklowemu, w wyniku którego doznał porażenia czterokończynowego. W roku 2011 
zdiagnozowano u niego stan minimalnej świadomości, a po kolejnych trzech latach 
– stan wegetatywny. Lekarz prowadzący, Eric Kariger, odbył kilka rozmów z rodziną 
pacjenta. Jego żona, Rachel Lambert, z zawodu pielęgniarka, oraz większość jego 
rodzeństwa zgodnie oświadczyli, że Vincent Lambert wielokrotnie, przy różnych 
okazjach twierdził, że nie chciałby, by sztucznie podtrzymywano jego życie w wy-
padku braku szans na poprawę. Mężczyzna nie sporządził jednak oświadczenia pro 
futuro. 10 kwietnia 2013 r. Kariger, zgodnie z opisaną procedurą opartą na ustawie 
Leonettiego, to znaczy w porozumieniu z żoną pacjenta i ordynatorem oddziału, 
zdecydował o przerwaniu medycznie wspomaganego odżywiania i nawadniania79. 
9 maja 2013 r. rodzice Lamberta wraz z dwojgiem spośród ośmiorga jego rodzeństwa 
zwrócili się do sądu administracyjnego w Châlons-en-Champagne z wnioskiem 
o przywrócenie medycznie wspomaganego odżywiania i nawadniania. Zgodnie 
z obowiązującym prawem, dwa dni później, tzn. 11 maja, sąd wydał decyzję na 
korzyść wnioskujących. Kolejna procedura oparta na prawie Leonettiego została 
zainicjowana we wrześniu 2013 roku. Kariger zorganizował kilka spotkań z rodziną 
pacjenta, poprosił też o konsultację sześciu lekarzy, w tym wybranych przez żonę 
i rodziców Lamberta. Pięciu konsultantów uznało, że w wypadku tego pacjenta, 
medycznie wspomagane odżywianie i nawadnianie jest terapią, której jedynym 
skutkiem jest sztuczne podtrzymywanie życia. 11 stycznia 2014 r. Kariger ogłosił 
decyzję o zaprzestaniu medycznie wspomaganego odżywiania i nawadniania, która 
miała być wdrożona 13 stycznia 2014 roku. W decyzji wskazano na nierokujący 
poprawy stan pacjenta oraz fakt, że jego medycznie wspomagane żywienie i na-
wadnianie służy wyłącznie sztucznemu podtrzymywaniu życia. Kariger stwierdził 
też, że jest przekonany, iż Lambert nie życzyłby sobie utrzymywania przy życiu 
w stanie, w jakim się znajduje. Przesłanki te stanowiły uzasadnienie wniosku, 
że medycznie wspomagane nawadnianie i odżywianie jest w wypadku Lamberta 
„nieracjonalnym uporem medycznym” spełniającym kryteria ustawy Leonettiego80. 

79 Medycznie wspomagane (sztuczne) odżywianie i nawadnianie obejmują dostarczanie 
pacjentowi składników odżywczych wraz z wodą dojelitowo (przy użyciu zgłębnika lub przetoki 
łączącej światło przewodu pokarmowego z powłokami ciała, nazywanej także „stomią”) lub pozaje-
litowo (bezpośrednio do żył centralnych, lub – rzadziej – obwodowych). Obie metody mają swoje 
specyficzne wskazania i przeciwwskazania, a ich prowadzenie wymaga znacznego zaangażowania 
zespołu opiekującego się pacjentem. Żadna nie jest pozbawiona ryzyka poważnych powikłań, w tym 
groźnych zakażeń w wyniku kolonizacji ciał obcych – jak w wypadku cewnika żylnego kończącego 
się w ujściu prawego przedsionka serca w żywieniu pozajelitowym czy gastrostomii łączącej światło 
żołądka z powłokami brzusznymi w żywieniu dojelitowym, zob.: B. Szczygieł, Niedożywienie związane 
z chorobą, PZWL Wydawnictwo Lekarskie, Warszawa, 2012, I.

80 M. Szeroczyńska, „Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta”, op. cit.: 153-179.
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Jednak 13 stycznia 2014 r. rodzice Lamberta i dwoje spośród jego rodzeństwa 
po raz kolejny złożyli do sądu wniosek o wstrzymanie wykonania decyzji oraz 
przeniesienie pacjenta do wyspecjalizowanej jednostki w Oberhausbergen, zajmu-
jącej się opieką nad pacjentami w stanach ograniczonej świadomości. 16 stycznia 
2014 r. sąd administracyjny zakazał przerwania nawadniania i odżywiania. Zwraca 
uwagę fakt, że w uzasadnieniu odwołano się do nieaktualnej już opinii lekarskiej 
z 2011 r., stwierdzającej, iż u Lamberta istnieje szansa nawiązania kontaktu z oto-
czeniem – taka możliwość istniała, gdy jego przypadek diagnozowano jako stan 
minimalnej świadomości, jednak później – wraz z pogorszeniem – przeszedł w stan 
wegetatywny. Opierając się na ocenie lekarskiej z 2011 r., sąd odrzucił twierdzenie, 
że medycznie wspomagane żywienie i nawadnianie służy w wypadku Lamberta 
jedynie sztucznemu podtrzymaniu życia. Ponadto zanegowano zasadność opinii, 
że w warunkach, w jakich się znajduje, pacjent nie życzyłby sobie podtrzymywania 
życia. Zwrócono uwagę na brak oświadczeń pro futuro (testamentu życia czy wy-
znaczenia pełnomocnika medycznego) i nie uznano, by relacje członków rodziny 
stanowiły wiarygodne świadectwo opinii, jaką Lambert mógłby mieć na temat 
swojej obecnej sytuacji. Uznając decyzję o zaprzestaniu medycznie wspomaganego 
żywienia i nawadniania za naruszającą prawo do ochrony życia pacjenta, sąd nie 
zezwolił jednak na jego przeniesienie do innego ośrodka81.

31 stycznia do francuskiej Rady Stanu (Conseil d’Etat), czyli najwyższego sądu 
administracyjnego Francji, wpłynęły skargi na ten wyrok: podpisana przez żonę 
pacjenta, jego bratanka oraz szpital uniwersytecki w Reims, w którym przebywał 
Lambert, jak również złożona przez jego rodziców i dwoje rodzeństwa, którzy 
domagali się przeniesienia do wskazanego przez siebie ośrodka. 6 lutego 2014 r. 
przewodniczący Sekcji ds. Sporów Sądowo-Administracyjnych Rady Stanu zdecy-
dował, że sprawa wymaga udziału pełnego składu sędziowskiego. Rozprawa odbyła 
się 13 lutego i już dzień później ogłoszono werdykt. Rada Stanu odmówiła zgody 
na transport Lamberta do innego ośrodka oraz nakazała przygotowanie eksperc-
kiego raportu orzekającego, czy w jego przypadku dalsze medycznie wspomagane 
odżywianie i nawadnianie spełnia przesłanki „nieracjonalnego uporu”, czyli terapii 
daremnej w rozumieniu ustawy Leonettiego. 26 maja do Rady Stanu wpłynął 
raport opracowany przez ekspertów z Académie Nationale de Médecine82, Comité 
Consultatif National d’Ethique83, Conseil National de l’Ordre des Médecins84 oraz 
Jeana Leonettiego. Autorzy dokumentu stwierdzili, że Vincent Lambert znajduje 
się w utrwalonym stanie wegetatywnym, który jest nieodwracalny.

24 czerwca 2014 r. Rada Stanu orzekła, że decyzja o zaprzestaniu medycznie 
wspomaganego odżywiania i nawadniania, podjęta 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 l’Ordre des Médecins – Narodowa Rada Izby Lekarskiej.



53

2014 r. była zgodna z prawem. W uzasadnieniu podkreślono prawo pacjenta do od-
powiedniej opieki zdrowotnej, poszanowania jego woli oraz odmowy wszelkich 
świadczeń medycznych, a także prawo do niepoddawania środkom medycznym, 
będących jedynie przejawem „nieracjonalnego uporu”, czyli daremnym85.

Jednakże już 23 czerwca 2014 r. – na dzień przed ogłoszeniem wyroku przez 
Radę Stanu – rodzice wraz z dwojgiem rodzeństwa złożyli skargę do Europejskiego 
Trybunału Praw Człowieka (ETPC), powołując się na artykuły: 2. (Prawo do ży-
cia), 3. (Zakaz tortur), 6. (Prawo do rzetelnego procesu sądowego) oraz 8. (Prawo 
do poszanowania życia prywatnego i rodzinnego) Europejskiej Konwencji Praw 
Człowieka (EKPC)86. Na wypadek niekorzystnego dla nich orzeczenia Rady Stanu, 
wnioskowali o zawieszenie wykonania decyzji z 24 czerwca, wydanie zakazu wywozu 

85 M. Szeroczyńska, „Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta”, op. cit.: 153-179.
86 Europejska Konwencja Praw Człowieka – umowa międzynarodowa zawarta przez państwa 

członkowskie Rady Europy w Rzymie 4 listopada 1950 roku, ratyfikowana przez Polskę 19 stycznia 
1993 roku:

Artykuł 2 – Prawo do życia
1. Prawo każdego człowieka do życia jest chronione przez ustawę. Nikt nie może być umyślnie 

pozbawiony życia, wyjąwszy przypadki wykonania wyroku sądowego skazującego za przestępstwo, 
za które ustawa przewiduje taką karę. 

2. Pozbawienie życia nie będzie uznane za sprzeczne z tym artykułem, jeżeli nastąpi w wyniku 
bezwzględnie koniecznego użycia siły: 

a) w obronie jakiejkolwiek osoby przed bezprawną przemocą; 
b) w celu wykonania zgodnego z prawem zatrzymania lub uniemożliwienia ucieczki osobie 

pozbawionej wolności zgodnie z prawem; 
c) w działaniach podjętych zgodnie z prawem w celu stłumienia zamieszek lub powstania.
Artykuł 3 – Zakaz tortur 
Nikt nie może być poddany torturom ani nieludzkiemu lub poniżającemu traktowaniu albo karaniu.
Artykuł 6 – Prawo do rzetelnego procesu sądowego 
1. Każdy ma prawo do sprawiedliwego i publicznego rozpatrzenia jego sprawy w rozsądnym 

terminie przez niezawisły i bezstronny sąd ustanowiony ustawą przy rozstrzyganiu o jego prawach 
i obowiązkach o charakterze cywilnym albo o zasadności każdego oskarżenia w wytoczonej przeciwko 
niemu sprawie karnej. Postępowanie przed sądem jest jawne, jednak prasa i publiczność mogą być 
wyłączone z całości lub części rozprawy sądowej ze względów obyczajowych, z uwagi na porządek 
publiczny lub bezpieczeństwo państwowe w społeczeństwie demokratycznym, gdy wymaga tego 
dobro małoletnich lub gdy służy to ochronie życia prywatnego stron albo też w okolicznościach 
szczególnych, w granicach uznanych przez sąd za bezwzględnie konieczne, kiedy jawność mogłaby 
przynieść szkodę interesom wymiaru sprawiedliwości. 

2. Każdego oskarżonego o popełnienie czynu zagrożonego karą uważa się za niewinnego do czasu 
udowodnienia mu winy zgodnie z ustawą. 

3. Każdy oskarżony o popełnienie czynu zagrożonego karą ma co najmniej prawo do: 
a) niezwłocznego otrzymania szczegółowej informacji w języku dla niego zrozumiałym o istocie 

i przyczynie skierowanego przeciwko niemu oskarżeniu; 
b) posiadania odpowiedniego czasu i możliwości do przygotowania obrony; 
c) bronienia się osobiście lub przez ustanowionego przez siebie obrońcę, a jeśli nie ma wystar-

czających środków na pokrycie kosztów obrony, do bezpłatnego korzystania z pomocy obrońcy 
wyznaczonego z urzędu, gdy wymaga tego dobro wymiaru sprawiedliwości; 
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Lamberta poza Francję oraz jego transfer do Oberhausbergen. W uzasadnieniu 
wniosku napisano, że zaprzestanie sztucznego odżywiania i nawadniania byłoby 
równoznaczne ze zgodą na stosowanie tortur oraz nieludzkie i poniżające traktowa-
nie naruszające fizyczną integralność pacjenta, a decyzja z dnia 11 stycznia 2014 r. 
nie została podjęta zgodnie z zasadą niezawisłości. Wnoszący skargę odnieśli się 
również do prawa Leonettiego, zarzucając mu nieprecyzyjność określenia „sztuczne 
podtrzymywanie życia”. W ich opinii ustawa niewprowadzająca katalogu terapii, które 
mogą zostać na jej podstawie przerwane, powinna zostać odrzucona jako wadliwa. 
Ponadto twierdzili, że nie można jej zastosować w wypadku Vincenta Lamberta, 
który nie jest ani chory, ani umierający, a tylko niepełnosprawny. Podważali także 
przyznanie lekarzowi prawa do samodzielnego podejmowania decyzji i traktowania 
opinii rodziny jako niewiążącej.

24 czerwca 2014 r. ETPC wezwał rząd Francji do wstrzymania egzekucji decyzji 
Rady Stanu na czas procesu. 4 listopada 2014 r. Izba ETPC skierowała sprawę do 
rozpatrzenia przez Wielką Izbę Trybunału, która zebrała się 7 stycznia 2015 roku. 
5 czerwca 2015 r. 17 sędziów Wielkiej Izby wydało wyrok. W interpretacji ETPC 
artykuł 2. EKPC należy rozumieć w dwóch aspektach – zobowiązań pozytywnych 
i negatywnych. Pozytywne nakładają na państwa-strony Konwencji obowiązek 
określonych działań, negatywne zaś – powstrzymania się od pewnych czynności87. 
Wielka Izba Trybunału odrzuciła argumentację wnioskodawców, którzy twierdzili, 
że choć rozumieją i zgadzają się z rozróżnieniem między eutanazją czy lekarską 
pomocą w samobójstwie a zaprzestaniem daremnego leczenia, to jednak nie są 
w stanie zaakceptować określenia medycznie wspomaganego odżywiania i na-
wadniania Vincenta Lamberta mianem terapii o „nieracjonalnej uporczywości”. 
Trybunał orzekł, że przerwanie odżywiania i nawadniania Lamberta nie powinno 
być traktowane jako odebranie mu życia, lecz jako przerwanie terapii daremnej. 
ETPC podkreślił, że ustawa o prawach osób chorych i będących w ostatniej fazie 
życia z 2005 r. nie legalizuje eutanazji ani lekarskiej pomocy w samobójstwie, lecz 

d) przesłuchania lub spowodowania przesłuchania świadków oskarżenia oraz żądania obecności 
i przesłuchania świadków obrony na takich samych warunkach jak świadków oskarżenia; 

e) korzystania z bezpłatnej pomocy tłumacza, jeżeli nie rozumie lub nie mówi językiem używanym 
w sądzie.

Artykuł 8 – Prawo do poszanowania życia prywatnego i rodzinnego 
1. Każdy ma prawo do poszanowania swojego życia prywatnego i rodzinnego, swojego mieszkania 

i swojej korespondencji. 
2. Niedopuszczalna jest ingerencja władzy publicznej w korzystanie z tego prawa z wyjątkiem 

przypadków przewidzianych przez ustawę i koniecznych w demokratycznym społeczeństwie z uwagi 
na bezpieczeństwo państwowe, bezpieczeństwo publiczne lub dobrobyt gospodarczy kraju, ochronę 
porządku i zapobieganie przestępstwom, ochronę zdrowia i moralności lub ochronę praw i wolności osób.

87 M. Balcerzak, Odpowiedzialność państwa-strony Europejskiej konwencji o ochronie praw 
człowieka i podstawowych wolności. Studium prawnomiędzynarodowe, TNOiK „Dom Organizatora”, 
Toruń, 2013: 92-94.
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jedynie dopuszcza przerwanie terapii daremnej. W opinii Trybunału, francuski 
ustawodawca w satysfakcjonującym stopniu zrealizował zobowiązania pozytywne 
i negatywne, wynikające z artykułu 2 EKPC. Ponadto uznano, że długa i szczegółowa 
procedura sądowa w sprawie Vincenta Lamberta znacznie wykroczyła poza ramy 
wymagań prawnych, a w jej trakcie nie naruszono prawa do rzetelnego procesu 
sądowego. 

W opinii ETPC, sama nazwa „ustawa o prawach osób chorych i będących 
w ostatniej fazie życia” wskazuje, że odnosi się ona nie tylko do umierających, lecz 
także do wszystkich użytkowników systemu opieki medycznej. W odniesieniu 
do zarzutu skarżących, że medycznie wspomagane odżywianie i nawadnianie nie 
jest środkiem medycznym, lecz opieką podstawową, Trybunał przyznał, że wśród 
państw europejskich istnieje różnica opinii co do charakteru tej procedury, a więc 
tego, czy jest środkiem medycznym, czy opieką podstawową, na którą jedynie sam 
pacjent może nie wyrazić zgody. Odnosząc się do prawa francuskiego i tego, czy 
pojęcie „nieracjonalnego uporu” (l’obstination déraisonnable), o którym mówi ustawa 
o prawach osób chorych i będących w ostatniej fazie życia dotyczy rozpatrywanej 
sprawy, Trybunał oparł się na specjalnie sporządzonym oświadczeniu Leonettiego, 
który stwierdził, że „nieracjonalny upór” oznaczający sztuczne podtrzymywanie 
życia odnosi się do postępowania medycznego, którego celem jest przedłużanie życia 
biologicznego pacjentów z nieodwracalnym uszkodzeniem mózgu, nierokującym 
powrotu świadomości. Trybunał uznał, że stanowi to wystarczające wyjaśnienie 
sensu pojęcia oraz że Rada Stanu, poprzez powołanie biegłych w pełni zadowalająco 
potwierdziła, że jest to stan zdiagnozowany u Lamberta.

W kwestii procedury odstąpienia od terapii daremnej u pacjentów niezdolnych 
do decydowania, którzy nie sporządzili oświadczeń pro futuro, Trybunał stwierdził, 
że art. 2 EKPC nie przesądza o sposobie jej przeprowadzania. Państwa europejskie 
mają więc pod tym względem różne regulacje: może to być jednostronna decyzja 
lekarska, decyzja lekarza i rodziny albo decyzja sądu. Prawo francuskie, choć pro-
cedurę nazywa kolegialną, to jednak przyznaje prawo podjęcia decyzji lekarzowi 
prowadzącemu. Niemniej Trybunał uznał, że sądy orzekające w sprawie Lamberta, 
w tym zwłaszcza Rada Stanu, podjęły wystarczającą próbę zrekonstruowania jego 
woli, co zgodnie z art. 2 EKPC jest obowiązkiem państwa w sytuacji, gdy pacjent 
nie sporządził wcześniejszych dyspozycji oraz że jego odtworzone na podstawie 
zeznań żony stanowisko powinno być uszanowane88. Wielka Izba Europejskiego 
Trybunału Praw Człowieka stosunkiem głosów 12 do 5 orzekła, że wnioskodawcy 
nie mieli podstaw do zarzucenia Karigerowi naruszenia Europejskiej Konwencji 
Praw Człowieka, a ustawa o prawach chorych wraz z interpretacją Rady Stanu 
stanowi wystarczające ramy prawne regulujące działania lekarzy89.

