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Streszczenie

Stan terminalny pacjenta wywiera konkretny wptyw na jego rodzine. Na tg
rzeczywistos¢, ktorej podlega rodzina pacjenta sktada sie m.in.: lek, obawa przed
samotnosciq, bezradnosciq, Smiercig, umieraniem, otrzymaniem potrzebnego
sprzetu, awariq sprzetu, bolem i cierpieniem chorego, pogorszeniem statusu ma-
terialnego, izolacjq spoteczng, widokiem i kontaktem z ciatem zmartego, swoimi
emocjami, czy reakcjg na smier¢ innych cztonkow rodziny.

Opieka paliatywna to dzialanie, ktore poprawia jakos¢ zycia chorych i ich
rodzin, stojgcych wobec problemow zwigzanych z zagrazajgcq Zyciu, postepujgcg
chorobgq, poprzez zapobieganie i znoszenie cierpienia dzigki wczesnej identyfikacji
oraz ocena i leczenie bolu i innych problemow: somatycznych, psychologicznych,
socjalnych i duchowych. Stanowi wigc ona adekwatng reakcje na stan czlowieka
bedgcego w fazie terminalnej oraz jego rodziny.

Sytuacja administracyjnoprawna rodziny pacjenta w stanie terminalnym po-
zostaje w funkcji sytuacji chorego terminalnie i jest z niq (z tq sytuacjq) silnie
sprzezona. Oznacza to, Ze im bardziej bedzie poprawia¢ si¢ sytuacja administra-
cyjnoprawna pacjenta, tym lepsza bedzie sytuacja administracyjnoprawna jego
rodziny. Co oznacza lepsza? Punkt wyjscia stanowi dla nas prawo do godnego
umierania, zakotwiczone w Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej. To wlasnie w tym
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prawie, prawie do umierania w spokoju najwiekszym z mozliwych i z nalezng mu
ludzkg godnosciq, ukonkretnia si¢ godnosc cztowieka w fazie terminalnej.

Stowa kluczowe: opieka paliatywna i hospicyjna, rodzina, sytuacja admini-
stracyjnoprawna, prawo do godnej Smierci, chory terminalnie.

Pacjent umierajacy

Powszechnym faktem jest, ze zycie ludzkie tutaj na ziemi ma swoj poczatek
i koniec. Prawdy tej nikt nie kwestionuje. Smier¢ jest zjawiskiem dotykajacym
kazdego i jako takie jest tez przedmiotem zainteresowania przez stanowione prawo.
Kwestig stosunkowo mtoda jest natomiast okreslenie schytkowego etapu zycia
cztowieka mianem stanu terminalnego. Etap ten nabrat szczegélnego znaczenia
m.in. w kontek$cie rozwoju nieuleczalnych choréb i1 paradoksalnie w obliczu
gigantycznego postepu w zakresie medycyny. Przyktadem moze by¢ tutaj np.
rozwoj chorob nowotworowych w Polsce w ostatnim stuleciu'. Lacinskie terminus,
rozumiane jako: koniec, schyltek, final, granica, odsyta nas wprost do krancowego
okresu ludzkiego zycia?. Okres ten mozemy rozrézni¢ na nastgpujace etapy: stan
przedterminalny, wtasciwy stan terminalny oraz okres agonalny. Stan przedter-
minalny jest to faza choroby, wobec ktorej zakonczono leczenie przyczynowe
(przedtuzajace zycie), ale w ktorej chory pozostaje w dobrym stanie ogdlnym,
co wyraza si¢ w sprawnosci ruchowej i w braku dolegliwos$ci®. Etap ten moze
trwa¢ nawet kilka lat. Wtasciwy stan terminalny dotyczy osoby, wobec ktorej
takze zakonczono leczenie przyczynowe (przedtuzajace zycie), ale chory wymaga
juz opieki z uwagi na nieodwracalne pogorszenie stanu ogdlnego, a takze z po-
wodu narastajacych dolegliwosci fizycznych. Trwa on kilka tygodni (od 6 do 8).
Okres agonalny natomiast bezposrednio poprzedza §mieré chorego* — trwa zwykle

' W Polsce, wedtug danych GUS za rok 2014, zmarto 376 467 Polakow, z czego 100 318
z powodu nowotworu, por. Rocznik Demograficzny 2016, red. D. Rozkrut, Glowny Urzad
Statystyczny, Warszawa 2016, s. 302, 326.

2 Por. P. Aszyk, Stan terminalny, w: Encyklopedia bioetyki, red. A. Muszala, Radom
2005, s. 418.

3 Por. K. de Walden-Gatuszko, Podstawy opieki paliatywnej, Warszawa 2004, s. 12.
Czas ten mozna uschematyzowaé¢ w nastepujace etapy: (1) zycie zredukowane,
polegajace na obnizeniu fizjologicznych czynnos$ci podstawowych uktadow, (2) zycie
minimalne, w ktorym zachodzi dysregulacja waznych czynnosci 1 dalsze obnizanie przeja-
wow zycia, (3) $mier¢ pozorna, bedaca okresem zycia minimalnego stwarzajacego pozory
$mierci, (4) $mier¢ kliniczna, w ktorej ustaje czynno$¢ podstawowych uktadow; (5) zycie
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2-3 doby i1 przejawia si¢ stopniowa narastajacg niewydolno$cig podstawowych
organ6w, zaburzeniami metabolicznymi oraz zaburzeniami §wiadomosci’.
Wreszcie stan terminalny mozna uja¢ dynamicznie. W tej perspektywie jest to
aktywny, postepujacy proces chorobowy, ktory nie odpowiada juz na leczenie przy-
czynowe, a co wiecej, stosowanie takiego leczenia jest niewlasciwe. Nieuchronng
perspektywa tego procesu jest $mier¢ pacjenta. Cztowiek w stanie terminalnym
znajduje si¢ rowniez w konkretnej sytuacji klinicznej i1 spotecznej, ktora nalezy
takze w tym miejscu przyblizy¢, a ktéra wyraza si¢ przede wszystkim poprzez:
narastajace dolegliwosci fizyczne, postepujace ograniczenie sprawnosci ruchowe;j,
i wynikajacej z niej izolacji spotecznej, ograniczenie petnionych rol spotecznych®.
Cztowieka w stanie terminalnym mozna w koncu przedstawi¢ poprzez strukture
jego potrzeb’. Potrzeby biologiczne pacjentow chorych terminalnie wysuwaja si¢
nam tutaj na pierwszy plan. Nalezy zaliczy¢ do nich potrzebg: oddychania, wyda-
lania, odZzywiania, utrzymania statej temperatury ciata, czystosci, unikania bolu.
Drugg grupa potrzeb sg potrzeby psychospoteczne. Wynikaja one ze szczegolnej
sytuacji pacjenta, ktory niejednokrotnie przezywa lgk o wlasne zycie, przed bolem
i strach przed $miercia. Ow cztowiek wymaga wrecz kontaktu z druga osoba,
w szczegolnos$ci z rodzing, u ktérych moze odnalez¢ akceptacje i ciepto. Kolejna,

posrednie, stanowigce okres w ktorym mozna wywota¢ wtasciwe dla danej tkanki reakcje
interletalne (reakcje na bodzce chemiczne), (6) $mier¢ osobnicza — stan uwazany za decy-
dujacy o uznaniu za zmartego, oraz (7) $mier¢ biologiczna, ktorej trescig jest wygasnigcie
wszystkich zyciowych czynnosci tkanek 1 komorek. Por. S. Raszeja, Refleksje na temat
tanatologii — klasycznego dziatu medycyny sqdowej, w: Annales Academiae Medicae
Gedanensis, 2005, t. 35, s. 167.