88 M. Szeroczyńska, „Od Vincenta Humberta do Vincenta Lamberta”, op. cit.: 153-179.
89 Wyrok Europejskiego Trybunału Praw Człowieka 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 towarzyszyło szerokie zainteresowanie ze strony mediów i licznych 
organizacji społecznych, w tym Kościoła katolickiego. Przez Francję przetoczyły się 
wielotysięczne manifestacje pod hasłami takimi jak „Vincent musi żyć” czy „Je suis 
Vincent”. Zespół opiekujący się Vincentem Lambertem nie zdecydował się przerwać 
medycznie wspomaganego odżywiania i nawadniania zaraz po ogłoszeniu wyroku. 
W opublikowanym oświadczeniu wyrażono wątpliwość, czy decyzje podejmowane 
pod presją mediów i opinii publicznej można uznać za obiektywne. Żona Lamberta 
wystąpiła z wnioskiem o ustanowienie jej opiekunem prawnym męża, lecz – choć 
sąd przychylił się do jej prośby – z powodu nagonki medialnej opuściła na pewien 
czas Francję, wyjeżdżając do Belgii90. Minęły cztery lata zanim lekarze opiekujący 
się Lambertem ponownie zdecydowali o odstąpieniu od odżywiania i nawadniania. 
W odpowiedzi na tę decyzję, 3 maja 2019 r. rodzice pacjenta zwrócili się do Komi-
tetu Praw Osób z Niepełnosprawnościami Organizacji Narodów Zjednoczonych. 
Komitet poprosił rząd francuski o zawieszenie wykonania decyzji o przerwaniu 
medycznie wspomaganego odżywiania i nawadniania na czas obrad. 10 maja 
2019 r. rząd francuski odpowiedział, że – w świetle poprzednich orzeczeń sądów 
i trybunałów – nie wyraża zgody na odroczenie wykonania postanowień lekarzy. 
20 maja 2019 r. rodzina ponownie zwróciła się do ETPC, który odrzucił wniosek, 
uzasadniając, że w sprawie nie zaistniały żadne nowe okoliczności. Tego samego 
dnia rodzina zwróciła się również do Sądu Okręgowego w Paryżu, który też odrzucił 
wniosek. Decyzję tę natychmiast zaskarżono do Sądu Apelacyjnego, który 20 maja 
2019 r. wydał wyrok zakazujący przerwania terapii91, jednak 28 czerwca 2019 r. 
Sąd Najwyższy uchylił ten zakaz. W końcu maja u Lamberta zastosowano sedację 
paliatywną. 2 lipca przerwano medycznie wspomagane odżywianie i nawadnianie. 
Vincent Lambert zmarł 11 lipca 2019 roku. Przewodniczący Papieskiej Rady Ro-
dziny, abp Vincenzo Paglia skomentował tę sprawę, tweetując: „Śmierć Vincenta 
Lamberta i jego historia to klęska ludzkości”92.

„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 dostępu 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 dostępu 15.07.2019).

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

14-letnia Francuzka Inès Biddarri chorowała na uogólnioną postać miastenii93. 
Choroba zaatakowała jej mięśnie szkieletowe i oddechowe. Nastolatka, być może 
świadoma możliwych powikłań miastenii, w swoich wypowiedziach na łamach 
portali społecznościowych wielokrotnie powtarzała, że nie chciałaby być sztucznie 
utrzymywana przy życiu. Dziewczynkę znaleziono nieprzytomną w domu po tym, 
jak doszło u niej do nagłego zatrzymania krążenia wskutek zatrzymania oddechu 
w przebiegu przełomu miastenicznego94. Podjęto natychmiastową resuscytację, 
lecz nie było wiadomo, jak długo jej mózg był pozbawiony tlenu. Biddarri została 
przetransportowana do szpitala uniwersyteckiego w Nancy i podłączona do re-
spiratora. Tego samego dnia poinformowano rodziców o stwierdzeniu rozległego 
urazu ośrodkowego układu nerwowego i skrajnie niekorzystnym rokowaniu. 7 lipca 
2017 r. zwołano wielodyscyplinarny zespół ekspertów, który orzekł, że dalsze 
utrzymywanie sztucznej wentylacji nosi znamiona terapii o „nieracjonalnym upo-
rze”. 10 lipca ordynator oddziału intensywnej terapii pediatrycznej poinformował 
rodziców, Djamilę Afiri i Mohameda Biddarriego, o decyzji lekarzy, zaznaczając 
jednocześnie, że jeśli sprzeciwią się odłączeniu swojej córki od respiratora, ich wola 
zostanie uszanowana. Rodzice odmówili zgody na przerwanie terapii podtrzymującej 
życie. Jednak 21 lipca, mimo konsekwentnego sprzeciwu rodziców, rozpoczęto 
procedurę przerywania terapii daremnej zgodną z ustawą Claeysa-Leonettiego. 
Zwołano kolejne konsylium złożone z przedstawicieli zawodów medycznych, 
paramedycznych oraz osób reprezentujących administrację szpitala. Po dodatko-
wej konsultacji z zewnętrznym ekspertem w zakresie pediatrii, komisja zgodziła 
się z ustaleniami lekarzy opiekującymi się Inès i, wobec braku szans na poprawę 
jej stanu, zarekomendowała odłączenie pacjentki od respiratora, gdyż sztuczna 
wentylacja spełniała w jej wypadku kryteria daremności („nieracjonalnego upo-
ru” wg nomenklatury przyjętej w ustawie). Pewną konsternację wywołuje jednak 
uzasadnienie tej decyzji – w opisie stanu świadomości Biddarri komisja użyła 

93 Zespoły miasteniczne – grupa chorób złącza nerwowo-mięśniowego o etiologii autoimmu-
nologicznej lub genetycznej. Zespoły miasteniczne charakteryzują się występowaniem nadmiernej 
męczliwości mięśni poprzecznie prążkowanych. Mogą upośledzać prawidłową funkcję mięśni ocznych, 
mięśni opuszkowych, mięśni kończyn górnych i dolnych, a nawet mięśni oddechowych. W zależności 
od etiologii pacjentom proponuje się fizjoterapię, leczenie objawowe lub immunosupresyjne, zob.: 
L. C. Wendell, J. M. Levine, „Myasthenic Crisis”, The Neurohospitalist, 1/1 (2011): 16-22.

94 Przełom miasteniczny – gwałtowne nasilenie objawów miastenii wraz z towarzyszącą niewy-
dolnością oddechową, najczęściej obserwowane w przebiegu infekcji, po epizodzie zachłyśnięcia lub 
po wysiłku fizycznym. Dotyka około jednej piątej wszystkich pacjentów z miastenią. Postępowanie 
w przełomie miastenicznym obejmuje niekiedy wielotygodniową mechaniczną wentylację respira-
torem, optymalizację terapii immunomodulującej oraz zwalczanie czynnika wywołującego przełom. 
Ocenia się, że śmiertelność w przełomie miastenicznym wynosi ok. 4%, zob.: L. C. Wendell, J. M. 
Levine, „Myasthenic Crisis”, op. cit.: 16-22.
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kilku wzajemnie wykluczających się określeń – stwierdzono bowiem, że pacjentka 
znajduje się w stanie minimalnej świadomości i w trwałej niereaktywnej śpiączce 
oraz że nie występują u niej odruchy pniowe. 

We wrześniu rodzice dziewczynki zwrócili się do sądu z wnioskiem o za-
kaz przerywania terapii podtrzymującej życie. 14 września 2017 r. sąd poprosił 
o opinię biegłych. 17 listopada ogłoszono raport, w którym trzyosobowa komisja 
jednoznacznie określiła stan Biddarri jako trwale wegetatywny z „ekstremalnie 
złym rokowaniem neurologicznym” i zarekomendowała objęcie pacjentki opieką 
paliatywną oraz przerwanie sztucznego podtrzymywania życia. Komisja zdecydo-
wała się wziąć pod uwagę życzenia 14-latki wyrażone za pośrednictwem portali 
społecznościowych między majem a czerwcem 2017 r., mimo że były pozbawione 
jakiejkolwiek mocy prawnej. W dokumencie podkreślono również, że wnioskujący 
do sądu rodzice prawie wcale nie uczestniczą w opiece nad córką. 7 grudnia sąd 
odrzucił wniosek Djamili Afiri i Mohameda Biddarri, uzasadniając, że choć życzenia 
ich córki nie były formalnie wyrażone i stoją w sprzeczności z ich wolą, należy je 
wziąć pod uwagę, podejmując decyzję o przerwaniu terapii daremnej. W orzeczeniu 
zwrócono również uwagę na nieobecność rodziców przy łóżku pacjentki oraz ich 
wrogie nastawienie do personelu medycznego. Stwierdzono też, że decyzja z 21 lipca 
2017 r. została podjęta w zgodzie z literą prawa.

20 grudnia 2017 r. rodzice złożyli apelację do Rady Stanu, która 5 stycznia 2018 r. 
apelację odrzuciła. 9 stycznia wnieśli skargę do ETPC, powołując się na artykuły 
2 i 8 EKPC oraz artykuł 3 (Zasada sprawiedliwego dostępu do opieki zdrowotnej) 
i 6 (Ochrona osób niezdolnych do wyrażenia zgody) Konwencji o ochronie praw 
człowieka i godności istoty ludzkiej wobec zastosowań biologii i medycyny (znanej 
także jako Europejska Konwencja Bioetyczna lub Konwencja z Oviedo)95, prosząc 
o zawieszenie wykonania decyzji o zaprzestaniu sztucznego podtrzymywania życia.

95 Konwencja o ochronie praw człowieka i godności istoty ludzkiej wobec zastosowań biologii 
i medycyny (znana także jako Europejska Konwencja Bioetyczna lub Konwencja z Oviedo) – konwencja 
Rady Europy uchwalona 4 kwietnia 1997 w Oviedo, dotychczas ratyfikowana przez 29 państw. 6 państw, 
w tym m.in. Polska, Szwecja i Ukraina, podpisało, ale wstrzymało się od ratyfikacji dokumentu.

Artykuł 3 – Zasada sprawiedliwego dostępu do opieki zdrowotnej. Uwzględniając potrzeby 
zdrowotne oraz dostępne środki, strony podejmą w ramach swoich właściwości, stosowne działania 
w celu zapewnienia sprawiedliwego dostępu do opieki zdrowotnej o właściwej jakości.

Artykuł 6 – Ochrona osób niezdolnych do wyrażenia zgody 
1. Z zastrzeżeniem artykułów 17 (dotyczącego badań naukowych na osobach niezdolnych 

do wyrażenia zgody – dopisek nasz, A.A. i K.C.) i 20 (dotyczącego pobierania narządów od osób 
niezdolnych do wyrażenia zgody – dopisek nasz, A.A. i K.C.), interwencja medyczna może być 
dokonana wobec osoby, która nie ma zdolności do wyrażenia zgody tylko wtedy, gdy jest to dla niej 
bezpośrednio korzystne. 

2. W stosunku do małoletniego, nieposiadającego, zgodnie z obowiązującym prawem, zdolności 
do wyrażenia zgody na interwencję medyczną, interwencja taka może być przeprowadzona za zgodą 
jego przedstawiciela ustawowego, odpowiedniej władzy albo innej osoby lub instytucji ustanowionych 
w tym celu na mocy przepisów prawa. 
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23 stycznia 2018 r. ETPC jednogłośnie odrzucił wniosek rodziców Biddar-
ri. Uzasadniając wyrok, ETPC powołał się na wcześniejsze orzeczenia, w tym 
w sprawie „Vincent Lambert i inni przeciw Francji”. Sędziowie utrzymali w mocy 
swoje poprzednie wyroki stwierdzające, że francuskie akty prawne – w tym ustawa 
o prawach chorych i umierających, kodeks zdrowia publicznego oraz interpretacja 
Rady Stanu – regulują zagadnienia przerywania terapii daremnej wystarczająco 
jasno i precyzyjnie oraz nie naruszają EKPC. 

W odniesieniu do zarzutu, jakoby lekarze ignorowali zdanie rodziców oraz nie 
respektowali ich prawa do uczestniczenia w podejmowaniu decyzji, Trybunał pod-
kreślił, że – zgodnie z francuskim kodeksem zdrowia publicznego – lekarz ma przede 
wszystkim obowiązek działać na rzecz dobra dziecka, co stawia przed nim wymóg 
jedynie próby uzyskania ich zgody. W wypadku Biddarri, zgodnie z prawem, zasięgnię-
to opinii konsultantów, a z jej rodzicami przeprowadzono co najmniej sześć rozmów.

Rodzice Biddarri dowodzili również, że francuskie prawo odmawia osobom 
w stanach ograniczonej świadomości prawa do sprawiedliwego procesu. Ich zdaniem, 
w ramach obowiązujących aktów prawnych brakuje narzędzi do wyrażenia sprzeci-
wu wobec decyzji o zaprzestaniu prowadzenia sztucznej wentylacji czy sztucznego 
odżywiania i nawadniania. Odpowiadając na ten zarzut, ETPC przywołał orzeczenie 
Trybunału Konstytucyjnego Francji z 2 czerwca 2017 roku. We wspomnianym 
dokumencie stwierdzono, że (1) każdą decyzję o przerwaniu lub ograniczeniu 
leczenia podtrzymującego życie pacjentów, którzy nie są w stanie wyrazić własnej 
woli, należy skonsultować z osobami bliskimi celem próby ustalenia życzeń pacjenta 
oraz że (2) żadna z takich decyzji nie może być prawomocna w momencie wydania, 
a jej wykonanie powinno być zawieszone w czasie, pozwalając na złożenie stosow-
nego odwołania. ETPC stwierdził, że w wypadku Biddarri wszystkie przesłanki 
wymienione w tym orzeczeniu zostały spełnione. Część wniosku odnosząca się 

3. Stanowisko małoletniego jest uwzględnione jako czynnik, którego znaczenie wzrasta w zależności 
od wieku i stopnia dojrzałości. 

4. Jeżeli zgodnie z obowiązującym prawem, osoba dorosła nie posiada zdolności do wyrażenia 
zgody na interwencję z powodu zakłóceń czynności psychicznych, choroby albo innych podobnych 
powodów, interwencja medyczna może być przeprowadzona za zgodą jej przedstawiciela ustawowego, 
odpowiedniej władzy albo innej osoby lub instytucji ustanowionych w tym celu na mocy przepisów 
prawa. 

5. Osoba poddana interwencji medycznej powinna, o ile jest to możliwe, uczestniczyć w podej-
mowaniu decyzji. 

6. Przedstawiciel ustawowy, odpowiednie władze albo inna osoba lub instytucja, wymienione 
w ustępach 2 i 3, powinny w tych samych okolicznościach co osoba zainteresowana otrzymać infor-
macje, o których mowa w artykule 5. 

7. Zgoda, o której mowa w ustępach 2 i 3, może być w każdym 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 dostępu 
1.11.2019).
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do Konwencji z Oviedo została odrzucona ze względów formalnych – ETPC uznał, 
że nie podlega to jego jurysdykcji96.

19 czerwca, blisko rok od momentu, w którym Inès Biddarri znalazła się w stanie 
wegetatywnym, w asyście policji przerwano sztuczne odżywianie i nawadnianie 
oraz odłączono respirator wspomagający pracę osłabionych miastenią mięśni. 
21 czerwca 2018 r. dziewczynka zmarła.

2.6. Terapia daremna i „nieracjonalny upór”. Czy 
medycznie wspomagane odżywianie i nawadnianie jest 
środkiem medycznym?

Podstawą decyzji o przerwaniu terapii sztucznie podtrzymującej życie w wypadku 
Lamberta i Biddarri było przekonanie, że obydwoje dotarli do punktu, z którego 
nie ma już powrotu – znaleźli się w utrwalonym stanie wegetatywnym i w świetle 
współczesnej wiedzy medycznej nie mieli szans na odzyskanie świadomości. 
Dalsze sztuczne podtrzymywanie ich życia byłoby „nieracjonalnie uporczywe”, 
zatem punktem wyjścia w obu przypadkach było uznanie stosowanego leczenia 
(medycznie wspomaganego nawadniania i odżywiania u Lamberta, mechanicznej 
wentylacji oraz medycznie wspomaganego nawadniania i odżywiania u Biddarri) 
za daremne, zgodnie z ustawą Leonettiego (w przypadku Lamberta) i Claeysa-Le-
onettiego (w przypadku Biddarri). 

Zarówno w kwestii Vincenta Lamberta, jak i Inès Biddarri sądy orzekły, że kon-
tynuacja ich sztucznego odżywiania i nawadniania spełnia znamiona terapii o „nie-
racjonalnym uporze”, przywołując tym samym koncepcję terapii daremnej, czyli 
leczenia, które nie przynosi pacjentowi korzyści. Wyróżnia się co najmniej kilka 
rodzajów daremności97. Fizjologiczna daremność (physiological futility) oznacza 
leczenie, które z największym prawdopodobieństwem nie przyniesie oczekiwanego 
rezultatu. Ilościowa daremność (quanititative futility) jest równoznaczna z niskim 
prawdopodobieństwem, że dane leczenie przyniesie pozytywny efekt, na przykład 
nieprzekraczającym 1% (dotyczyć może choćby pacjentów z rozsianym procesem 
nowotworowym i szans na skuteczne przywrócenie im funkcji układu sercowo-
-naczyniowego po zatrzymaniu krążenia). Daremność ewaluacyjna (evaluative 
futility) dotyczy sytuacji, gdy leczenie przynosi określony skutek fizjologiczny, lecz 

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

97 Na marginesie warto wspomnieć, że Amerykańskie Towarzystwo Medyczne w 1994 r. ogłosiło, 
że nie da się wystarczająco precyzyjnie i zrozumiale zdefiniować pojęcia daremności, zob.: P. Clark, 
„Medical Futility: Legal and Ethical Analysis”, AMA Journal of Ethics, 9/5 (2007): 375-383, i dlatego 
przyjęło proceduralną wykładnię tego pojęcia.
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wątpliwe jest, czy przyczynia się do dobrostanu danej osoby – wydaje się, że właśnie 
ta ostatnia kategoria odnosi się do osób pozostających w stanie wegetatywnym98. 

Czy opinia lekarzy, że dana terapia ma charakter daremny, a zatem należy ją 
przerwać, powinna mieć pierwszeństwo przed życzeniami pacjentów lub ich bliskich? 
Z medycznego i bioetycznego punktu widzenia przeważa pogląd, że stwierdzenie 
daremności terapii powinno leżeć w gestii lekarzy, nie tylko ze względu na brak 
korzyści leczniczej dla pacjenta, lecz także z tego powodu, że prowadzenie terapii 
daremnej narusza profesjonalną integralność lekarską99. Jednak, jak widzieliśmy 
w orzeczeniu ETPC, legislatury narodowe nie zawsze podzielają to przekonanie.

Natomiast kontrowersje wzbudza nadal kwestia, czy sztuczne odżywianie i na-
wadnianie jest środkiem medycznym, od którego w określonych warunkach można 
odstąpić. Na przykład autorzy związani z katolicyzmem i judaizmem wyrażają po-
gląd, że jest to środek podstawowy, przysługujący każdemu pacjentowi niezależnie 
od rokowania100. Znane jest też stanowisko Komitetu Praw Osób z Niepełnospraw-
nościami ONZ, który w 2011 r. wyraził opinię, że prawo do życia jest absolutne, 
a zatem decyzje zastępcze o przerwaniu terapii podtrzymującej życie nie powinny 
być uznawane101. Niemniej większość organizacji zajmujących się problematyką 
właściwej opieki nad pacjentami w stanach ograniczonej świadomości – 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 odżywianie i nawadnianie za środek medyczny102. 
W opinii członków European Society for Clinical Nutrition and Metabolism, włącze-
nie takiej terapii wymaga rozważenia trzech zagadnień – (1) wskazań 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, F. G. Miller, Oxford University Press, 2014: 199-209.

100 A. C. E. Ruck Keene, 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 dostępu 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) możliwych do osiągnięcia celów terapeutycznych i (3) woli pacjenta. W wy-
tycznych tego Towarzystwa podkreślono, że wymóg poszanowania autonomii nie 
oznacza, że pacjent ma prawo do otrzymania każdego leczenia, albowiem lekarz 
nie ma obowiązku inicjowania lub kontynuowania terapii daremnej103. We Francji, 
jak widzieliśmy, reguluje to ustawa Claeysa-Leonettiego, która explicite stanowi, 
że medycznie wspomagane nawadnianie i odżywianie jest leczeniem podlegającym 
jej przepisom, jednak również w Zjednoczonym Królestwie i w Stanach Zjednoczo-
nych sądy włączają medycznie wspomagane odżywianie i nawadnianie do katalogu 
środków medycznych, od których można odstąpić104 na podstawie dyspozycji pro 
futuro lub gdy ich stosowanie jest daremne105.

Pewnym rozwiązaniem jest podejście proceduralne, które przy pomocy wieloeta-
powej procedury pozwala rozwiązywać problem terapii daremnej bez formułowania 
jej definicji. Wykładnia ta jest szczególnie przydatna w sytuacji niezgodności opinii 
lekarzy i pacjenta czy też pełnomocnika pacjenta. Pierwszym podmiotem leczni-
czym, który wprowadził to rozwiązanie było konsorcjum szpitali w Houston106. 
Zyskało ono poparcie American Medical Association107, a w 1999 r. weszło do sys-
temu prawnego stanu Teksas. Z punktu widzenia opisanych przypadków, podejście 
proceduralne jest interesującym rozwiązaniem, gdyż reguluje zasady przerywania 
terapii daremnej w obliczu sprzeciwu rodziny pacjenta. W sytuacji braku konsen-
susu, podmiot leczący jest zobowiązany wspierać rodzinę pacjenta w znalezieniu 
placówki, która podejmie się kontynuacji terapii podtrzymującej życie. Jeśli jednak 
taka instytucja jest nieosiągalna, terapia daremna nie musi być prowadzona. Zgodnie 

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

104 Analizując doniesienia medialne opisujące historie pacjentów w stanie wegetatywnym, 
można odnieść wrażenie, że propozycja zaprzestania sztucznego odżywiania i nawadniania zawsze 
wychodzi od lekarzy. W rzeczywistości nierzadko jest odwrotnie – to rodziny proszą o przerwanie 
terapii podtrzymującej życie. Na przykład w Wielkiej Brytanii niedawno zdarzył się przypadek, 
że rodzina wystąpiła do sądu o zgodę na zaprzestanie sztucznego podtrzymywania życia pacjenta, 
który przez 18 miesięcy znajdował się w stanie minimalnej świadomości. Pomimo sprzeciwu lekarzy, 
którzy uważali, że należy kontynuować terapię celem choćby ostatecznego ustalenia rokowania, 
sąd przychylił się do prośby 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 daremności 
proceduralnej i o powodach, dla których należy ją włączyć 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 dostępu 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 dostępu 27.03.2020).
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z prawem, cała procedura nie może trwać dłużej niż 10 dni108. Natomiast w stanie 
Ohio sztuczne podtrzymywanie życia pacjentów w stanie wegetatywnym można 
przerwać najwcześniej po upływie dwunastu miesięcy od jego zdiagnozowania, za 
zgodą sądu wydaną na podstawie dyspozycji pro futuro lub na podstawie zeznań 
świadków dających świadectwo woli pacjenta albo też na wniosek co najmniej dwóch 
lekarzy „w dobrej wierze” kierujących się „rozsądnymi” standardami medycznymi109. 
W stanowych formularzach oświadczeń pro futuro podana jest informacja, że 
medycznie wspomagane odżywianie i nawadnianie uznaje się za terapię daremną, 
gdy jedynym ich celem staje się odroczenie śmierci110. 

Zgodnie z wytycznymi The European Society for Clinical Nutrition and Metabo-
lism, jeśli istnieją wątpliwości diagnostyczne należy rozpocząć sztuczne odżywia-
nie i nawadnianie osób w stanie wegetatywnym111. Dalszy proces diagnostyczny 
i obserwacja kliniczna zazwyczaj rozwiewają te wątpliwości i może się okazać, 
że dalsze leczenie jest daremne.

Podsumowanie

Jak powiedział kiedyś sir William Osler, kanadyjski lekarz przełomu XIX i XX w., 
medycyna jest nauką o niepewności i sztuce prawdopodobieństwa112. Osler był nie 
tylko sprawnym mówcą, lecz przede wszystkim wybitnym naukowcem, którego 
nazwisko zostało unieśmiertelnione w wykorzystywanych do dzisiaj w praktyce le-
karskiej eponimach. Pomimo upływu lat jego słowa nadal nie straciły na aktualności.

W medycynie niczego nie wiadomo na pewno, nie istnieje zawsze czy nigdy. 
Te dwa pojęcia dzieli szeroka przestrzeń możliwości. Możemy jedynie stwierdzić, 
że pewne scenariusze są bardziej lub mniej prawdopodobne. W codziennej praktyce 
decyzje podejmuje się często na podstawie rachunku prawdopodobieństwa – ma to 
miejsce choćby w wypadku tzw. terapii empirycznych, czyli schematów leczenia 

108 Texas Legislative Council, „Advance Directives Act”: 25-29 (http://www.tapm.org/vault/
Texas%20Advance%20Directives%20Act.pdf; data dostępu 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 dostępu 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 dostępu 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/9d65b1eb-2dd0-4678-b59e-
e8059b226f39/Ohio-Advance-Directives-Forms.pdf.aspx; data dostępu 18.03.2020), Columbus General 
Assembly „State of Ohio Health Care Power of Attorney” (https://codes.ohio.gov/ohio-revised-code/
chapter-1337; data dostępu 18.03.2020).

111 C. Druml, P. E. Ballmer, W. Druml, F. Oehmichen, et al., „ESPEN Guideline on Ethical 
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 statystycznych113. Zarówno lekarze, jak i pa-
cjenci najczęściej akceptują tę dozę niepewności czy też – ujmując inaczej – ryzyka. 

W optymalnych warunkach, gdy pacjent jest kompetentny prawnie i psycholo-
gicznie, ostateczna decyzja o zgodzie na proponowane leczenie należy bezwzględnie 
do niego (z wyjątkiem szczegółowo unormowanych prawnie sytuacji, odnoszących 
się przede wszystkim do zagrożenia dla osób trzecich, jak ma to miejsce np. w wy-
padku chorób epidemicznych). W odniesieniu do niekompetentnych pacjentów, 
w tym rosnącej grupy osób w stanach ograniczonej świadomości114, sytuacja jest 
o wiele bardziej skomplikowana. Podjęcie decyzji zastępczej bywa wyzwaniem, 
a niekiedy staje się zarzewiem sporów między rodzinami pacjentów, lekarzami, 
prawnikami i różnymi grupami poczuwającymi się do odpowiedzialności za los 
pacjenta, nierzadko przy tym służącymi własnym interesom i agendzie politycznej. 

Historie Vincenta Lamberta i Inès Biddarri zyskały znaczne zainteresowanie 
opinii publicznej i mediów, trafiając na czołówki gazet, ekrany telewizorów czy 
tablice portali społecznościowych. Nie byli jedynymi pacjentami w tym stanie, 
którzy zdobyli swoisty rozgłos – począwszy od Karen Ann Quinlan (1975), poprzez 
Nancy Beth Cruzan (1983), Tony’ego Blanda (1989) czy Terri Schiavo (2005)115, 
opinia publiczna co kilka lat jest elektryzowana doniesieniami o przypadkach 
stanu trwale wegetatywnego, w mediach zresztą przeważnie mylnie nazywanego 
śpiączką. Swoista fascynacja pacjentami w stanie wegetatywnym jest być może 
spowodowana swego rodzaju dysonansem poznawczym, jakiego doznaje się, 
słysząc o pacjencie jednocześnie samodzielnie oddychającym, otwierającym oczy 
i pozbawionym świadomości. 

Lambert nie zdecydował się spisać swoich dyspozycji pro futuro, a Biddarri 
była niepełnoletnia. Niemniej warto zauważyć, że w orzeczeniach ich dotyczących 
podkreślano, iż zaprzestanie terapii jest zgodne z ich domniemanymi życzeniami, 
które – mimo braku sporządzonych oświadczeń – w obu przypadkach postarano 
się zrekonstruować na podstawie relacji osób bliskich (Lambert) lub ich własnych, 
choć nieformalnych wypowiedzi (Biddarri)116.

113 P. B. Heczko, A. Pietrzyk, M. Wróblewska, 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 omówienie tych przypadków zob.: A. Alichniewicz, Wzorce śmierci w bioetyce 
amerykańskiej, Aureus, Kraków, 2007; P. Singer, O życiu i śmierci. Upadek etyki tradycyjnej, tłum. 
A. Alichniewicz, A. Szczęsna, PIW, Warszawa, 1997; zob. też: http://bazy.incet.uj.edu.pl/dzialy.php?
l=pl&p=31&i=3&m=26&z=0&k=139; data dostępu 27.03.2020. 

116 W jednym z badań poproszono osoby bliskie i personel medyczny opiekujący się pacjentami 
w stanie wegetatywnym o wskazanie obrazów, które kojarzą im się z tzw. sztucznym odżywianiem 
i nawadnianiem. Wielu respondentów wskazało na zdjęcie hodowcy siłą wtłaczającego karmę do 
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Nasuwa się pytanie, czy sądy są najodpowiedniejszym miejscem rozstrzygania 
konfliktów między rodzinami pacjentów, a niekiedy również między samymi 
pacjentami i lekarzami. Nie ulega wątpliwości, że specyficzny charakter relacji 
terapeutycznej, dotykający sfery prywatności, a nawet intymności pacjenta wymaga 
od zespołu leczącego nie tylko poszanowania zasad etyki, lecz także empatii oraz 
taktu. Relacja ta odbywa się jednak zawsze w realiach pewnego systemu prawnego, 
który jest niezbędny, gdyż ze względu na rangę zaangażowanych wartości – zdrowia, 
życia, integralności cielesnej i osobowej, autonomii – można stwierdzić, parafrazując 
znane powiedzenie Georgesa Clemenceau, że sprawa jest zbyt poważna, by po-
zostawić ją lekarzom. Z drugiej jednak strony, należy pamiętać o istotnej różnicy 
między etyką a prawem medycznym117, co oznacza, że regulacje prawne i orzeczenia 
sądowe nie mogą zastąpić wglądu etycznego ani właściwej oceny medycznej, a zbyt 
ciasny gorset prawny, czyli jurydyzacja medycyny może doprowadzić do anihilacji 
jej wymiaru etycznego. Optymalną sytuacją jest, gdy decyzje zapadają na zasadzie 
dialogu i porozumienia, z poszanowaniem woli pacjenta, bez ingerencji osób i in-
stytucji zewnętrznych. Niekiedy jednak, gdy porozumienie jest nieosiągalne, a ciała 
rozjemcze, jak choćby szpitalne komisje bioetyczne, nieobecne lub niedysponujące 
wystarczającym autorytetem i umocowaniem prawnym, poszukiwanie decyzji 
sądu pozostaje jedyną drogą118. Długa historia spraw sądowych wskazuje jednak, 
że niektóre wyroki, jakie zapadają w tych procesach, mogą wzbudzać wątpliwości. 
Pozytywnym efektem orzeczeń było przypomnienie lekarzom, że prawo kompe-
tentnego pacjenta do niezgody na procedury medyczne, w tym również służące 
ratowaniu lub podtrzymywaniu życia, powinno być szanowane119 i że dotyczy 
to także pacjentów, którzy utracili zdolność wyrażania swej woli120. Nie wydaje się 
natomiast, by przedmiotem rozstrzygnięć sądowych należało czynić ocenę darem-

przełyku gęsi. Wszyscy respondenci posługiwali się na co dzień językiem francuskim, w którym proces 
tuczenia gęsi na foie gras jest określany słowem gavage – „przymusowe żywienie”, 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 dostępu 27.03.2020; zob. też: A. Meisel, 
„The Role of Litigation in End of Life Care: A Reappraisal”, The Hastings Center Report, 35/6 (2005): 
S47-S51 (http://www.jstor.org/stable/24290051; data dostępu 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 dostępu 27.03.2020. 

120  Np.  kazus  Karen Quinlan:  http : / /bazy. incet .uj .edu.pl/dzia ly.
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 dostępu 27.03.2020. 
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ności terapii121. Jako oparta na przesłankach medycznych braku szans leczniczych, 
ocena ta powinna leżeć w zakresie kompetencji lekarzy. Pogląd ten jest zgodny 
z asymetrią, jaka występuje między negatywną i pozytywną wolą pacjenta: szerokiej 
woli negatywnej, czyli prawu do niezgody na proponowaną terapię nie odpowiada 
równie szeroka wola pozytywna, to znaczy prawo do uzyskania wszelkich technicznie 
możliwych środków medycznych. Lekarz nie ma obowiązku podejmowania lub 
kontynuowaniu terapii spełniającej kryteria daremności medycznej, a nawet nie 
powinien jej stosować, gdyż zasada etycznej i profesjonalnej integralności wymaga 
od lekarza, by nie stosował środków niedających pacjentowi szans leczniczych. Jeśli 
zatem prawo ma tu jakąś rolę do spełnienia, to jest nią sformułowanie klarownych 
i jednoznacznych przepisów, pozostawiających ocenę daremności terapii w gestii 
lekarzy, z zachowaniem prawa do konsultacji i odwołania, na przykład na wzór 
rozwiązań przyjętych w stanie Teksas. Oszczędziłoby to wielu przykrości stronom 
sporu, a przede wszystkim służyło dobru pacjentów. 

W świetle obecnej wiedzy medycznej szanse pacjentów w stanie wegetatywnym 
na powrót choćby częściowej świadomości drastycznie maleją wraz z upływem 
czasu. Jak długo możemy czekać na oznaki poprawy122? Wydaje się, że najrozsądniej 
posłużyć się kryterium utrwalonego stanu wegetatywnego. Po upływie dwunastu 
(w przypadku etiologii urazowej) lub trzech (dla etiologii nieurazowej) miesięcy 
należy rozważyć, czy dalsze sztuczne podtrzymywanie życia nie nosi znamion 
terapii daremnej.

Wśród wielu proponowanych rozwiązań problemu sztucznego podtrzymywa-
nia życia pacjentów w stanie wegetatywnym, coraz większą popularność zyskuje 
tzw. adaptacyjny model intensywnej terapii, zaproponowany przez Truoga i wsp., 
w którym tak zwane „agresywne” leczenie postrzega się jako próbę, eksperyment, 
a nie niekończący się obowiązek podtrzymywania status quo123. W podobnym tonie 
utrzymane są opinie amerykańskiej National Academy of Medicine (NAM), w któ-
rych proponuje się alternatywny model systemu opieki zdrowotnej – skierowany na 
rozwój wiedzy, w którym nowe osiągnięcia nauki i techniki są na bieżąco wdrażane 
do praktyki i dalej rozwijane w warunkach klinicznych124. Te propozycje stoją 
w opozycji do wspólnych rekomendacji AAN, ACRM i NIDILRR, które podtrzy-
mały i ugruntowały sztywny podział na terapie konwencjonalne i eksperymentalne. 

121 Jak miało 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 dostępu 27.03.2020; zob. też: 
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. 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. J. Fins, J. L. Bernat, „Ethical, Palliative, and Policy Considerations in Disorders of Con-
sciousness”, op. cit.: 471-475.
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Właściwa opieka nad pacjentami w stanach ograniczonej świadomości wymaga 
nie tylko szerokiej wiedzy medycznej i bioetycznej oraz znajomości zagadnień 
prawnych, lecz także wrażliwości, otwartości i szczerości w kontaktach z ich ro-
dzinami125. Spory o sztuczne podtrzymywanie życia osób w stanie wegetatywnym 
nierzadko wykraczają poza ramy dyskursu naukowego, gdyż mają na nie wpływ 
uwarunkowania kulturowe, religijne, ideologiczne czy wreszcie związane z poziomem 
wykształcenia126. By pozostały możliwie obiektywne i merytoryczne, a nie przera-
dzały się w starcia subiektywnych opinii, potrzeba swego rodzaju „nieoceniającej 
ciszy”127. Niestety, tę ciszę w mediach czy debacie publicznej często zakłócają głosy 
tych, którzy uważają, że wraz z prawem do życia zyskali prawo do wtrącania się 
do życia innych128.

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 – główne problemy 
i kontrowersje

„Każdy musi umrzeć, ale żaden pacjent nie musi cierpieć”1 – ten cytat wydaje się 
najtrafniejszym mottem rozdziału o sedacji paliatywnej, jednej z ważniejszych 
procedur medycyny terminalnej, choć nadal wzbudzającej kontrowersje. Analizując 
literaturę przedmiotu, można jednak zauważyć, że niektóre punkty sporne biorą 
się raczej z chaosu terminologicznego i definicyjnego niż rzeczywistych różnic 
merytorycznych. Niemniej przedmiotem dyskusji pozostają niemal wszystkie 
aspekty sedacji, jaką stosuje się u pacjentów w stanie terminalnym, począwszy 
właśnie od kwestii pojęciowych, poprzez wskazania kliniczne i sposób prowadzenia 
aż do – wzbudzającej najwięcej wątpliwości – kwestii nawadniania i odżywiania 
pacjentów oraz etycznego usprawiedliwienia pozbawiania pacjentów świadomości2.

3.1. Terminologia i definicje sedacji paliatywnej

Nieporozumienia definicyjne wokół sedacji paliatywnej odzwierciedlają problem 
dość typowy dla definiowania procedur medycznych, to znaczy trudność odróżnienia 
cech definicyjnych od warunków dopuszczalności oraz zasad należytej staranności, 
określających sposób ich przeprowadzania. Jednocześnie dominuje pogląd, że de-
finicja powinna mieć 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, F. 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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gdyż włączanie elementów normatywnych i kryteriów należytej staranności unie-
możliwia klarowną dyskusję, a także poprawne metodologicznie zbieranie danych 
dotyczących stosowania danej procedury w praktyce klinicznej, które pozwalałoby 
na wiarygodną ocenę częstości i sposobu jej prowadzenia. Jeśli warunki, które 
powinny być spełnione, aby procedura mogła zostać wdrożona, są inkorporowane 
w jej definicję, to nie sposób poddać je należytej ocenie, aby stwierdzić, czy w danym 
przypadku zastosowanie procedury było zasadne. Należy dodatkowo podkreślić, 
że w medycynie początku i końca życia kwestie terminologiczne i definicyjne mają 
szczególne znaczenie ze względu na ich potencjalną rolę perswazyjną oraz wpływ 
na sposób postrzegania procedury przez personel medyczny. 

Wszystkie wspomniane trudności są widoczne w dyskusji toczącej się wokół 
sedacji stosowanej u terminalnie chorych pacjentów. Przede wszystkim funkcjonuje 
ona pod kilkoma nazwami. Najczęściej używanym terminem jest sedacja paliatywna 
(palliative sedation), ale w literaturze przedmiotu można też spotkać wiele innych 
określeń, jak np. sedacja terminalna (terminal sedation), sedacja w ostatniej fazie 
życia (sedation in the final phase of life, end of life sedation), głęboka sedacja (deep 
sedation), sedacja kontrolowana (controlled sedation), sedacja proporcjonalna 
(proportionate sedation)3. Nazwy te bywają stosowane przez autorów synonimicz-
nie i – choć pojawiają się też propozycje definicyjnego zaostrzenia używanych 
pojęć, to jednak i tutaj brak konsensusu. Na przykład Govert den Hartogh zaleca 
zarezerwowanie terminu „sedacja terminalna” dla głębokiej sedacji wywołującej 
śpiączkę trwającą do końca życia pacjenta, uznając, że pojęcie sedacji paliatywnej 
ma szerokie znaczenie odnoszące się do wszystkich form ograniczania lub znoszenia 
świadomości pacjenta w ostatniej fazie życia, obejmujące zarówno sedację głęboką, 
jak i płytką, a także prowadzoną w sposób ciągły, czasowy lub z przerwami4. Dieter 
Birnbacher natomiast przyjmuje, że sedacja terminalna to procedura stosowana 
wobec braku skuteczności innych sposobów zwalczania cierpienia, polegająca na 
zniesieniu świadomości bliskiego śmierci pacjenta5. Podobne rozumienie pojęcia 
sedacji terminalnej prezentują Timothy Quill, Bernard Lo i Dan W. Brock, pod-
kreślając, że celem sedacji jest ulga w cierpieniu, a towarzyszące jej zaprzestanie 
stosowania środków medycznych jest szeroko akceptowane, zarówno etycznie, 
jak i prawnie6. Natomiast John Griffiths chce używać 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. J. Youngner, G. K. Kimsma, 
Cambridge University Press, Cambridge, 2012: 367.