> Por. K. de Walden-Gatuszko, dz. cyt., s. 12, por. takze M. Kowalczyk, Opieka
paliatywna jako jedna z form opieki nad pacjentem terminalnie chorym, w: ,,Panstwo
1 Spoteczenstwo”, rok XII, nr 2, red. F. Gotkowski, S. Kwiatkowski, Krakow 2012, s. 76-77.

6 Por. K. de Walden-Gatuszko, dz. cyt., s. 164.

7 Wartym przytoczenia w tym miejscu jest takze katalog lekow i potrzeb chorego
terminalnie opracowany przez F. Buczynskiego. Do lekow pacjenta zalicza Igk: przed
bolem, byciem niepotrzebnym, powrotem do szpitala, samotno$cig, osieroceniem rodziny,
utratg roli 1 pozycji, utratg niezaleznosci (w chorowaniu), sposobem umierania, $miercig,
o ciato po $mierci, przed tym co bedzie po $mierci. Do marzen i potrzeb natomiast zalicza:
nadziej¢ wyzdrowienia, uwolnienie od przykrych dolegliwosci, spokojng 1 godng $mier¢,
realizacj¢ realnych marzen, dokonczenie realnych spraw, bycie kochanym, obecno$¢ najbliz-
szych, uszanowanie potrzeb i autonomii, blisko$¢ 1 otrzymanie pomocy, zycie wieczne
w szczesciu, por. F. Buczynski, Leki i potrzeby pacjenta i jego rodziny w terminalnym
okresie choroby, w: VII Konferencja naukowa, Stuzba cztowiekowi u kresu zycia, Jasna
Gora 30 stycznia-1 lutego 2004 r., Czg¢stochowa 2005, s. 28.
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wazng potrzebg chorego terminalnie sg potrzeby duchowe, i to niezaleznie od
danego $wiatopogladu. To wlasnie w tym okresie zycia cztowieka pojawiajg sie
pytania o sens. Do potrzeb duchowych nalezy zaliczy¢ tez poczucie wolnosci,
ktora wobec ograniczen fizycznych ulega niejako skrepowaniu®.

Nalezy wiec przyjaé, ze stan terminalny dotyczy cztowieka, wobec ktorego
zakonczono leczenie przyczynowe, i ktory wymaga juz statej opieki ze wzgledu
na jego stan ogolny i narastajace dolegliwosci fizyczne. Opieka ta jest realizowana
przede wszystkim w ramach tzw. opieki hospicyjnej, a takze przez rodzing, przez
najblizszych. I trzeba podkresli¢ rowniez, ze stan terminalny pacjenta wywiera
konkretny wplywa na jego rodzing. Na ta rzeczywisto$¢, ktorej podlega rodzina
pacjenta sktada si¢ m.in.: lek, obawa przed samotnos$cia, bezradno$cia, §miercia,
umieraniem, otrzymaniem potrzebnego sprzetu, awaria sprzgtu, bolem i cierpie-
niem chorego, pogorszeniem statusu materialnego, izolacja spoteczng, widokiem
1 kontaktem z ciatem zmarlego, swoimi emocjami, czy reakcja na $mier¢ innych
cztonkéw rodziny. Rodzina chorego posiada rowniez okreslone potrzeby, do kto-
rych trzeba zaliczy¢: wyleczenie chorego, spetnienie doczesnych i duchowych
spraw 1 marzen chorego, uwolnienie chorego od bolu i dolegliwosci, spokojna
Smier¢ chorego, stalg pomoc i terapi¢ wyreczajaca (w pielegnacji), przygotowanie
na $mier¢, obecnos¢ przy smierci’. To wszystko — ogolnie pojeta sytuacja pacjenta
chorego terminalnie, a takze sytuacja jego rodziny, stanowi tto zasadniczych
rozwazan tego opracowania — sytuacji administracyjnoprawnej rodziny chorego
terminalnie.