5 D. Birnbacher, „Terminal 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 której zaniechanie odżywiania i nawadniania trwa wystarczająco 
długo, by mogło być postrzegane jako przyczyna śmierci7. Niektórzy autorzy zdają 
się też nie dostrzegać wspomnianych pułapek kryjących się w rozszerzaniu cech 
definicyjnych o kryteria dopuszczalności i zasady należytej staranności, postulu-
jąc, by analizy definicyjne obejmowały takie cechy, jak stopień i długość sedacji, 
aspekty farmakologiczne, objawy, które ma zwalczać, charakterystykę pacjentów 
i ich zdolność do wyrażenia życzeń oraz intencję8. W rezultacie autorzy publikacji 
niejednokrotnie posługują się definicjami obejmującymi szerszą charakterystykę 
niż tylko zbiór cech deskrypcyjnych sedacji paliatywnej, rozumiejąc przez nią np.: 
„intencjonalne podanie środków sedatywnych w dawkach i połączeniach koniecz-
nych dla zredukowania świadomości chorego terminalnie w stopniu niezbędnym 
dla adekwatnego złagodzenia jednego lub większej liczby opornych na leczenie 
objawów”9. W tak skonstruowanej definicji, obok cech czysto deskrypcyjnych 
zawarte są kryteria dopuszczalności (choroba terminalna, objawy niepoddające 
się leczeniu) oraz zasady należytej staranności (stosowanie środków sedatywnych, 
proporcjonalność). W podobny sposób sedację paliatywną definiuje Europejskie 
Stowarzyszenie Opieki Paliatywnej (European Association for Palliative Care, EAPC), 
stwierdzając, że „w kontekście medycyny paliatywnej sedacją terapeutyczną (lub 
paliatywną) jest zamierzone i monitorowane stosowanie leków prowadzących 
do zredukowania lub zniesienia świadomości (osiągnięcia stanu nieświadomości) 
mające na celu ulgę w niepoddającym się leczeniu cierpieniu”10. Mamy tu do czy-
nienia z podobnym zespołem elementów odnoszących się do należytej staranności 
i warunków dopuszczalności, dodatkowo pojawia się kolejny synonim – sedacja 
terapeutyczna. Bliższa deskryptywnej neutralności jest definicja przyjęta w ho-
lenderskich wytycznych opieki paliatywnej, gdzie czytamy, że sedacja paliatywna 
to „celowe obniżenie poziomu świadomości pacjenta w ostatniej fazie życia”11, 
jednak i tutaj pojawia się warunek dopuszczalności, jakim jest wskazanie, że ma 
ona zastosowanie w ostatniej fazie życia.

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, J. 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, że w wypadku sedacji paliatywnej podanie definicji 
sprawozdawczej, uchwytującej zastany sens lub przynajmniej zakres tego pojęcia 
wydaje się niemożliwe, gdyż używane w odniesieniu do niej terminy obarczone 
są nieokreślonością i chwiejnością znaczenia, a także nieostrością zakresu. Dla 
poprawienia naukowej jakości debaty zasadne byłoby zatem zaproponowanie 
definicji regulującej, częściowo dostosowującej się do zastanego znaczenia, a czę-
ściowo od niego odbiegającej w celu zaostrzenia zakresu. Taką definicją mogłaby 
być na przykład następująca formuła: sedacja paliatywna jest procedurą polegającą 
na farmakologicznym wprowadzeniu pacjenta w stan zredukowanej świadomości 
lub całkowitego jej braku. 

Czysto deskrypcyjny i neutralny aksjologicznie sposób zdefiniowania sedacji 
paliatywnej umożliwia dalsze jej uszczegółowienie poprzez odróżnienie różnych 
typów sedacji oraz bezstronną analizę jej aspektów medycznych, to znaczy wskazań 
klinicznych, sposobu przeprowadzania, w tym rodzaju stosowanych środków far-
makologicznych, a także reguł dotyczących nawadniania i odżywiania. Bezstronny 
i wyczerpujący opis faktualny pozwoli na dokonanie właściwej analizy etycznej, 
skupiającej się na najistotniejszych wymiarach normatywnych, to znaczy przede 
wszystkim ocenie kluczowego zagadnienia, jakim jest sama idea pozbawiania pacjen-
tów świadomości lub przynajmniej jej ograniczania. Innymi znaczącymi moralnie 
zagadnieniami jest ewentualne przyspieszenie śmierci i wiążąca się z tym relacja 
sedacji paliatywnej i eutanazji. W tym kontekście warto zapytać o adekwatność 
zasady podwójnego skutku do oceny etycznej sedacji terminalnej. 

3.2. Typy sedacji paliatywnej

Jak widać w przytoczonych definicjach, w sposobie prowadzenia sedacji są różnice 
pozwalające na odróżnienie kilku jej typów, w zależności od przyjętego kryterium. 
Tak więc na podstawie kryterium temporalnego można mówić o sedacji ciągłej 
(continuous) prowadzonej aż do śmierci pacjenta albo przerywanej (intermittent), 
a w zależności od stopnia zniesienia świadomości o sedacji głębokiej (deep) i umiar-
kowanej lub płytkiej (mild). Ta ostatnia klasyfikacja nie jest jednak tak klarowna, 
jak można by oczekiwać, gdyż do oceny stopnia nieświadomości wykorzystywane 
są różne skale. Najbardziej znaną skalą służącą ocenie głębokości śpiączki jest skala 
Glasgow12, ale w medycynie paliatywnej stosowane są też inne, jak na przykład 
Communication Capacity Scale czy Consciousness Scale for Palliative Care13. Do-
strzegalna jest również tendencja do łączenia podziałów i traktowania sedacji ciągłej 
jako synonimu głębokiej oraz utożsamiania umiarkowanej/płytkiej z przerywaną. 
Jednak – jak słusznie zauważa David Jones – identyfikacja ta nie ma uzasadnienia, 

12 Więcej 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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gdyż w praktyce stosuje się zarówno sedację głęboką, która nie ma charakteru 
ciągłego, jak i nieprzerwanie prowadzoną sedację płytką14. Następnym podziałem 
jest odróżnianie sedacji pierwotnej (primary) i wtórnej (secondary) w zależności 
od tego, czy lek jest podawany wyłącznie w celu jej wywołania, czy też sedacja jest 
jednym ze skutków leku stosowanego do zwalczania opornych objawów15.

Mimo dużej liczby danych pochodzących z wielu krajów i dotyczących zarówno 
lecznictwa szpitalnego, jak i ośrodków opieki paliatywnej, częstości wykonywania 
sedacji paliatywnej nie sposób oszacować, gdyż w różnych opracowaniach waha się 
ona od 3 do ponad 50%. Tak znaczna rozpiętość danych może wynikać z różnych 
metodologii przyjętych przez autorów opracowań, ale zapewne najistotniejszy 
wpływ ma brak zgody co do kwestii fundamentalnej, czyli tego, co rozumie się 
pod pojęciem sedacji paliatywnej16.

3.3. Wskazania do zastosowania sedacji paliatywnej

Zdecydowanie większa zgoda panuje w poglądach dotyczących wskazań do zastoso-
wania sedacji paliatywnej. Przede wszystkim należy zwrócić uwagę na dwie istotne 
sprawy. Po pierwsze, nawet jeśli istnieją rozbieżności terminologiczne i definicyjne, 
to jednak sedację paliatywną powszechnie uznaje się za procedurę medyczną 
należącą do repertuaru opieki paliatywnej, a zatem niewymagającą szczególnych 
regulacji prawnych, jak ma to miejsce w wypadku eutanazji i lekarskiej pomocy 
w samobójstwie. Nie znaczy to oczywiście, że nie pojawiają się głosy odrębne, 
do których powrócę w dalszej części rozdziału, omawiając problem nawadniania 
i odżywiania w trakcie sedacji. Jednocześnie jednak powszechnie panuje opinia, 
że procedura ta powinna być wykorzystywana jako środek ostateczny, po który 
należy sięgać, gdy zawiodą wszystkie inne metody zwalczania dolegliwości termi-
nalnie chorego pacjenta.

Wymienia się trzy grupy objawów, których uporczywość, powodująca nieznośne 
cierpienie pacjenta, może być wskazaniem do zastosowania sedacji paliatywnej: 
symptomy fizyczne, psychiczne i – wzbudzające najwięcej kontrowersji – tzw. 
objawy psycho-egzystencjalne. Jako oporne traktuje się objawy, które nie poddają 
się środkom i metodom nowoczesnej terapii lub których zadowalająca 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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wiązałaby się z wystąpieniem nieakceptowalnych objawów ubocznych17. Mogą 
one wynikać z toczącego się procesu chorobowego, mogą też być skutkiem zaprze-
stania lub zaniechania terapii, na którą pacjent nie wyraził zgody18: bezpośrednio 
lub – w wypadku pacjentów na tym etapie niezdolnych do podejmowania decyzji 
– w oświadczeniu pro futuro (w testamencie życia lub poprzez wyznaczonego peł-
nomocnika medycznego). Należy przy tym podkreślić, że oporność symptomów 
nie ma charakteru czysto obiektywnego, gdyż znaczenie mają indywidualne cechy 
danego pacjenta i specyficzność jego sytuacji, miejsce, w którym przebywa, dostęp-
ność środków medycznych, a także możliwości i umiejętności personelu leczącego. 
Niekiedy przyczyną nieustępliwości objawów może być niedostateczny poziom 
opieki paliatywnej. Można też spotkać się z opinią, że wpływ postaw lekarskich 
i obyczajów panujących w danej instytucji bywa nadmierny i niekiedy przeważa 
nad potrzebami pacjenta, co może skutkować zarówno zbyt rzadkim, jak i zbyt 
częstym stosowaniem sedacji paliatywnej. Nie bez znaczenia jest także to, w jakim 
stopniu potrzeby i preferencje pacjenta są typowe dla danej społeczności19. Mimo 
tych rozbieżności można dostrzec pewien konsensus panujący wśród autorów, 
którzy mówiąc o objawach opornych, wskazują przede wszystkim na zespół ma-
jaczeniowy, jakiemu towarzyszyć mogą niepokój, lęk lub pobudzenie. Kolejnymi 
najczęściej wymienianymi objawami są duszność i ból. W literaturze przedmiotu 
właśnie te trzy objawy są najczęściej podawanymi wskazaniami do wprowadzania 
pacjenta w stan sedacji znoszący lub przynajmniej ograniczający świadomość, choć 
można dostrzec różnice w ocenie ich częstości20.

Przedmiotem kontrowersji jest natomiast grupa objawów nazywanych psycho-
-egzystencjalnymi, a dokładnie spór dotyczy tego, czy tzw. cierpienie egzystencjalne 
może stać się wyłączną przyczyną zastosowania sedacji paliatywnej. Pod pojęciem 
cierpienia egzystencjalnego kryje się przeważnie lęk przed śmiercią, poczucie 
osamotnienia, niemożność zaakceptowania zbliżającego się kresu życia, poczucie 
bezsensu i utraty kontroli. Dyskusję komplikują trudności diagnostyczne w wy-

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

18 We Francji prawo pacjenta do sedacji paliatywnej zostało zagwarantowane ustawą Claeysa-
-Leonettiego. Więcej 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; J. 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 symptomów oraz fakt, iż autorzy publikacji nierzadko pomijają 
je w swoich raportach, co uniemożliwia ocenę ich częstości. Można spotkać się 
z opinią, że sedacja paliatywna nie jest właściwą odpowiedzią na cierpienie, które 
ma charakter przede wszystkim egzystencjalny21, ale dostrzegalna jest tendencja 
do akceptowania tego wskazania jako zasadnego22.

W dyskusji tej są wyraźne ślady kartezjańskiego dualizmu w postrzeganiu 
człowieka jako bytu złożonego z dwóch odrębnych części: cielesnej i duchowej 
(psychicznej), oraz przekonania, że domeną medycyny jest jedynie ciało człowieka, 
a doznaniem ciała jest jedynie ból, natomiast doznania psychiczne czy egzysten-
cjalne dotyczą wyłącznie sfery psychicznej i jako takie pozostają poza zakresem 
kompetencji medycyny. Taka konceptualizacja zniekształca doświadczenie pacjentów 
i prowadzi do szkodliwych uproszczeń. Eric Cassell, autor znany ze swoich prac 
poświęconych problematyce cierpienia23, wskazuje, że tendencja do rozkładania 
tego doświadczenia na elementy – ból fizyczny, cierpienie psychiczne, cierpienie 
egzystencjalne – świadczy o braku rozumienia podstawowego faktu, że bez względu 
na swoje pierwotne źródło, cierpienie obejmuje zawsze całość osoby, zagrażając jej 
integralności. Cierpienie ma ponadto charakter zindywidualizowany, a na nocycepcję 
terminalną wpływa wiele czynników, gdyż obecnie wiadomo, że patogeneza bólu 
jest znacznie bardziej skomplikowana, a jego patofizjologia dużo bardziej złożona 
niż sądzono jeszcze kilka dekad temu24. Zatem pozbawione sensu wydaje się tu 
różnicowanie doznań fizycznych i psychicznych oraz ograniczanie pojęcie cierpienia 
tylko do tych doznań, które swoje pierwotne źródło mają w sferze psychicznej.

3.4. Sposób prowadzenia sedacji paliatywnej

Większość autorów wyraża pogląd, że sedacja paliatywna powinna być prowadzona 
w sposób proporcjonalny, to znaczy świadomość pacjenta powinna być obniżana 
tylko do takiego stopnia, jaki jest niezbędny 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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objawów. Wskazuje się także, że proporcjonalność środka użytego jedynie w tej 
ilości, jaka jest niezbędna do zwalczenia objawów, których w inny sposób nie daje 
się opanować, jest istotna dla odróżnienia sedacji jako części opieki paliatywnej 
od eutanazji25.

Istotną kwestią jest także czas inicjacji, to znaczy kiedy pacjent może zostać 
wprowadzony w stan sedacji paliatywnej. Dotyczy to przede wszystkim sedacji 
ciągłej prowadzonej aż do śmierci pacjenta. Wyznaczenie odpowiedniego momentu 
inicjacji wydaje się ważne, by zapobiec nadużywaniu tej opcji w sytuacjach, gdy 
cierpienia pacjenta można uśmierzyć bez pozbawiania go świadomości. Z drugiej 
jednak strony, autorzy wskazują, że narzucenie sztywnych ram czasowych może 
prowadzić do pozbawienia pomocy części pacjentów, którzy jej wymagają26. Prze-
ważnie uważa się, że tego typu sedacji mogą być poddani pacjenci w końcowej 
fazie stanu terminalnego, ale mimo że określenie to pojawia się w oficjalnych 
dokumentach, na przykład Amerykańskiego Towarzystwa Medycznego (American 
Medical Association, AMA)27, to jednak wydaje się dość ogólnikowe i subiektywne. 
Problem ze sformułowaniem ściślejszego kryterium bierze się stąd, że doświadczenie 
kliniczne wsparte danymi naukowymi pozwala jedynie oszacować, a nie dokładnie 
przewidzieć długość przeżycia w jednostkowym wypadku28, przy czym lekarze 
przeważnie je przeszacowują29. Ściślejsze ramy czasowe dotyczą głębokiej sedacji 
ciągłej trwającej do śmierci pacjenta, podczas której pacjent nie jest odżywiany ani 
nawadniany. Chodzi w tym wypadku o to, by nie zacierać różnicy między sedacją 
paliatywną a czynnym zakończeniem życia pacjenta. Dane naukowe wskazują, że 
trwające dwa tygodnie zaniechanie odżywiania i nawadniania nie ma wpływu na 
długość przeżycia pacjenta. Jeśli wprowadzenie w stan sedacji paliatywnej z zaprze-
staniem odżywiania i nawadniania nastąpiłoby wcześniej niż około dwa tygodnie 
przed przewidywaną śmiercią, wówczas można by przypuszczać, że jej bezpośrednią 
przyczyną było wygłodzenie i odwodnienie, a nie choroba terminalna. Wytycz-
ne mówiące o nieprzekraczaniu dwutygodniowego przewidywanego przeżycia 

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 dostępu 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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znalazły się na przykład w oficjalnym dokumencie Holenderskiego Królewskiego 
Stowarzyszenia Lekarskiego (KNMG)30, jednak sprawa ta nadal jest przedmiotem 
dyskusji, do czego powrócimy w dalszej części rozdziału. 

Ekstremalny charakter procedury, jaką jest sedacja paliatywna, powoduje, 
że szczególnego znaczenia nabiera poprawne uzyskanie świadomej zgody pa-
cjenta czy też – w uzasadnionych przypadkach – zgody zastępczej. W pewnych 
okolicznościach aprobowana jest też możliwość podjęcia decyzji przez lekarza. 
Optymalną sytuacją jest podjęcie decyzji przez samego pacjenta na podstawie 
informacji – rzetelnej i wyczerpującej – dostarczonej przez lekarza. To, że sedacja 
paliatywna dotyczy pacjentów w stanie terminalnym nie ma znaczenia dla sposobu 
uzyskiwania zgody, gdyż stan terminalny jako taki nie przesądza o niezdolności 
do podejmowania świadomych decyzji. Jeśli pacjent jest kompetentny prawnie 
i psychologicznie, uzyskanie jego zgody na tę procedurę jest niezbędne. Aby jednak 
decyzja miała charakter zgody świadomej, spełnione muszą być określone kryteria: 
pacjent musi działać intencjonalnie, ze zrozumieniem swojej sytuacji i niezależnie 
od wpływów otoczenia31. Bardzo ważne są warunki epistemiczne świadomej zgody, 
gdyż tylko przy ich spełnieniu może ona zrealizować swój cel, jakim jest nie tylko 
poszanowanie autonomii pacjenta, lecz także uchronienie go przed oszustwem, 
przymusem czy innymi nadużyciami. Epistemiczne kryteria świadomej zgody 
wymagają, by informacja udzielona pacjentowi była jasna, adekwatna, wyczerpująca 
i prawdziwa oraz przedstawiona w sposób adekwatny do możliwości intelektualnych 
pacjenta32. W wypadku sedacji paliatywnej w informacji tej powinien być zawarty 
szczegółowy opis procedury, jej cel, możliwe warianty i sposoby prowadzenia oraz 
przewidywane skutki i ryzyko33.

W wielu krajach pozyskiwanie zgody dotyczy także kompetentnych psychologicznie 
pacjentów, którzy ukończyli 16 lat. W Polsce osoby te uprawnione są do otrzymania 
pełnej informacji lekarskiej na takich samych zasadach, jak pacjenci pełnoprawni 
i do podjęcia decyzji co do proponowanego leczenia. Zatem również zastosowanie 
sedacji paliatywnej wymaga ich zgody, niezależnie od zgody wyrażonej 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 dostępu 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. też: A. Alichniewicz, „Bioetyczne spory wokół pojęcia autonomii”, 
w: Relacja lekarz – pacjent, red. A. Steciwko, J. Barański, Elsevier Urban & Partner, Wrocław, 2013: 65.

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

33 We Francji ustawa Claeysa-Leonettiego wprowadza prawo pacjenta do sedacji paliatywnej. 
Więcej na ten temat zob.: 49-50.
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wiciela ustawowego, natomiast w wypadku różnicy zdań między pacjentem a przed-
stawicielem ustawowym rozstrzygające znaczenie ma opinia sądu opiekuńczego34.

Niestety w Polsce nadal nie uregulowano prawnie, obowiązujących w większości 
krajów rozwiniętych, oświadczeń pro futuro (advance directives), które pozwalają 
na istotne poszerzenie zakresu podejmowanych świadomie decyzji. Oświadczenia 
te najczęściej obejmują dwa komplementarne dokumenty: tzw. testament życia 
(living will) – dokument pozwalający na wyrażenie życzeń odnośnie do procedur 
medycznych na wypadek trwałej niezdolności podejmowania i komunikowa-
nia decyzji oraz stałe pełnomocnictwo do podejmowania decyzji zastępczych 
w kwestiach dotyczących opieki medycznej (durable power of attorney for health 
care) – wyznaczenie pełnomocnika medycznego (health care proxy) na wypadek 
znalezienia się w opisanym wyżej stanie. Osoba sporządzająca oświadczenia pro 
futuro może w nich także zawrzeć swoje decyzje odnośnie do sedacji paliatywnej, 
wprowadzając na przykład formułę, że życzy sobie maksymalnego zwalczania 
cierpień, nawet jeśli wiązałoby się to z koniecznością pozbawienia jej świadomości.

Jednak sedacja paliatywna może też być prowadzona u pozbawionych kompe-
tencji psychologicznej pacjentów, którzy nie sporządzili dokumentów pro futuro, 
a jedynie wyrazili uprzednio prośbę ustną. Może też być przedmiotem decyzji 
zastępczej, podjętej przez wcześniej wyznaczonego przez pacjenta pełnomocni-
ka medycznego lub inną osobę go reprezentującą, kierującą się znanymi sobie 
lub domniemanymi (zgodnie z tzw. standardem życzeń prawdopodobnych)35 
życzeniami pacjenta albo – wobec ich braku lub nieznajomości – jego najlepiej 
pojmowanym interesem. W wypadku osób niepełnoprawnych, standardem jest 
podejmowanie decyzji zastępczej przez przedstawiciela ustawowego, jednak na-
leży podkreślić, że coraz powszechniej uznaje się konieczność wzięcia także pod 
uwagę opinii pacjentów, którzy będąc niekompetentni prawnie (poniżej 16 roku 
życia lub ubezwłasnowolnieni) posiadają jednak zdolności mentalne pozwalające 
im zrozumieć sytuację, w jakiej się znajdują. Zatem jeśli osoba niepełnoprawna 
posiada stopień sprawności kognitywnej pozwalający na zrozumienie informacji 
medycznej i rozpoznanie własnych interesów, powinna zostać włączona w proces 
decyzyjny36. Postuluje się też, aby ze względu na charakter procedury i wskazania 
do jej wprowadzenia, lekarz dostatecznie wcześnie inicjował rozmowę na temat 
ewentualnego zastosowania sedacji paliatywnej37.

34 Zob. Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, art. 31 § 5; 
art. 32 § 5 i 6; 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 wymóg prawny, zob. Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza 
i lekarza 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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Należy jednak zaznaczyć, że mogą zaistnieć sytuacje kliniczne, gdy nasilenie 
objawów u umierającego pacjenta narzuca konieczność natychmiastowego wpro-
wadzenia sedacji paliatywnej, nie pozostawiając czasu na uzyskanie jego zgody czy 
też zgody zastępczej. Dzieje się tak na przykład w wypadku krwotoku tętniczego 
u pacjentów z guzami głowy lub szyi czy też gdy pojawiają się trudności w oddy-
chaniu, spowodowane krwotokiem płucnym w przebiegu raka płuc. Są to sytuacje, 
gdy pacjenta dzielą od śmierci godziny lub nawet minuty, a nieznośne cierpienie 
nie poddaje się innym środkom medycznym. W takim wypadku decyzję podejmuje 
lekarz, komunikując ją następnie osobie reprezentującej pacjenta38.

Dotychczasowa praktyka prowadzenia sedacji paliatywnej pozwoliła na osią-
gnięcie konsensusu co do środków farmakologicznych, jakie powinny być wyko-
rzystywane. Większość autorów jest zdania, że lekiem pierwszego wyboru, czyli 
dającym optymalne efekty jest midazolam, choć pojawiają się również opinie, 
że w wypadku objawów deliryjnych, które są jednym z najczęstszych, a zdaniem 
części autorów, najczęstszym wskazaniem do sedacji paliatywnej, powinno się sto-
sować przede wszystkim leki antypsychotyczne (haloperidol, lewomepromazynę). 
W wypadku nasilonej duszności proponuje się stosowanie midazolamu i morfiny. 
U pacjentów, u których powodem wprowadzenia sedacji paliatywnej jest ból wraz 
z towarzyszącym zespołem deliryjnym, dobre efekty odnotowano po zastosowaniu 
dexmedetomidiny – pozwoliła zredukować ból i objawy deliryjne bez głębokiego 
zniesienia świadomości39.

3.5. Nawadnianie i odżywianie pacjentów w stanie sedacji 
paliatywnej

Kontrowersje wzbudza natomiast nadal problem nawadniania i odżywiania pacjen-
tów w stanie sedacji paliatywnej. Kwestia ta odnosi się przede wszystkim – choć nie 
wyłącznie – do głębokiej sedacji ciągłej prowadzonej do końca życia pacjenta. Jeśli 
pacjent nie jest nawadniany i odżywiany, to pojawia się wątpliwość, czy śmierć będzie 
spowodowana chorobą, na którą cierpi, czy też odwodnieniem i wygłodzeniem. 
Można spotkać się z opinią, że nawadnianie i odżywianie, również to medycznie 
wspomagane („sztuczne”), nie jest środkiem medycznym, lecz jest zawsze obo-
wiązkowe i należne każdemu, bez względu na jego stan – pogląd ten wyrażany jest 
przede wszystkim przez myślicieli katolickich, na przykład Johna Mahoney’a SJ40, 

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 odżywiania i nawadniania pacjentów 
w stanie terminalnym formułowali także lekarze41. Choć opinia taka od początku 
wywoływała polemikę42 i jako generalna zasada wydaje się nieuzasadniona medycz-
nie43, to jednak nadal bywa reprezentowana44, i na przykład autorzy pracy opartej na 
siedmioletniej obserwacji praktyki klinicznej w zakresie stosowania sedacji palia-
tywnej donoszą, że chociaż ⅓ sedowanych pacjentów nie była karmiona ani pojona 
doustnie, to jednak wszyscy otrzymywali wlewy dożylne. Jest to o tyle ciekawe, że 
objęci badaniem pacjenci byli przeważnie relatywnie młodzi, sedację paliatywną, 
zarówno ciągłą (60%), jak i przerywaną (40%) zastosowano u nich w dużej mierze 
w celu zwalczenia objawów natury psychicznej i przeżywali średnio 2,6 dnia od 
momentu wdrożenia procedury45. Niemniej jeśli nawet uzna się nawadnianie i od-
żywianie (zarówno konwencjonalne, jak i medycznie wspomagane) za tzw. środek 
podstawowy, czyli minimalną obligatoryjną opiekę należną każdemu, to i tak zdolny 
do świadomego decydowania pacjent może z niej zrezygnować, czyli – inaczej mó-
wiąc – nie wyrazić zgody na nawadnianie i odżywianie46. Ideą wyróżnienia grupy 
środków minimalnych (podstawowych) było bowiem zabezpieczenie pacjentów 
przed niesłużącymi ich najlepiej pojmowanemu interesowi decyzjami zastępczymi, 
a zatem określenie środków, na które świadomą niezgodę może wyrazić tylko sam 
pacjent. W dyskusji tej przywoływane bywa tradycyjne rozróżnienie środków 
medycznych na zwyczajne i nadzwyczajne, przy czym te pierwsze uważa się za 
obligatoryjne, natomiast drugie za opcjonalne. Jednak rozróżnienie to wcale nie jest 
oczywiste, wiąże się z wieloma wątpliwościami interpretacyjnymi i jest coraz częściej 
kwestionowane jako nieadekwatne, zwłaszcza w warunkach współczesnej medy-
cyny. Przywołuje się tu poglądy Tomasza z Akwinu, uznającego, że obowiązkiem 
człowieka jest dostarczenie swemu ciału tego, co niezbędne do przeżycia47, a także 

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 J. J. 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. F. Childress, Zasady etyki medycznej, tłum. 
W. Jacórzyński, Książka i Wiedza, Warszawa, 1996: 216 (oparte na IV wydaniu oryginału z 1994 roku). 

43 W. Chańska, Z. Żylicz, „Etyczne aspekty opieki paliatywnej”, w: J. Różyńska, W. Chańska, 
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. Müller-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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późniejsze analizy Francisca de Vittoria48 i Dominga Báñeza, zdaniem których nie 
można wymagać, by czyniono to kosztem nadmiernych cierpień. Szesnastowieczny 
hiszpański dominikanin Baňez, odpowiadając na pytanie, czy istnieje moralny 
obowiązek chronienia swego życia za wszelką cenę, uznał, że taki bezwarunkowy 
obowiązek nie istnieje, gdyż mamy jedynie obowiązek ochrony własnego życia „za 
pomocą zwyczajnych środków, takich jak zwyczajne odżywianie, odzież i lekarstwa, 
nawet za cenę zwyczajnego bólu lub cierpienia. Ludzie nie mają natomiast moral-
nego obowiązku znoszenia nadzwyczajnego bólu czy udręki, nieproporcjonalnych 
do stanu, w jakim się znajdują”49. Pogląd ten uściślił siedemnastowieczny teolog Juan 
de Lugo, dodając, iż środkami zwyczajnymi można nazywać te, które przynoszą 
proporcjonalną korzyść, a więc nie sprowadzają się do przedłużenia życia jedynie 
o kilka chwil kosztem wielkiego cierpienia50. Doktrynę środków zwyczajnych i nad-
zwyczajnych przypomniał w 1957 r. Pius XII, który zwracając się do uczestników 
konferencji anestezjologicznej w Rzymie, stwierdził, że „jest się zobowiązanym do 
użycia jedynie zwyczajnych środków odpowiednich w danej sytuacji, tj. biorąc pod 
uwagę zaangażowane osoby, miejsce, czas i kulturę – to znaczy środków, które nie 
nakładają ciężkiego brzemienia na daną osobę lub innych ludzi”51. Stanowisko to 
zostało powtórzone w 1980 r. w wydanej przez Kongregację Nauki Wiary Deklaracji 
o eutanazji52. Kryteria, które należy przyjąć, by odróżnić zwyczajne i nadzwyczajne 
środki medyczne, były przedmiotem długotrwałej dyskusji bioetycznej53, dziś 
jednak wielu autorów odrzuca to rozróżnienie jako interpretacyjnie niejasne, 
a zatem zagrożone arbitralnymi rozstrzygnięciami i nieadekwatne do potrzeb 
i możliwości współczesnej medycyny. Nawet jeśli przyjmie się, że żaden środek 
medyczny jako taki nie jest zwyczajny albo nadzwyczajny, gdyż to nie charakter 
danego środka, lecz jakość przeżycia, jaką można dzięki niemu uzyskać dla pa-
cjenta, ma decydujące znaczenie (czyli należy wyważyć, czy obciążenie i korzyść 
pozostają w proporcji), to i tak stosowalność tego rozróżnienia jest wątpliwa. Jeśli 
bowiem chory terminalnie pacjent jest zdolny do podejmowania decyzji, to należy 
uzyskać jego świadomą zgodę na każdy sposób postępowania i to pacjent decyduje 
wówczas, na jakie środki medyczne się zgadza, a jakie są dla niego nie do przyjęcia, 
co dotyczy również nawadniania i odżywiania. Przykładanie doktryny środków 

48 W. Chańska, „Rezygnacja z leczenia podtrzymującego życie”, w: J. Różyńska, W. Chańska, 
Bioetyka, op. cit.: 252.

49 R. Gillon, Etyka lekarska. Problemy filozoficzne, tłum. A. Alichniewicz, A. Szczęsna, 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. J. Walter, 
Georgetown University Press, Washington, 2007: 53-77.

51 R. Gillon, „Etyka lekarska”, op. cit.: 152.
52 „Kongregacja Nauki Wiary, Deklaracja o eutanazji”, L’Osservatore Romano, 8 (1980).
53 Ich szczegółową analizę przeprowadziłam w: A. Alichniewicz, Wzorce śmierci w bioetyce 

amerykańskiej, Aureus, Kraków, 2007: 118-123.
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zwyczajnych (proporcjonalnych) i nadzwyczajnych (nieproporcjonalnych) nie 
wydaje się wówczas zasadne, gdyż rozstrzygające są decyzje pacjenta, a nie opinie 
innych osób, co do proporcjonalności albo nieproporcjonalności danego środka 
medycznego. Rozróżnienie oparte na kryterium proporcjonalności może mieć 
pewne znaczenie jedynie w wypadku pacjenta, który nie jest zdolny do wyrażania 
swoich życzeń i nie pozostawił żadnych dyspozycji w tym zakresie, gdyż wówczas 
ocena zasadności danego środka medycznego, oszacowanie korzyści i obciążeń 
oraz wyważenie proporcji należeć będzie do lekarzy i osób reprezentujących 
interesy pacjenta. W tym kontekście autorzy The Hastings Center Guidelines for 
Decisions on Life-Sustaining Treatment and Care Near the End of Life nie zalecają 
nawadniania pacjentów w stanie sedacji paliatywnej, zauważając, że wprowadza-
nie lub kontynuowanie medycznie wspomaganego nawadniania może zwiększać 
produkcję wydzielin w stopniu trudnym do kontrolowania, a tym samym stanowić 
dla pacjentów obciążenie przewyższające korzyść54. Także inni autorzy przywołują 
kryterium najlepiej pojmowanego interesu pacjenta, zwracając uwagę, że medycznie 
wspomagane nawadnianie i odżywianie nie leży w interesie pacjenta, gdyż może 
powodować niepożądane skutki uboczne, jak obrzęki, wodobrzusze czy zwiększenie 
ilości wydzieliny oskrzelowej55.

Problem sztucznego nawadniania i odżywiania jest też dyskutowany w kontek-
ście środków daremnych, w polskiej literaturze medycznej i prawnej nadal często 
nazywanych terapią uporczywą56. Mimo iż zarówno bioetycy, jak i lekarze zgadzają 
się co do adekwatności nazwy „terapia daremna”57, to jej zdefiniowanie nie jest 
łatwe. Szersze omówienie tego problemu zawarte jest w poprzednim rozdziale58, 
tutaj wspomnę tylko, że przeważnie rozumie się ją jako postępowanie niedające 
szans leczniczych ze względu na toczący się proces chorobowy59. 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 Określenia „nieuzasadniona” i „nieracjonalny upór” w odniesieniu do terapii daremnej 
pojawiły się też w orzeczeniach dotyczących Vincenta Lamberta i Inès Biddarri. Więcej na ten temat 
zob.: 51-67.

57 Opinię taką wyrażają również polscy lekarze, zob.: A. Kübler, J. Siewiera, G. Durek, K. Ku-
sza, et al., „Wytyczne postępowania wobec braku skuteczności podtrzymywania funkcji narządów 
(terapii daremnej) u pacjentów pozbawionych możliwości świadomego składania oświadczeń woli 
na oddziałach intensywnej terapii”, Anestezjologia Intensywna Terapia, 46/4 (2014): 229-234.

58 Więcej na ten temat zob.: 60-67.
59 I. 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 pacjentów w stanie głębokiej sedacji ciągłej, niektórzy autorzy wskazują na 
daremność nawadniania i odżywiania nieuchronnie umierającego i całkowicie 
pozbawionego świadomości pacjenta60.

Problem medycznie wspomaganego nawadniania i odżywiania pacjentów „sedo-
wanych” dotyczy przede wszystkim przypadków, w których decyzja o zaprzestaniu 
stosowania tych środków została podjęta dopiero w chwili zastosowania głębokiej 
sedacji paliatywnej, prowadzonej do śmierci pacjenta. Jedni autorzy wyrażają nie-
pokój, czy odstąpienie od odżywiania i nawadniania nie przyśpieszy zgonu, drudzy 
podkreślają, że może ono spowodować dodatkowe, trudne do opanowania objawy 
(wspomniane obrzęki, wodobrzusze czy wysięki opłucnowe). Znacznie mniejsze 
kontrowersje wzbudza sytuacja, gdy z powodu toczącego się procesu chorobowego, 
pacjent już wcześniej przestał być nawadniany i odżywiany, gdyż stracił potrzebę 
przyjmowania pokarmów i płynów, a załamanie się procesów metabolicznych 
powodowałoby pojawienie się niekorzystnych objawów w wypadku włączenia 
nawadniania i odżywiania wspomaganego medycznie. W takiej sytuacji logiczną 
konsekwencją jest zaniechanie go również po wprowadzeniu w stan sedacji palia-
tywnej61. Uważa się też, że ze względu na jednostkowe cechy każdego przypadku, 
decyzja dotycząca nawadniania i odżywiania powinna być traktowana jako kwestia 
odrębna od decyzji o wprowadzeniu pacjenta w stan sedacji i każdorazowo wyma-
gająca indywidualnej oceny klinicznej62.

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

Następnym ważnym problemem jest zasadność odwoływania się do zasady podwój-
nego skutku w kontekście sedacji paliatywnej. Zasada ta, sformułowana w XIII w. 
przez teologa i filozofa, Tomasza z Akwinu63, nadal jest przywoływana w odniesieniu 
do decyzji medycznych, choć zwraca się też uwagę na jej pewną anachroniczność64. 
Zasada podwójnego skutku odnosi się do działań, które powodują jednocześnie 
zarówno skutek dobry, jak i zły, przy czym pierwszy jest zamierzony, a drugi jedynie 
przewidywany. Rozumowanie zgodne z tą zasadą usprawiedliwia moralnie działanie, 
jeśli spełnione są następujące 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-II, q. 64, a. 7.
64 W. Chańska, „Rezygnacja z leczenia podtrzymującego życie”, w: Bioetyka, op. cit.: 260. 
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1. działanie samo w sobie jest moralnie dobre lub przynajmniej neutralne 
moralnie;

2. zamierzone jest wyłącznie wywołanie dobrego skutku, natomiast wystąpienie 
złego skutku – choć przewidywane – nie leży w intencji działającego;

3. dobry skutek nie może być uzyskiwany poprzez skutek zły, czyli zły skutek 
nie staje się środkiem do osiągnięcia skutku dobrego; 

4. musi istnieć wystarczająco ważki powód dopuszczenia złego skutku65, inaczej 
mówiąc, nie wolno z rozmysłem dążyć do niewielkiego dobra, dopuszczając za-
istnienie dużego zła, czyli skutek dobry i zły powinny pozostawać w równowadze. 

Zasada podwójnego skutku jest przywoływana przez lekarzy i bioetyków, którzy 
są zdania, że umożliwia skuteczne zwalczanie bólu umierających pacjentów, po-
zwalając zarazem odeprzeć zarzut o dokonywanie eutanazji66. Często pojawia się 
też w dyskusjach dotyczących sedacji paliatywnej, choć jej adekwatność w odnie-
sieniu do tej procedury jest problematyczna z kilku powodów. Złożoność pojęcia 
intencji implikuje pewne wątpliwości natury epistemologicznej i sceptycyzm, co 
do transparentności i jednoznaczności motywów postępowania, a tym samym 
możliwości wiarygodnego odkrycia rzeczywistych zamierzeń. Przede wszystkim 
należy jednak zapytać, co zasada podwójnego skutku miałaby usprawiedliwiać. 