Pojecie sytuacji administracyjnoprawnej

Przez sytuacje prawna, wedlug J. Bocia, mozna rozumie¢ kazdg sytuacj¢ spo-
teczng okreslonego podmiotu, ktérej elementy sktadowe zostaty uksztattowane
prawnie w sposob bezposredni lub posredni, ze wzglgedu na konkretne zdarzenie
faktyczne'®. Natomiast stosunek prawny, idgc za F. Longchamps’em, wystepuje
wowczas, gdy prawo przedmiotowe ma dla dwoch podmiotow takie znaczenie, ze

8 Por. H. Cebula, Okres terminalny choroby, w: Dwudziestolecie opieki paliatywnej

w Zaktadzie Opiekunczo-Leczniczym w Krakowie, red. J. Iwaszczyszyn, Krakow 2015,
s. 239-242.

®  Por. F. Buczynski, dz. cyt., s. 28-29, zob. takze M. Gorecki, Chory terminalnie i jego
rodzina, ,,Ruch Prawniczy, Ekonomiczny i Socjologiczny”, rok 61, zeszyt 1, Poznan 1999,
s. 263-278, por. takze M. Rebiatkowska-Stankiewicz, Diagnoza potrzeb rodzin pacjentow
w stanie wegetatywnym, ,,Przeglad Pedagogiczny” 2015, nr 1, s. 223-233.

10 Por. J. Bo¢, Prawo administracyjne, Wroctaw 2007, s. 365-366.
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w pewnych warunkach sytuacja prawna jednego podmiotu jest potaczona z sytua-
cja prawng drugiego". Koncepcje te rozwinat J. Filipek, ktory uznal, ze o istnieniu
stosunku prawnego mozna juz moéwi¢ w sytuacjach poprzedzajacych zdarzenia,
ktore by w calej rozciggtosci konkretyzowaly czyje$ uprawnienia lub obowigzki.
To z kolei pozwala na stwierdzenie, ze stosunek administracyjnoprawny istnieje
juz w sytuacjach, w ktorych jednostka moze prawnie domagac si¢ od administracji
rozstrzygnie¢ dotyczacych jej praw i obowigzkow'.

Dla pelniejszego obrazu konsekwencji norm prawa administracyjnego przyjeto
jednak w niniejszej pracy perspektywe sytuacji administracyjnoprawnej, Swia-
domie rezygnujac z kategorii stosunku administracyjnoprawnego, ktora zaktada
istnienie bezposredniej relacji pomiedzy podmiotami. Perspektywa ta nie przesa-
dza o ,,wyzszo$ci” koncepcji sytuacji prawnej nad koncepcja stosunku prawnego
lub na odwr6t, w ogodle®. Niemniej jednak tak zarysowany punkt wyjscia daje
nam, niezaleznie od zaprojektowanej przez prawo relacji migdzy podmiotami,
mozliwo$¢ przeprowadzenia analizy uprawnien i/lub obowigzkow adresowanych
do danego podmiotu, uprawnien i/lub obowiazkéw wynikajacych zaréwno z in-
dywidualnych aktow stosowania norm prawa administracyjnego, jak i pochodza-
cych wprost z norm generalnych 1 abstrakcyjnych, przewidzianych w przepisach
prawa powszechnego. Unikamy w ten sposdb problemu, w jaki sposéb za pomoca
konstrukeji stosunku administracyjnoprawnego analizowac nakazy i zakazy okre-
slonego zachowania, ktore ptyng wprost z aktow normatywnych, nie wymagajac
konkretyzacji w drodze procesu stosowania prawa przez podmioty administracji
publicznej*. Dodatkowo mamy réwniez mozliwos$¢ uchwycenia posredniego od-
dzialywania, ksztaltowania si¢ sytuacji prawnej, co stanowi novum wobec stosunku
administracyjnego, w wyniku, ktérego kwalifikowany uktad praw i obowigzkéw
powstaje zawsze bezposrednio®.