Postęp w metodach leczenia bólu uczynił nieaktualnym twierdzenie, iż analgezja 
terminalna przyśpiesza śmierć pacjentów67, i podobnie samo wprowadzenie w stan 
sedacji nie przyśpiesza zgonu. Pozostaje więc pytanie, czy zaprzestanie nawadniania 
i odżywiania nie skraca przeżycia pacjentów, a jeśli tak, to czy można to usprawie-
dliwić zasadą podwójnego skutku. Zwolennicy zastosowania tego rozumowania 
będą wskazywać na wspomniane niepożądane objawy uboczne prowadzenia me-
dycznie wspomaganego nawadniania i odżywiania u poddanych sedacji pacjentów, 
a tym samym twierdzić, że intencją odstąpienia od nawadniania i odżywiania jest 
oszczędzenie umierającym dodatkowych cierpień (dobry skutek), a ewentualne 
skrócenie życia (zły skutek) jest jedynie przewidywane, a nie zamierzone. Krytycy 
doktryny podwójnego skutku wyrażają pogląd, że przy zachowaniu wspomnianego 
standardu nieprzekraczania dwóch tygodni w istocie nie dochodzi do przyśpieszenia 
śmierci, a tym samym skoro brak złego skutku, to zasada podwójnego skutku nie 
ma zastosowania. Ponadto zwracają uwagę na fakt, że sedacja polega na zniesieniu 

65 B. Chyrowicz, Zamiar i skutki. Filozoficzna analiza zasady podwójnego 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 omówienie tej dyskusji przedstawiłam w: A. Alichniewicz, Wzorce śmierci w bio-
etyce amerykańskiej, op. cit.: 139-144; zob. także: 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, Spór o legalizację eutanazji. Przegląd argumentów, Silva Rerum, Poznań, 
2019: 67-68.
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świadomości w stopniu uniemożliwiającym odczuwanie cierpienia, co stawia pod 
znakiem zapytania deklarowaną w tym rozumowaniu intencję. Natomiast zwolen-
nicy wydłużenia czasu przewidywanego przeżycia, co umożliwiłoby wcześniejsze 
stosowanie głębokiej sedacji ciągłej, powołują się raczej na standardy proporcjo-
nalności środków medycznych i najlepiej pojmowany interes pacjenta w wypadku 
pacjentów niezdolnych do świadomego podejmowania decyzji oraz na standard 
świadomej zgody w wypadku pacjentów zdolnych do wyrażania życzeń, uznając, że 
nie pozostaje tu nic, co wymagałoby usprawiedliwienia zasadą podwójnego skutku. 

Podstawową kwestią etyczną, jaka wiąże się z sedacją paliatywną jest pytanie, czy 
znoszenie świadomości pacjentów jest usprawiedliwione. Dla wielu osób możliwość 
zachowania świadomości do końca życia ma duże znaczenie i tym samym sedację 
paliatywną mogą uważać za procedurę degradującą68. Pojawia się więc pytanie, 
czy zasada podwójnego skutku może służyć usprawiedliwieniu zła, jakim jest 
pozbawienie pacjenta świadomości. Rozważając ten problem, należy podkreślić, 
że istotą sedacji paliatywnej jest uwolnienie pacjenta od cierpienia, którego nie 
udaje się opanować innymi środkami, a nie samo pozbawianie go świadomości. 
Stąd bierze się przedstawiona wcześniej zasada proporcjonalności, która jest po-
wszechnie uznawanym standardem prowadzenia sedacji paliatywnej – świadomość 
jest ograniczana tylko w tym stopniu, jaki jest niezbędny do uwolnienia pacjenta 
od niepoddających się innym rodzajom terapii symptomów powodujących nieznośne 
cierpienie, przy czym specjaliści opieki paliatywnej podkreślają, że tylko w rzadkich 
przypadkach dochodzi do jej całkowitego zniesienia69. Jednocześnie jednak nie 
do utrzymania byłoby twierdzenie, że zniesienie czy też ograniczenie świadomości 
pacjentów jest skutkiem niezamierzonym, gdyż leki podawane są właśnie w celu 
osiągnięcia tego efektu – zredukowania świadomości, a tym samym uwolnienia 
od nieznośnego cierpienia. Zatem i w tym wypadku zasada podwójnego skutku 
nie znajduje zastosowania, a usprawiedliwieniem częściowego lub całkowitego 
pozbawienia pacjenta świadomości jest rozumowanie w kategoriach większego 
i mniejszego zła. Zniesienie świadomości jest szkodą dla pacjenta, ale mniejszą niż 
nieznośne cierpienie, którego by doznawał, pozostając świadomym. 

3.7. Brak reakcji a świadomość

Najtrudniejszy i – moim zdaniem – najbardziej niepokojący zarzut wobec sedacji 
paliatywnej dotyczy tego, czy pacjenci w stanie sedacji rzeczywiście nie odczuwają 
cierpienia, czy też tylko nie mogą go zamanifestować, 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 pamiętają go70. Wątpliwości te mają fundamentalne znaczenie, gdyż 
jeśli oddawałyby stan rzeczy, to sedacja paliatywna, której sensem jest uwolnienie 
pacjenta od nieznośnych doznań, byłaby w istocie ponurą farsą. Badacze podkre-
ślają, że brak reakcji niekoniecznie oznacza brak świadomości. Postęp w zarówno 
teoretycznych, jak i klinicznych badaniach nad mózgiem wskazuje na pewne 
uproszczenia, które przyjmuje się w ocenie świadomości pacjenta, polegające na 
utożsamianiu braku reakcji ze strony pacjenta z brakiem świadomości. Badania 
nad stanami wywołanymi środkami anestetycznymi, a także nad mutyzmem 
akinetycznym (akinetic mutism) i zespołem zamknięcia (locked-in syndrome) 
pokazują, że jeśli nie dojdzie do zablokowania zdolności mózgu do integrowania 
informacji, to zachowanie świadomości jest możliwe. Zatem choć środki aneste-
tyczne znoszą zdolność reagowania i powodują amnezję, to niekoniecznie zawsze 
znoszą świadomość71. W odniesieniu do sedacji paliatywnej wątpliwości dotyczą 
zwłaszcza pacjentów, których wprowadzono w stan sedacji, stosując wyłącznie 
midazolam. Efektem może być indukowany zespół zamknięcia, to znaczy stan, 
w którym pacjent zachowuje pełną świadomość, lecz nie jest zdolny komunikować 
się z otoczeniem z powodu porażenia czterokończynowego i anartii (przeważnie 
zachowane są tylko pionowe ruchy gałek ocznych i mruganie). W takim wypadku 
pacjent nadal odczuwa objawy deliryjne czy ból, lecz nie może tego okazać, i w re-
zultacie umiera w wielkich, choć niezauważalnych cierpieniach72. Dlatego też opinię 
klinicystów, że doświadczony personel medyczny potrafi dostrzec i prawidłowo 
interpretować przejawy cierpienia u poddanych sedacji pacjentów, a ich spokojny 
wyraz twarzy, brak grymasów czy marszczenia brwi świadczy o tym, że nie mają 
żadnych przykrych doznań73, należy traktować ostrożnie i w każdym przypadku 
prowadzić staranną i pogłębioną kontrolę objawów74.

3.8. Sedacja paliatywna a eutanazja

Ostatnim problemem, do którego się odniosę, jest opinia, że głęboka sedacja ciągła 
prowadzona aż do śmierci pacjenta, zwłaszcza jeśli towarzyszy jej zaprzestanie 
nawadniania i odżywiania, to w gruncie rzeczy powolna eutanazja75. Należy zauwa-
żyć, że argument ten bywa wykorzystywany w całkowicie 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., 
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Przeciwnicy eutanazji i lekarskiej pomocy w samobójstwie formułują w ten sposób 
swoje zastrzeżenia wobec procedury, którą uważają za niebezpiecznie zbliżoną 
do nieakceptowanych przez siebie form pomocy w umieraniu, natomiast autorzy 
akceptujący moralnie eutanazję i lekarską pomoc w samobójstwie oraz optujący 
za legalizacją tych procedur, wskazują na to podobieństwo jako na dowód, że ich 
zakaz jest w istocie hipokryzją76. Jednak zarzut zrównujący sedację paliatywną 
z eutanazją uważam za źle postawiony. Powrócę tutaj do rozważań dotyczących 
kwestii definicyjnych. Zarzut ten nie dotyczy sedacji jako takiej, jeśli rozumieć 
przez nią procedurę polegającą na farmakologicznym wprowadzeniu pacjenta 
w stan zredukowanej świadomości lub całkowitego jej braku. Zastrzeżenia mogą 
dotyczyć jedynie niezachowania warunków dopuszczalności oraz zasad należytej 
staranności, określających sposób przeprowadzania sedacji, na przykład sytuacji, 
gdy procedura jest prowadzona z naruszeniem zasady proporcjonalności, to znaczy 
dawka podanych środków sedatywnych przekracza tę, która jest niezbędna do uwol-
nienia pacjenta od cierpienia lub jest stopniowo podwyższana do momentu, gdy 
pacjent umrze77. W takim wypadku można byłoby uznać, że intencją jest spowo-
dowanie śmierci pacjenta (co jest cechą definicyjną eutanazji), a nie ograniczenie 
świadomości pozwalające na uwolnienie od nieznośnego cierpienia, co jest sensem 
sedacji paliatywnej. Prawidłowo prowadzona sedacja paliatywna nie ma związku 
przyczynowego ze śmiercią pacjenta. Sedacja paliatywna – jak ujmuje to Dieter 
Birnbacher – „ma być pomocą w umieraniu, a nie w tym, by umrzeć”78.

„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, J. 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 głuchoniemych 
bliźniaków

14 grudnia 2012 roku w Brukseli przeprowadzono pierwszą na świecie podwójną 
eutanazję. Poddali się niej 45-letni bliźniacy, Marc i Eddy Verbessem z Antwerpii 
(północna Belgia). Głuchoniemi od urodzenia mężczyźni, których łączyła silna 
emocjonalnie relacja, przez całe swoje życie pozostawali nierozłączni. W domu 
rodzinnym dzielili pokój, w życiu dorosłym – mieszkanie. Wykonywali ten sam 
zawód, obaj pracowali jako szewcy. Żaden z nich nie miał żony ani dzieci. 

W pewnym momencie okazało się, że obaj bliźniacy zaczynają powoli tracić 
wzrok z powodu genetycznie uwarunkowanej jaskry. Żadna kuracja ani leczenie 
operacyjne nie dawało szansy na uratowanie wzroku. Oznaczałoby to dla nich nie 
tylko konieczność rezygnacji z pracy, lecz także zupełne uzależnienie od innych 
w każdym aspekcie życia oraz uniemożliwiałoby kontakt między nimi oraz z innymi 
ludźmi. Wówczas jedyną możliwą formą kontaktu z otoczeniem pozostałby węch 
i dotyk, co skazałoby bliźniaków na trwałą pomoc osób trzecich w codziennych 
czynnościach. Najprawdopodobniej byliby oni zmuszeni do pozostawania w za-
kładzie opieki do końca życia.

W przekonaniu bliźniaków, życie bez kontaktu z otoczeniem, de facto nieomal 
zupełna izolacja, jak również bycie skazanym na całkowitą zależność od osób 
trzecich, bez możliwości komunikacji ze sobą czy z innymi ludźmi nie było warte 
przeżycia. Ich o rok starszy brat, Dirk Verbessem, twierdził, że byli oni przerażeni 
wizją utraty samodzielności, spędzenia reszty swojego życia w specjalistycznych 
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ośrodkach, zdani wyłącznie na innych. Takie istnienie, jak przekonywali, byłoby 
nieznośnym cierpieniem. Wspólnie podjęli decyzję o eutanazji, stanowczo odrzu-
cając podejmowane przez rodzinę próby namawiające ich do odstąpienia od decyzji 
o śmierci na żądanie. Poszukiwanie placówki, która zgodziłaby się przeprowadzić 
eutanazję trwało nieomal dwa lata. Lekarz bliźniaków, David Dufour, potwierdził, 
że mężczyźni byli całkowicie świadomi swojej decyzji i kompetentni. 14 grudnia 
2012 roku w Brukselskim Szpitalu Uniwersyteckim w Jette braciom zaaplikowano 
śmiertelne zastrzyki. 
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Nathan Verhelst – transgenderowy mężczyzna żądający 
eutanazji

30 września 2013 r. 44-letni wówczas Nathan Verhelst poddał się eutanazji. Powo-
dem żądania śmierci było nieznośne cierpienie stanowiące skutek przeprowadzenia 
kilku nieudanych operacji korekty płci. Operacja korekty płci (gender confirmation 
surgeries, GCS) to zabieg przeprowadzany u osób transpłciowych doświadczających 
dysforii płciowej. Pacjenci poddający się zabiegom GCS wykazują brak identyfikacji 
z własną płcią fizyczną. Korekta płci związana jest z terapią psychologiczną, terapią 
hormonalną, może również obejmować zabiegi chirurgiczne. 

Urodzony jako Nancy Nathan w wywiadzie udzielonym flamandzkiej gazecie 
„Het Laatste Nieuws” tłumaczył, że w dzieciństwie był wykluczony przez środowisko. 

W 2009 r. przeszedł kurację hormonalną, a w 2012 r. poddał się zabiegowi 
mastektomii. Kolejnym etapem korekty płci była plastyka narządów płciowych 
zewnętrznych. Nathan był rozczarowany efektami operacji. Według niego procedury 
te nie powiodły się. Verhelst czuł się uwięziony w nowym ciele, w rozmowach z le-
karzami mówił, że jego wizerunek go przeraża, opisywał swoje cierpienia fizyczne 
i psychiczne. 

Rozgoryczony niepowodzeniem zabiegów korekty płci odczuwając cierpienie 
psychiczne wynikające z braku poczucia jedności z własnym ciałem, podjął decy-
zję o poddaniu się eutanazji. Zgodnie z jego żądaniem, zabieg przeprowadzono 
w jednym z belgijskich szpitali. Zdaniem lekarzy jego przypadek spełniał wszystkie 
wymogi formalne stawiane przez ustawodawcę belgijskiego. Po zgłoszeniu się przez 
Verhelsta do kliniki eutanazyjnej, jego sytuacja była analizowana przez pół roku 
do czasu wyrażenia zgody na eutanazję. W tym okresie Verhelst miał zapewnioną 
pełną pomoc psychologiczną. 
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Kazus Tony’ego Nicklinsona – syndrom zamknięcia 
a eutanazja

Tony Nicklinson (ur. 1954), mieszkaniec Melksham, Wiltshire w Wielkiej Brytanii, 
w roku 2005 na skutek udaru mózgu został sparaliżowany i od tego czasu cierpiał na 
tzw. zespół zamknięcia. Przed chorobą był wysportowanym, zdrowym, aktywnym 
fizycznie mężczyzną. Uprawiał sporty ekstremalne, często podróżował ze swoją 
żoną i dwiema córkami. 

Zespół zamknięcia to stan, w którym pacjent cierpi z powodu nieomal całkowi-
tego paraliżu, a jednocześnie pozostaje przytomny. Od 2005 roku Nicklinson nie 
mógł mówić, ze światem porozumiewał się jedynie za pomocą specjalnych tablic, na 
których jego żona z liter składała wyrazy. Do komunikacji wykorzystywał również 
komputerowy generator mowy. Pytany, czy jest wdzięczny, że lekarze uratowali jego 
życie, twierdził: „Nie. Gdybym wiedział to, co wiem teraz, nie wezwałbym karetki 
i pozwoliłbym, aby natura zrobiła swoje”. 

Ponieważ prawo brytyjskie nie zezwalało na przeprowadzenie eutanazji, a Nick-
linson nie był w stanie popełnić samobójstwa, w 2012 r. zwrócił się do sądu o wy-
rażenie zgody na przeprowadzenie eutanazji. Nicklinson prosił o zaakceptowanie 
zakończenia jego życia w godny sposób wtedy, kiedy uzna to za właściwe. Chciał 
mieć pewność, że nie będzie zmuszony żyć przez kolejne 20 lat w stanie, w jakim 
się znajdował. Argumentował, że chce mieć pewność, że wtedy, gdy już nie będzie 
chciał żyć, będzie miał możliwość umrzeć z godnością. Podczas przesłuchania 
mówił, że jego życie jest nudne, nędzne, pozbawione znaczenia, poniżające, bez 
godności, a stan, w jakim się znajduje, jest nie do zniesienia. Podkreślał również, że 
nie ma żadnej prywatności (jest myty, ubierany, układany do łóżka, przewracany, 
karmiony przez inne osoby) oraz że ma świadomość, że to nigdy się nie skończy. 
Jego sprawa trafiła do Sądu Najwyższego, który w sierpniu 2012 r. odrzucił jego 
prośbę. Tony przestał przyjmować pożywienie oraz leki, po kilku dniach zmarł.
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Kazus 2016/85 – eutanazja w przypadku pacjentów 
z demencją

Pacjentka w podeszłym wieku, będąca obywatelką Holandii, (ok. siedemdziesięciu 
kilku lat), dziewięć lat przed śmiercią zaczęła wykazywać objawy demencji. Pięć 
lat później zdiagnozowano u niej chorobę Alzheimera. Krótko przed diagnozą, 
pacjentka sporządziła testament życia, który przedyskutowała ze swoim lekarzem 
i geriatrą. Potwierdzili oni, że w czasie powstawania testamentu życia pacjentka 
była kompetentna. Rok przed śmiercią kobieta ponownie podpisała dokument. 
W pierwszym testamencie wyrażała pragnienie poddania się eutanazji w momen-
cie, gdy będzie jeszcze świadoma, ale niemożliwe już będzie dla niej pozostanie 
w domu z mężem. W drugim dokonała zmiany na „gdy uznam, że to właściwy 
czas” i wyraziła nadzieję, że gdy nadejdzie ta chwila, jakość jej życia będzie tak 
zła, że na jej prośbę zostanie poddana eutanazji. W obu dokumentach stanowczo 
twierdziła, iż nie chce być umieszczona w domu opieki dla osób z demencją oraz 
że pragnie godnie pożegnać się z bliskimi. Podczas ostatnich miesięcy życia, chora 
wielokrotnie wyrażała życzenie śmierci, jednak podkreślała, że „jeszcze nie teraz” 
i deklarowała, że eutanazję uznaje za „krok za daleko”. 

Siedem tygodni przed śmiercią, podczas wywiadu kwalifikującego do domu opieki 
dla osób z demencją, jej mąż, podpierając się testamentami, prosił o poddanie jej 
eutanazji. Kobieta została umieszczona w ośrodku i poddana obserwacji. Według 
lekarki opiekującej się chorą, pacjentka nie rozumiała już wtedy terminów „euta-
nazja” czy „demencja”. Wielokrotnie w rozmowach z pracownikami domu opieki 
wyrażała jednak pragnienie śmierci, choć jednocześnie w rozmowach z lekarką 
o jej śmierci, twierdziła: „nie teraz, jeszcze nie jest tak źle”. 

Lekarka, uznając, że może to być pośrednia prośba o eutanazję, skonsultowała 
się z dwoma specjalistami z ośrodka Wsparcia i Konsultacji w Sprawie Eutanazji 
w Holandii – SCEN (Support and Consultation for Euthanasia in the Netherlands). 
Lekarze stwierdzili, że pacjentka nie jest kompetentna psychologicznie, wyrazili 
również przekonanie, iż w ich opinii pacjentka cierpi, jej stan jest dla niej niezrozu-
miały, jak również niechciany, a jej cierpienie jest nie do zniesienia; nie ma ponadto 
żadnych szans na wyleczenie chorej. Jej uprzednio sporządzony testament (gdy była 
jeszcze kompetentna) może zastąpić zgodę ustną. Uznano, że wymogi należytej 
staranności i spełnienie kryterium nieznośnego cierpienia zostało spełnione. 