" Por. F. Longchamps, O pojeciu stosunku prawnego w prawie administracyjnym,

,,Acta Universitatis Wratislaviensis” 1964, nr 19, Prawo XII, s. 45.

12 Por. J. Filipek, Stosunek administracyjnoprawny, Krakow 1968, s. 79-84.

B Por. S. Nitecki, Stosunek administracyjnoprawny a samorzqd terytorialny,
w: Instytucje wspolczesnego prawa administracyjnego, Ksiega jubileuszowa Prof. zw.
dra hab. Jozefa Filipka, Krakow 2001, s. 507-508.

4 Por. T. Bagkowski, Administracyjnoprawna sytuacja jednostki w swietle zasady
pomocniczosci, Warszawa 2007, s. 23-25.

15 Por. J. Bo¢, dz. cyt., s. 366.
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Pojecie rodziny

Najogolniej rzecz biorace rodzina to instytucja i zarazem grupa spoteczna oparta
na wig¢ziach matzenskich, wiezi pokrewienstwa, powinowactwa lub adopc;ji®®. To
wlasnie poprzez wiezi, ktére mozna takze opisac jako: oblubienczos¢, ojcostwo-ma-
cierzynstwo, synostwo, braterstwo, kazda osoba wchodzi do ,,rodziny ludzkie;j”".

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r."® nie zawiera
natomiast definicji legalnej pojecia rodziny. Niemniej jednak rodzina w usta-
wie zasadniczej zajmuje istotne miejsce. I tak rodzina znajduje si¢ pod opieka
i ochrong Rzeczypospolitej Polskiej (Art. 18). Panstwo w swojej polityce spotecz-
nej i gospodarczej uwzglednia dobro rodziny. Rodziny znajdujace si¢ w trudnej
sytuacji materialnej 1 spotecznej, zwlaszcza wielodzietne i niepeine, majg prawo
do szczegdlnej pomocy ze strony wtadz publicznych (Art. 71). Dyspozycje te
znajduja swoje rozszerzenie w orzecznictwie Trybunatu Konstytucyjnego (dale;j:
TK), ktére zauwaza, ze przepisy te nakazuja podejmowanie przez panstwo takich
dziatan, ktore umacniajg wiezi migdzy osobami tworzacymi rodzing, a zwlaszcza
wigzi istniejgce migdzy rodzicami i dzie¢mi oraz migdzy matzonkami”. Ponadto
interpretacja przepisu Art. 18 Konstytucji kaze nam widzie¢ rodzing przede wszyst-
kim jako trwaty zwiazek mezczyzny 1 kobiety, nakierowany na macierzynstwo
i odpowiedzialne rodzicielstwo®.

Natomiast analiza ustawodawstwa zwyklego przynosi nam wiele definicji
pojecia rodzina. Abstrahujac od postulatéw teorii prawa, by to samo pojgcie
byto konsekwentnie uzywane na gruncie réznych aktéw normatywnych, warto
przytoczy¢ w tym miejscu definicje rodziny, ktora znajduje si¢ w ustawie z dnia
12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej”. Wedtug art. 6 pkt 14 tej ustawy rodzine
stanowig osoby spokrewnione lub niespokrewnione pozostajace w faktycznym
zwiazku, wspoélnie zamieszkujace 1 gospodarujace. Potwierdzenie tego pojecia
przynosi nam takze orzecznictwo Naczelnego Sadu Administracyjnego. I tak,
w wyroku z 29 sierpnia 2008 r. NSA uznal, Ze rodzina to osoby spokrewnione

16 Por. Z. Tyszka, Socjologia rodziny w Polsce, ,,Ruch prawniczy, ekonomiczny i so-

cjologiczny”, rok LII, zeszyt 3-4, Warszawa 1990, s. 234.