Podjęto decyzję o przeprowadzeniu eutanazji. Lekarka zaaplikowała chorej 
środek sedacyjny rozpuszczony w kawie, który okazał się niewystarczający, chora 
otrzymała zatem dodatkową dawkę podskórnie. Następnie podano jej dożylnie 
„zastrzyk śmierci”. W raporcie lekarka odnotowała, że chora przebudziła się pod-
czas podawania substancji letalnej, usiadła podczas iniekcji (co później w raporcie 
ujęto jako stawianie oporu), a rodzina przytrzymała ją, przytulając, by umożliwić 
wykonanie zastrzyku. Komisja rewizyjna poprosiła lekarkę o uzasadnienie swojej 
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decyzji, podkreślając, że pacjentka została umieszczona w domu opieki wbrew 
jej woli oraz że nie była już zdolna do podjęcia decyzji o terminacji życia, choć 
w testamentach zakładała, że będzie w stanie taką prośbę sformułować, gdy uzna 
to za stosowne. Uzasadniając swoją decyzję, lekarka twierdziła, że w chwili przyjęcia 
chora była już niekompetentna psychologicznie, więc działano zgodnie z wolą 
wyrażoną w dokumentach. Podkreśliła, że pacjentka miała prawo do eutanazji 
ze względu na nieznośne cierpienie. Wskazywała również na fakt, że uprzednio 
pacjentka wyrażała życzenie, że nie chce przebywać do końca życia w domu opieki. 
Rozmowy przeprowadzone z lekarzem kobiety potwierdziły, że nie istniały żadne 
wątpliwości, iż kobieta, gdy była jeszcze kompetentna, wyrażała pragnienie śmierci 
oraz sprzeciwiała się umieszczeniu jej w domu opieki. Lekarz pacjentki przyznał, 
że kilka miesięcy przed śmiercią, w momencie kiedy oczywistym stało się, że 
kobieta będzie musiała zostać przeniesiona do domu opieki, zaprosił on ją i jej 
męża na rozmowę, podczas której pacjentka nie rozważała już poddania się 
eutanazji, nie rozumiała również znaczenia tego terminu. Kiedy lekarz wyjaśnił 
jej, co oznacza „eutanazja” stwierdziła, że jej nie chce. Kiedy przypomniano jej 
o sformułowanym przez nią wcześniej sprzeciwie dotyczącym umieszczenia 
w domu opieki, przyznała, że jeśli do tego dojdzie, być może będzie chciała poddać 
się eutanazji. Na podstawie tej rozmowy, lekarz uznał, że pacjentka już wówczas 
nie była w stanie wyrazić jasno sformułowanej opinii dotyczącej poddania się 
eutanazji. Komisja uznała, że zapisy w testamencie życia dotyczące pragnienia 
śmierci oraz stanu demencji można interpretować dwojako: wąsko lub szeroko. 
Przy szerokim rozumieniu rozporządzenie można by uznać za równoznaczne ze 
zgodą ustną. Przy wąskim rozumieniu zgoda ustna nie może być zastąpiona przez 
testament życia. Wyrażając przekonanie, że poddanie się eutanazji jest kwestią 
życia i śmierci, a śmierć jest nieodwracalna, należy przyjąć bardziej restrykcyjną 
interpretację zapisów testamentu życia kobiety. Nie można bowiem stwierdzić, 
czy życzeniem pacjentki było traktowanie testamentu na równi ze zgodą ustną. 
Przy braku jasności sformułowań zawartych w testamencie życia, co do tego, 
czy ma on zastępować czy nie zgodę ustną pacjentki w sytuacji utraty przez 
nią kompetencji, jak również przy braku żądania wyrażonego ustnie, Komisja 
uznała, że lekarka nie mogła mieć absolutnej pewności, co do życzenia kobiety 
poddania się eutanazji. 

Zdaniem Komisji lekarka nie powinna aplikować leków sedacyjnych potajemnie 
(bez wiedzy i zgody pacjentki) ani ignorować oporu fizycznego chorej. Uznała, że 
chociaż poprawna interpretacja pragnień pacjentki była niezwykle trudna, lekarka 
nie podjęła wszelkich możliwych kroków oraz nie wykorzystała wszelkich możliwych 
środków, aby zrozumieć intencje pacjentki. Przyznała również, że sam fakt niekom-
petencji pacjentów nie oznacza, że eutanazja nie mogłaby zostać przeprowadzona 
ani nie uniemożliwia pacjentom podjęcia decyzji dotyczącej zażycia/iniekcji środka 
letalnego, nawet jeśli nie są oni w stanie zrozumieć celu tego działania. Zdaniem 
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Komisji te argumenty nie stanowią jednak wystarczającego powodu do przeprowa-
dzenia eutanazji, a lekarka powinna wstrzymać się z procedurą do czasu zupełnego 
wyjaśnienia sytuacji i uzyskania pewności, co do pragnień kobiety. 

W grudniu 2016 r. Komisja orzekła, że choć lekarka działała dla dobra pacjentki, 
nie zachowała zasad należytej staranności. 
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Haas przeciwko Szwajcarii – prawo do pomocnictwa 
w samobójstwie w przypadku choroby psychicznej

18 lipca 2007 roku do Europejskiego Trybunału Praw Człowieka w Strasburgu 
trafił pozew przeciwko Szwajcarii złożony przez Ernesta Haasa. Powołując się na 
Artykuł 8 Konwencji o Ochronie Praw Człowieka i Podstawowych Wolności, Haas 
twierdził, że jego prawo do tego, kiedy i w jaki sposób chce zakończyć życie, zostało 
złamane. W decyzji wydanej 20 stycznia 2011 r. Trybunał odrzucił skargę Haasa. 

Urodzony w 1953 r., mieszkający w Meltingen (kanton Solothurn), wówczas 
57-letni Haas cierpiał na poważne zaburzenia afektywne dwubiegunowe od ponad 
dwudziestu lat. Od czasu ujawnienia się choroby Haas wielokrotnie był pacjentem 
szpitali psychiatrycznych, dwukrotnie próbował popełnić samobójstwo. Przeko-
nany, że choroba, na którą cierpi, a której leczenie jest bardzo trudne, oraz stan, 
w którym się znajduje od kilkudziesięciu lat nie pozwalają mu na życie z godnością. 
W lipcu 2004 r. zgłosił się do psychiatry z prośbą o przepisanie letalnej substancji 
(15 gramów pentobarbitalu sodu) dostępnej jedynie na receptę. Po odmowie lekarza 
na przepisanie pentobarbitalu sodu, Haas zgłosił się do kilkunastu innych lekarzy 
psychiatrów, z których wszyscy odmówili wydania recepty. 

Uznając swoje życie za pełne nieznośnego cierpienia oraz za niewarte przeżycia, 
biorąc pod uwagę doświadczenia z poprzednich nieudanych prób samobójczych, 
Haas wyrażał przekonanie, iż zażycie pentobarbitalu sodu jest jedynym możliwym 
sposobem na zakończenie życia w godny sposób, bez cierpienia i bez ryzyka nie-
powodzenia. Twierdził również, że zgodnie z prawem do samostanowienia oraz 
prawem do odstąpienia od nieskutecznej i nieprzynoszącej poprawy trwającej 
ponad dwadzieścia lat terapii, może z niej zrezygnować, zgodnie zaś z panującym 
w Szwajcarii ustawodawstwem jako autonomiczna jednostka ma prawo do me-
dycznie wspomaganego samobójstwa. 

8 czerwca 2005 r. Hass wystosował oficjalne pisma do władz lokalnych z prośbą 
o możliwość wykupienia pentobarbitalu sodu w aptece bez konieczności pozyski-
wania recepty. Wszystkie władze odmówiły wydania substancji bez recepty:

• 27 czerwca 2005 r. szwajcarskie Federalne Ministerstwo Sprawiedliwości 
(The Federal Office of Justice) odrzuciło prośbę Haasa, uzasadniając decyzję 
brakiem uprawnień;

• 3 sierpnia 2005 r. Departament Zdrowia kantonu w Zurichu odmówił wydania 
zgody;

• 20 grudnia 2005 r. Federalny Departament Spraw Wewnętrznych odrzucił 
apelację Haasa, powołując się na brak przesłanek uzasadniających możliwość 
wydania takiej zgody, uznając jednocześnie, iż przypadek Haasa nie jest sytuacją 
nagłą, w której możliwe jest wydanie substancji (dostępnej jedynie na receptę) bez 
konieczności pozyskiwania recepty. 
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Haas złożył odwołanie do Sądu Federalnego, zaskarżając obie decyzje: z 3 sierpnia 
2005 r. oraz z 20 grudnia 2005 r., twierdząc, że zgodnie z Artykułem 8 Konwencji 
przysługuje mu prawo do prywatności, a zatem również do momentu i sposobu 
zakończenia życia. W jego przekonaniu prawo Szwajcarii uniemożliwiające mu 
pozyskanie środka letalnego bez recepty jest pogwałceniem prawa do prywatności 
oraz zakończenia życia zgodnie z jego wolą, w momencie, który uznaje za najlepszy 
dla siebie. Trudności z pozyskaniem takiej recepty, jak twierdził Haas, wynikały 
z niepewności i strachu psychiatrów szwajcarskich przed pozbawieniem ich prawa 
do wykonywania zawodu za wystawienie takiej recepty na żądanie osoby chorej 
psychicznie. 3 listopada 2006 r. Sąd Federalny odrzucił pozew Haasa. W uzasadnieniu 
Sąd Federalny stwierdził, że zgodnie z prawem Szwajcarii, pentobarbital może być 
wydany w celu popełnienia samobójstwa jedynie na receptę po spełnieniu wielu 
wymogów opisanych w dokumentach legislacyjnych (m.in. Federal Drug Act), 
takich jak postawienie diagnozy, wskazania medyczne, wywiad, pewności lekarza, 
że decyzja pacjenta jest w pełni autonomiczna i wolna itd. Haas takiej recepty nie 
miał, a jego przypadek nie był sytuacją wyjątkową mogącą uzasadniać wydanie 
substancji letalnej bez recepty.

W odniesieniu do zarzutu pogwałcenia Artykułu 8 Konwencji uznano, że prawo 
do samostanowienia zawiera w sobie prawo wyboru momentu śmierci (zakładając, 
że osoba jej żądająca jest w pełni autonomicznym podmiotem oraz że jest w stanie 
samodzielnie zadać sobie śmierć), jednak przypadek Haasa nie jest kwestionowa-
niem prawa do śmierci, a zatem w żaden sposób nie łamie zapisów Artykułu 8. 
Należy ponadto rozróżnić prawo do śmierci i prawo do pomocy w popełnieniu 
samobójstwa. O ile prawo do śmierci jest fundamentalnym prawem autonomicznej 
jednostki, to nikt nie może żądać od innej osoby czy też państwa pomocnictwa 
w samobójstwie, bez względu na to czy byłaby ona zaopatrzeniem w środki letalne, 
czy aktywną pomocą w samobójstwie. Odnosząc się do sprawy Pretty przeciwko 
Zjednoczonemu Królestwu1, uznano, że sprawa Hassa nie może być porównywana 
do przypadku Pretty, ponieważ wolność Haasa do popełnienia samobójstwa, jak 
również zwolnienie z odpowiedzialności karnej osoby, która zaoferowałaby pomoc 
w samobójstwie (przy założeniu, że osoba ta nie działałaby z pobudek egoistycznych), 
nie są kwestionowane. Kwestią sporną jest bowiem nie to, czy Haas jest w stanie 
samodzielnie popełnić samobójstwo, ale czy przysługuje mu prawo do żądania 
pomocnictwa w samobójstwie poprzez zagwarantowanie przez państwo dostępu 
do środków letalnych (pentobarbitalu sodu) bez recepty oraz zapewnienie w ten 
sposób możliwości zakończenia życia bez bólu oraz ryzyka niepowodzenia.

Uznano, iż nawet przy założeniu, że pentobarbital sodu jest środkiem, który 
z dużym prawdopodobieństwem pozwoli uniknąć bólu i zmniejszy ryzyko niepo-
wodzenia próby samobójczej, sam ten fakt nie stanowi wystarczającego uzasad-

1 Na temat kazusu Pretty, zob.: K. Szewczyk, Kazus Dianne Pretty, baza kazusów 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 udostępnianie bez recepty. Co więcej, brak zgody 
na dostępność pentobarbitalu sodu bez recepty nie łamie w żaden sposób wolności 
do samostanowienia, w tym również prawa do śmierci. 

W uzasadnieniu odniesiono się ponadto do roli lekarza w pomocnictwie w sa-
mobójstwie, podkreślając, iż mimo że szacunek dla preferencji pacjenta jest funda-
mentem relacji lekarz-pacjent a Wytyczne dotyczące zakończenia życia (Guidelines 
of End of Life) sformułowane przez Szwajcarską Akademię Nauk Medycznych 
(Swiss Academy od Medical Sciences) z 25 listopada 2004 r. pozwalają lekarzowi na 
przepisanie pentobarbitalu sodu w celu popełnienia samobójstwa przez pacjenta, 
to pomocnictwo w samobójstwie nie może być rutynowym czy standardowym 
działaniem lekarza. Nie może również, pomimo rosnącego przyzwolenia społecz-
nego na pomocnictwo w samobójstwie, być postrzegane jako obowiązek lekarza.

Wskazano również na specyfikę przypadku Haasa – choroby psychicznej, która 
przysparza jedynie nieznośne cierpienie pacjentowi i która staje się powodem pra-
gnienia zakończenia życia. Sąd Federalny podkreślił złożoność i kontrowersyjność 
przepisywania pentobarbitalu sodu w celu popełnienia samobójstwa pacjentom 
chorym psychicznie. Uznał, iż należy pamiętać, że ciężka, nieuleczalna i przewlekła 
choroba psychiczna w taki sam sposób jak choroba somatyczna powoduje cierpienie, 
które z czasem może zostać przez pacjenta uznane za nieznośne i niewarte życia. 
Przyznał jednak, iż w przypadku chorób psychicznych, w sytuacji podjęcia decyzji 
przez pacjenta o zakończeniu życia należy postępować z ogromną ostrożnością, 
czym innym bowiem jest chęć śmierci jako wyraz zaburzeń psychicznych, które 
muszą być leczone, a czym innym pragnienie śmierci oparte na przemyślanej i pod-
trzymywanej decyzji autonomicznej osoby zdolnej do zrozumienia swojej sytuacji 
i dokonującej wyboru bez wpływów zewnętrznych, które należy uszanować. W tym 
drugim przypadku wystawienie recepty na pentobarbital sodu w celu popełnienia 
samobójstwa, a więc i pomocnictwo w samobójstwie, jest dozwolone. 

Rozstrzygnięcie, czy przypadek Haasa należy do tej kategorii leży w gestii leka-
rzy, którzy powinni zgodnie z wiedzą medyczną, dobrą praktyką, szczegółowym 
badaniem psychiatrycznym oraz etycznymi i prawnymi regulacjami ocenić stan 
pacjenta i ewentualnie wydać receptę. W odpowiedzi na decyzję Sądu Federalnego 
Haas wysłał list do 170 psychiatrów prowadzących praktykę w regionie Bazylei, 
w którym pytał, czy zgodziliby się oni spotkać z nim w celu oceny, czy jego choroba 
psychiczna i stan psychiczny, w jakim się znajduje oraz podjęta przez niego autono-
miczna i podtrzymywana decyzja może stanowić podstawę do wystawienia recepty 
na pentobarbital sodu. Żaden z psychiatrów nie zgodził się na wizytę i przebadanie 
pacjenta, uzasadniając odmowę brakiem czasu, brakiem kompetencji lub też 
względami etycznymi. Niektórzy bez przebadania pacjenta wyrazili przekonanie, 
iż jego choroba poddaje się leczeniu. 

W skardze skierowanej do Trybunału Haas wskazywał m.in. na:
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1) fakt, iż ustawodawstwo Szwajcarii zezwala na medycznie wspomagane 
samobójstwo;

2) prawo do odstąpienia od nieskutecznej terapii;
3) prawo do medycznie wspomaganego samobójstwa – jako osoba chora od po-

nad dwudziestu lat na zaburzenia afektywne dwubiegunowe, których terapia nie 
przynosi skutku oraz jako autonomiczna jednostka ma prawo do śmierci i po-
mocnictwa w samobójstwie, a tym samym do udostępnienia mu środka, który 
w szybki, bezbolesny oraz pewny sposób doprowadzi do śmierci; jego decyzja jest 
przemyślana, niezmienna, nie rodzi wątpliwości, czego dowodem są poprzednie 
próby samobójcze;

4) uniemożliwianie mu dostępu do środków letalnych – odmowa lekarzy psy-
chiatrów na wydanie recepty oraz odmowa 170 psychiatrów na badanie; 

5) złamanie 8 Artykułu Konwencji oraz pogwałcenie prawa do życia prywatnego 
i samostanowienia, a w tym szczególnie prawa do decydowania o momencie oraz 
sposobie zakończenia własnego życia.

Odrzucając skargę Haasa, Trybunał stwierdził, że pojęcie „życia prywatnego” ma 
niezwykle szeroki zakres, obejmuje bowiem m.in. fizyczną i psychiczną integralność 
osoby, niektóre aspekty tożsamości, imię i nazwisko, identyfikację genderową, 
orientację seksualną, życie seksualne, relacje jednostki z innymi ludźmi oraz światem 
zewnętrznym itd. Trybunał uznał, iż o ile przywoływana sprawa Pretty przeciwko 
Zjednoczonemu Królestwu rzeczywiście odnosiła się do Artykułu 8 Konwencji, 
dotyczyła bowiem żądania uniknięcia tego, co w przekonaniu pozywającej było 
niegodnym i przerażającym końcem jej życia, to przypadek Haasa w żaden sposób 
nie łamie Artykułu 8 Konwencji. Trybunał podkreślił, że w przeciwieństwie do przy-
padku Pretty wolność Haasa do popełnienia samobójstwa, jak również zwolnienie 
z odpowiedzialności karnej osoby, która zaoferowałaby pomoc w samobójstwie nie 
są kwestionowane. Haas nie jest również w stanie fizycznie czy psychicznie unie-
możliwiającym zakończenie własnego życia. A pozew dotyczy tego, czy państwo 
powinno zapewnić mu swobodny dostęp do pentobarbitalu sodu bez okazania 
recepty, który w sposób szybki, pewny i bezbolesny umożliwiłby mu popełnienie 
samobójstwa. 

Trybunał wyraził współczucie z powodu sytuacji, w której znalazł się Haas oraz 
zrozumienie dla jego żądania zakończenia życia w godny, szybki i bezbolesny sposób, 
jednak zaznaczył, iż zapisy ustawodawstwa szwajcarskiego uniemożliwiające dostęp 
do pentobarbitalu sodu bez okazania recepty mają na celu ochronę osób, które 
pochopnie mogłyby podjąć decyzję o samobójstwie, osób niekompetentnych czy 
działających bez rozeznania. Takie ograniczenia są niezwykle istotne, biorąc pod 
uwagę liberalne zapisy szwajcarskie legalizujące medyczną pomoc w samobójstwie. 
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Kazus Daniela Jamesa – turystyka eutanatyczna

W marcu 2007 roku Daniel James (obywatel Wielkiej Brytanii), piłkarz rugby, 
podczas treningu doznał poważnych urazów kręgosłupa, złamań kompresyjnych 
z przemieszczeniem dwóch kręgów, skutkiem których był paraliż od klatki piersiowej 
w dół, tetraplegia. Zabiegi chirurgiczne oraz intensywna ośmiomiesięczna rehabi-
litacja nie przyniosły poprawy stanu zdrowia, a James pozostawał sparaliżowany. 
Zaakceptował on diagnozę lekarzy, którzy twierdzili, że nie ma żadnych szans na 
znaczącą poprawę czy odzyskanie sprawności fizycznej. Cierpiał na niekontrolo-
wane drgawki, zatem nie panował nad czynnościami fizjologicznymi, musiał więc 
pozostawać pod całodobową opieką.

Stan, w jakim musiał żyć oraz brak perspektyw na poprawę skłoniły go do roz-
ważania popełnienia samobójstwa, ponieważ, jak twierdził, jego ciało stało się 
dla niego więzieniem, przez co żyje w nieustannym strachu przepełniony odrazą. 
Jego psychiatra wspominał, że w rozmowach James przyznawał, że jego dalsze 
życie jest niewarte przeżycia. Trzykrotnie podejmował próby samobójcze, wszystkie 
nieskutecznie. Po ostatniej z nich skontaktował się z kliniką szwajcarską Dignitas, 
aby pomogła mu popełnić samobójstwo. Założona w 1998 r. Dignitas jest jedną 
z sześciu szwajcarskich organizacji pomagających w procedurze medycznie wspo-
maganego samobójstwa, jedną z czterech, która oferuje pomoc osobom niebędącym 
obywatelami ani rezydentami Szwajcarii. Dignitas, jak informuje na swojej stronie 
internetowej, „pomogła już 1700 osobom zakończyć życie łagodnie, bezpiecznie, 
bez ryzyka i zwykle w obecności członków rodziny i/lub przyjaciół”2. Zgodnie 
z protokołem Dignitas, w przypadku Jamesa wszystkie kroki i wymogi procedury 
zostały spełnione. 1) Skontaktował się on z Dignitas przedstawiając powody, które 
skłoniły go do wystosowania prośby o medyczną pomoc w samobójstwie oraz sto-
sowne dokumenty medyczne potwierdzające jego stan zdrowia i diagnozę. 2) James 
spełniał kryteria sformułowane przez Dignitas, zgodnie z którymi jedynie pacjenci 
cierpiący na choroby śmiertelne oraz niepełnosprawność nie do zaakceptowania 
mogą prosić o medyczną pomoc w samobójstwie. 3) James poddany został również 
badaniom psychiatrycznym, które potwierdziły, że jest kompetentny psychologicznie. 
4) Rozważył alternatywne sposoby postępowania, a swoją decyzję podjął bez nacisku 
ze strony osób trzecich. 27 sierpnia 2008 roku, jeszcze podczas pobytu w Wielkiej 
Brytanii, James podpisał wymagane dokumenty, w których wyrażał życzenie odbycia 
podróży do Szwajcarii w celu medycznie wspomaganego samobójstwa. Dokumenty te 
zostały podpisane i potwierdzone przez lekarza. Wraz z pomocą przyjaciela rodzina 
Jamesa zorganizowała jego przelot do Zurichu, który miał miejsce 12 września 2008 
roku. W październiku 2008 roku w wieku 23 lat w klinice szwajcarskiej w obecności 
rodziców James zakończył życie, popełniając medycznie wspomagane samobójstwo.

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 podtrzymującej 
życie motywowane najlepiej pojmowanym interesem 
pacjenta

Charles Matthew William Gard urodził się w 4 sierpnia 2016 roku w planowanym 
terminie, z prawidłową masą urodzeniową. Początkowo jego rozwój wydawał się 
prawidłowy, jednak po kilku tygodniach rodzice zauważyli, że słabiej dźwiga główkę, 
nieco później dostrzegli również, że, pomimo regularnego karmienia, dziecko nie 
przybierało na wadze.

11 października Charlie został przyjęty do szpitala Great Ormond Street Hospital 
(GOSH) w Londynie. Z powodu płytkiego oddechu wdrożono u niego mechaniczną 
wentylację. Lekarze podejrzewali syndrom wyczerpania mitochondrialnego DNA 
(Mitochondrial DNA depletion syndrome, MDDS), diagnoza została potwierdzona 
przez testy genetyczne przeprowadzone w listopadzie. MDDS jest bardzo rzadką 
chorobą genetyczną wywołaną mutacją genu RRM2B prowadzącą do uszkodzeń 
mózgu i osłabienia mięśni (w tym mięśni oddechowych) oraz do niewydolności 
narządów. Dotychczas na świecie zarejestrowano jedynie kilkanaście przypadków 
MDDS. Choroba zwykle prowadzi do śmierci jeszcze w okresie niemowlęcym, nie 
istnieje uznana metoda leczenia. 

W grudniu Charlie zaczął cierpieć na napady padaczkowe, stracił słuch, po-
garszał się ogólny stan zdrowia pacjenta, doszło do znacznego pogorszenia się 
funkcji serca, wątroby i nerek. Pacjent nie był w stanie samodzielnie oddychać. 
Rozważając terapię eksperymentalną, lekarze GOSH skontaktowali się z dr Michio 
Hirano z Uniwersytetu Columbia zajmującego się terapiami nukleozydowymi, które 
nie prowadzą do wyleczenia, łagodzą jednak objawy choroby. Uznano, że terapia 
może przynieść pozytywne efekty tylko w przypadku braku nieodwracalnych 
zmian w ośrodkowym układzie nerwowym. Podkreślano, że dotychczas była ona 
stosowana w przypadkach mniej poważnych chorób mitochondrialnych (mutacji 
genu TK2). Wstępne badania nie wykazały żadnych nieprawidłowości, zaplanowano 
zatem pozyskanie zgody komisji etycznej oraz wdrożenie terapii eksperymentalnej 
na początku stycznia. 

Z początkiem grudnia napady padaczkowe nasiliły się, a w konsekwencji do-
prowadziły do encefalopatii. W obliczu rozpoznanego nieodwracalnego uszkodze-
nia mózgu, 13 stycznia 2017 r. lekarze poinformowali rodziców, że według nich 
zastosowanie terapii nukleozydowej jest daremne i wycofali swoje poparcie dla 
jej wdrożenia. Rozpoczęli z rodzicami rozmowy dotyczące odłączenia Charliego 
od aparatury podtrzymującej życie oraz wdrożenia opieki paliatywnej. Relacje 
między rodzicami a lekarzami uległy znacznemu pogorszeniu. Rodzice odmówili 
odłączenia Charliego od respiratora oraz nie zgodzili się na rezygnację z terapii eks-
perymentalnej. 30 stycznia rozpoczęli internetową zbiórkę, aby sfinansować terapię 
w USA. Do końca kwietnia dotacje przekroczyły 1,3 miliona funtów. W lutym 2017 r. 
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GOSH zwrócił się do sądu z prośbą o uznanie za zgodne z prawem zaprzestanie 
sztucznej wentylacji Charliego oraz wdrożenie opieki paliatywnej. Argumentował, 
iż takie działanie będzie w najlepiej pojmowanym interesie pacjenta. Sąd w trybie 
przyspieszonym przesłuchał lekarzy i pielęgniarki z GOSH, biegłego sądowego, 
dr Hirano, czterech ekspertów w dziedzinie rzadkich chorób mitochondrialnych 
i pediatrii oraz wyznaczonego przez Sąd opiekuna reprezentującego interesy 
Charliego. Odwiedził również Charliego w szpitalu. 

Lekarze GOSH przedstawili wyniki badań, z których wynikało, że stan Charlie-
go jest bardzo poważny, nie ma żadnych oznak cyklu snu i czuwania (sleep wake 
cycle), Charlie nie oddycha samodzielnie, nie porusza też kończynami. Stwierdzili, 
że obecnie medycyna nie dysponuje żadnym skutecznym leczeniem, które mo-
głoby wyleczyć czy też choćby poprawić stan zdrowia Charliego. Zeznali również, 
że z dużym prawdopodobieństwem należy przypuszczać, że Charlie cierpi, ale nie 
jest w stanie zareagować w żaden wymowny sposób. Eksperci wskazywali na fakt 
że: 1) terapia nukleozydowa nie była do tej pory testowana na ludziach z mutacją 
RRM2B (nie przeprowadzono również badań na zwierzętach); 2) terapia prawdo-
podobnie nie odwróci uszkodzeń mózgu; 3) uszkodzenia mózgu są nieodwracalne 
i najprawdopodobniej doprowadzą do śmierci Charliego w przeciągu sześciu do 
dziewięciu miesięcy. Eksperci twierdzili ponadto, że jest pewne, że stan Charliego 
będzie się pogarszał, pozostanie on unieruchomiony do końca życia oraz nigdy nie 
będzie w stanie samodzielnie oddychać. 

Dr Hirano potwierdził, że terapia prawdopodobnie nie odwróci uszkodzeń 
mózgu, ale jest on skłonny zaoferować leczenie (dr Hirano nie widział Charliego, 
miał jedynie dostęp do dokumentacji medycznej). 

Rodzice zakwestionowali diagnozę lekarzy mówiącą o poważnym uszkodzeniu 
mózgu, jak również twierdzenie lekarzy o zaniku cyklu snu/czuwania u Charliego. 

Opiekun wyznaczony przez Sąd wyraził opinię, że podróżowanie do USA w celu 
poddania się eksperymentalnej terapii bez żadnych realnych szans na poprawę 
jego stanu czy jakości życia nie jest w najlepiej pojmowanym interesie Charliego. 

11 kwietnia 2017 r. Sąd przyznał, że choć to rodzice w ramach obowiązków 
i odpowiedzialności rodzicielskiej mają prawo do wyrażenia zgody na procedury 
medyczne dotyczące ich dziecka, to jednak obowiązkiem Sądu jest przede wszystkim 
dbanie o dobrostan dziecka i działanie w jego najlepszym interesie, które to pojęcie 
obejmuje swoim zakresem medyczne, jak i emocjonalne aspekty stanu zdrowia. 
Odnosząc się do faktu, że wszyscy lekarze badający Charliego zgodzili się, że terapia 
nukleozydowa byłaby daremna i najprawdopodobniej przyczyniałaby się do jeszcze 
większego cierpienia pacjenta, uznał, że w najlepszym interesie Charliego będzie 
wycofanie mechanicznej wentylacji i zapewnienie opieki paliatywnej. 

Prawnicy reprezentujący rodziców Charliego złożyli odwołanie do Sądu Ape-
lacyjnego, który 23 maja 2017 r. odrzucił apelację, argumentując na podstawie 
jednogłośnej opinii ekspertów w tej dziedzinie medycyny i dowodów medycznych 
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przez nich przedstawionych, że przeniesienie Charliego do USA w celu poddania 
go terapii eksperymentalnej byłoby przyczyną przedłużającego się bólu, cierpienia 
i dręczenia Charliego. Apelacja złożona do Sądu Najwyższego również została 
oddalona. 

Prawnicy reprezentujący rodziców Charliego złożyli skargę do Europejskiego 
Trybunału Praw Człowieka w Strasburgu, argumentując, że GOSH blokuje wdrożenie 
terapii podtrzymującej życie Charliego. 27 czerwca 2018 r. Trybunał oddalił skargę. 

27 czerwca 2017 r. Charlie został przetransportowany do hospicjum, gdzie za-
przestano mechanicznej wentylacji. Następnego dnia chłopiec zmarł, osiągnąwszy 
wiek 11 miesięcy.
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Glosariusz

Badanie potencjałów wywołanych (evoked potentials, EP lub event-related potentials, 
ERP) – badanie czynności elektrycznej wybranej struktury nerwowej w odpo-
wiedzi na rozmaite bodźce (wzrokowe, słuchowe, somatosensoryczne, ruchowe)

Ból – subiektywne, nieprzyjemne doznanie czuciowe
Chemioradioterapia − leczenie skojarzone obejmujące chemioterapię oraz 

radioterapię
Choroba nowotworowa głowy i szyi (head and neck cancer, HNC) − grupa nowo-

tworów złośliwych jamy nosowej, zatok przynosowych, jamy ustnej, gardła i krtani
Decyzje zastępcze – podejmowane w imieniu pacjenta, odnoszą się do dwóch 

kategorii pacjentów: osób, które utraciły zdolność świadomego wyrażania swoich 
życzeń oraz takich, które zdolności tej nigdy nie posiadały (osoby małoletnie 
lub niepełnosprawne intelektualnie)

Dobrowolna eutanazja czynna (volunatry active euthanasia, VAE) – zob. eutanazja 
Dobrowolne zaprzestanie jedzenia i picia (voluntarily stopping eating and drinking, 

VSED) − odstawienie żywienia i nawadniania przez pacjenta kompetentnego, 
somatycznie zdolnego do spożywania pokarmów i picia, doprowadzające do 
śmierci z powodu odwodnienia lub innych powikłań

Elektroencefalografia (EEG) – badanie czynności bioelektrycznej mózgu
Eutanazja – zakończenie życia pacjenta przez lekarza przez podanie dawki letalnej 

substancji na wyraźne żądanie pacjenta 
Leczenie adjuwantowe − terapia „uzupełniająca”, występująca po leczeniu zasad-

niczym nowotworu
Leczenie neoadjuwantowe – chemioterapia, hormonoterapia czy radioterapia 

poprzedzająca leczenie zasadnicze (najczęściej chirurgiczne wycięcie nowotworu)
Medycznie wspomagane (sztuczne) odżywianie i nawadnianie – dostarczanie 

pacjentowi składników odżywczych wraz z wodą dojelitowo (przy użyciu zgłęb-
nika lub przetoki łączącej światło przewodu pokarmowego z powłokami ciała, 
nazywanej także „stomią”) lub pozajelitowo (bezpośrednio do żył centralnych, 
lub – rzadziej – obwodowych)

Medycznie wspomagana śmierć (assisted dying, AD) – obejmuje procedury pole-
gające na zakończeniu życia pacjenta lub przyspieszeniu śmierci

Meta-analiza − zbiór, synteza wyników niezależnych, prowadzonych przez różne 
zespoły badawcze badań klinicznych

Metoda zaślepienia (maskowania) – metoda stosowana w celu zmniejszenia ryzyka 
błędów w badaniach oceniających interwencje medyczne; polega na zatajeniu 
przed uczestnikami badania i (lub) badaczami informacji o tym, do której z grup 
(badanej czy kontrolnej) trafił pacjent
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Nerwiak węchowy zarodkowy (esthesioneuroblastoma, ENB) – rzadki nowotwór 
złośliwy wywodzący się z komórek neuroepitelialnych nabłonka węchowego 
(uczestniczących w recepcji wrażeń węchowych), stanowiący ok. 2-6% raków 
jamy nosowej i zatok

Obrazowanie metodą rezonansu magnetycznego (magnetic resonance imaging, 
MRI) – technika obrazowania stosowana od początku lat 80. XX w., pozwalająca 
na ocenę struktury molekularnej, morfologii i czynności niektórych narządów, 
polegająca na obserwacji rozkładu wektorów magnetyzacji w ciele badanego

Opieka paliatywna − multidyscyplinarne działania mające na celu zapobieganie, 
wczesną identyfikację, ocenę oraz łagodzenie cierpień pacjenta obciążonego 
wyniszczającą chorobą przewlekłą

Oświadczenia pro futuro (advance directives) – dokumenty sporządzane na wypa-
dek trwałej niezdolności podejmowania i komunikowania decyzji; najczęściej 
obejmują dwa komplementarne dokumenty: tzw. testament życia (living will) 
– dokument pozwalający na wyrażenie życzeń odnośnie do procedur medycz-
nych na wypadek trwałej niezdolności podejmowania i komunikowania decyzji 
oraz stałe pełnomocnictwo do podejmowania decyzji zastępczych w kwestiach 
dotyczących opieki medycznej (durable power of attorney for health care) – wy-
znaczenie pełnomocnika medycznego (health care proxy) na wypadek znalezienia 
się w opisanym wyżej stanie

Pomocnictwo w samobójstwie/wspomagane samobójstwo/ lekarska pomoc 
w samobójstwie − zapewnienie przez lekarza kompetentnemu, nieuleczalnie 
choremu pacjentowi dostępu do letalnej dawki farmakoterapeutyku w celu 
umożliwienia pacjentowi samodzielnego zakończenia życia

Pozytonowa tomografia emisyjna (positron emission tomography, PET) – tech-
nika obrazowania odzwierciedlająca intensywność procesów metabolicznych 
w tkankach

Procedury paliatywne ostatniego rzutu (palliative options of last resort, POLR) 
− procedury mające na celu uśmierzenie uciążliwych objawów występujących 
u nieuleczalnie chorych; część badaczy do grupy tej zalicza (w wypadku pacjentów 
kompetentnych z objawami utrzymującymi się pomimo wykorzystania dostęp-
nych, standardowych metod leczenia) sedację paliatywną, a nawet dobrowolne 
zaprzestanie jedzenia i picia, wspomagane samobójstwo i eutanazję

Przeczulica – występowanie reakcji bólowej w odpowiedzi na bodziec zwykle 
niewywołujący bólu

Przełom miasteniczny – gwałtowne nasilenie objawów miastenii wraz z towarzy-
szącą niewydolnością oddechową, najczęściej obserwowane w przebiegu infekcji, 
po epizodzie zachłyśnięcia lub po wysiłku fizycznym

Przetrwały stan wegetatywny (persistent vegetative state) – stan wegetatywny 
utrzymujący się co najmniej jeden miesiąc 
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Randomizowane badania kliniczne – badania, w których pacjenci przydzielani 
są losowo do odpowiednio dobranych grup: 1) grupy poddawanej ocenianej 
interwencji, 2) grupy kontrolnej

Sedacja ciągła – forma sedacji paliatywnej 
Sedacja głęboka – forma sedacji paliatywnej; może współtowarzyszyć VSED 
Sedacja paliatywna − sedacja paliatywna jest procedurą polegającą na farma-

kologicznym wprowadzeniu pacjenta w stan zredukowanej świadomości lub 
całkowitego jej braku 

Sedacja pierwotna/wtórna – formy sedacji paliatywnej
Sedacja przerywana – forma sedacji paliatywnej 
Sedacja umiarkowana/płytka – formy sedacji paliatywnej
Skala śpiączki Glasgow (Glasgow Coma Scale, GCS) – skala stosowana do oceny 

stopnia zaburzeń świadomości
Skala wychodzenia ze śpiączki (JFK Coma Recovery Scale – Revised, CSR-R) – skala 

oceniająca sześć elementów – funkcje ruchowe, wzrokowe, werbalne, słowne, 
komunikację i przytomność pacjenta

Stan minimalnej świadomości (minimally conscious state, MCS) – stan pacjentów 
okresowo przejawiających oznaki częściowej świadomości, a nawet zdolnych do 
prostych interakcji z otoczeniem

Stan wegetatywny (vegetative state, VS), także zespół apalliczny lub zespół niereak-
tywnego czuwania (unresponsive wakefulness syndrome, UWS) – stan pacjentów 
manifestujących zachowany rytm dobowy i okresową przytomność, pozbawio-
nych jednak świadomości siebie i swojego otoczenia, niezdolnych do podjęcia 
jakichkolwiek działań

Śmiertelność – iloraz liczby zgonów spowodowanych daną chorobą i liczby cho-
rujących na nią pacjentów w danym okresie

Śpiączka – przejściowy stan, trwający zwykle do 14 dni, charakteryzujący się nie-
wrażliwością na wszelkie bodźce zewnętrzne, osłabieniem odruchów pniowych 
oraz brakiem rytmu dobowego

Terapia daremna – przeważnie rozumiana jako postępowanie niedające szans 
leczniczych ze względu na toczący się proces chorobowy

Twór siatkowaty – rozsiany zbiór neuronów rozciągający się przez cały pień 
mózgu, biorący udział w wielu podstawowych procesach, takich jak: czuwanie, 
sen, napięcie toniczne mięśni, koordynacja oddychania, regulacja ciśnienia 
tętniczego i modulacja bólu

Umieralność – iloraz liczby zgonów i liczebności populacji w danym okresie
Utrwalony stan wegetatywny (permanent vegetative state) – stan wegetatywny po 

trzech (etiologia nietraumatyczna) lub dwunastu (etiologia urazowa) miesiącach
Zasada podwójnego skutku – sformułowana w XIII w. przez Tomasza z Akwinu; 

odnosi się do działań, które powodują jednocześnie zarówno skutek dobry, jak 
i zły, przy czym pierwszy jest zamierzony, a drugi jedynie przewidywany
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Zespół bólu poudarowego – obejmuje połowiczo okolicę dotkniętą uprzednio 
innymi objawami klinicznymi (zaburzeniami czucia, niedowładem)

Zespoły miasteniczne – grupa chorób złącza nerwowo-mięśniowego o etiologii 
autoimmunologicznej lub genetycznej, charakteryzujące się występowaniem 
nadmiernej męczliwości mięśni poprzecznie prążkowanych

Zgoda świadoma – udzielona przez kompetentnego prawnie i psychologicznie 
pacjenta, intencjonalnie, ze zrozumieniem swojej sytuacji i niezależnie od wpły-
wów otoczenia
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