7 Por. Jan Pawet 11, Familiaris consortio, 15, w: Acta Apostolicae Sedis 74, Watykan
1982.

8 Dz.U.z1997 r. nr 78, poz. 483 z p6zn. zm.

¥ Wyrok TK z dnia 18 maja 2005 r., sygn. akt K 16/04, Dz.U. nr 95, poz. 806.

20 Por. M. Zubik, Podmioty konstytucyjnych wolnosci, praw i obowigzkow, ,,Przeglad
Legislacyjny” 2007, nr 2(60), Warszawa 2007, s. 26-43.

2 Dz.U. 22017 r., poz. 1769, 1985.
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lub niespokrewnione, pozostajace w faktycznym zwigzku, wspdlnie zamieszku-
jace 1 gospodarujace. Z uregulowania tego wynika zatem, ze na gruncie ustawy
o pomocy spotecznej relacje formalne migdzy osobami nie odgrywaja zadnej
roli, natomiast znaczenie majg takie elementy jak wspdlne zamieszkanie 1 gospo-
darowanie?>. Mozna zatem stwierdzié¢, ze rodzina na gruncie ustawy o pomocy
spotecznej jest zbiorowym adresatem dziatan organu administracji publicznej,
zblizonym konstrukcyjnie do takich podmiotéw jak: spotka cywilna, konsorcjum,
czy wspolnota mieszkaniowa. Dla przyktadu odmienng definicj¢ pojecia rodziny
odnajdziemy w art. 3 pkt. 16 ustawy z dnia 28 listopada 2003 r. o §wiadczeniach
rodzinnych?, wedtug ktorej rodzina oznacza odpowiednio nastepujacych cztonkow
rodziny: matzonkdéw, rodzicéw dzieci, opiekuna faktycznego dziecka oraz pozosta-
jace na utrzymaniu dzieci w wieku do ukonczenia 25. roku zycia, a takze dziecko,
ktore ukonczylo 25. rok zycia legitymujace si¢ orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci; do cztonkow rodziny nie zalicza si¢ dziecka pozostajacego
pod opieka opiekuna prawnego, dziecka pozostajacego w zwigzku malzenskim,
a takze petnoletniego dziecka posiadajacego wtasne dziecko. Pojecie rodziny
przyjmuje zatem r6zng forme (w zakresie administracyjnego prawa materialnego,
ale i nie tylko) w zaleznosci od celu jaki dany akt normatywny ma realizowac?*.
Mimo powyzszych uwag, z uwagi na to, ze punktem wyjscia naszych rozwa-
zan jest cztowiek chory terminalnie, rodzing pacjenta chcemy jednak traktowac
szeroko 1 wydaje sig, ze ta roznorodnos¢ pojecia rodzina wychodzi nam w niniej-
szym opracowaniu naprzeciw. Dlatego nie poprzestajemy na rozumieniu rodziny
sensu stricto, bedacej matzenstwem wraz z zstepnymi i wstgpnymi, tworzacymi
wspolne gospodarstwo domowe. Chcemy na rodzing spojrze¢ szeroko 1 za jako
takg uznac¢ takze: (1) rodzing niepetna (np. matka z dzieckiem); (2) rodzin¢ jedno-
pokoleniowg (np. bezdzietne matzenstwo); (3) rodzing nie prowadzacg wspolnego
gospodarstwa domowego (np. rodzina w separacji); (4) konkubinat, czyli pare
wraz z wstepnymi i zstepnymi, niebedacg w formalnym zwigzku matzenskim,
prowadzaca wspdlne gospodarstwo domowe*. W koncu, w domysle, chcemy tez

22 Wyrok NSA z 29 sierpnia 2008 r. I OSK 1429/07, CBOSA.

2 Dz.U. z2017 r. poz. 1952.

2 Por. A. Skorka, Pojecie ,, Rodziny” w ustawie o pomocy spotecznej i w postepowa-
niu o uzyskanie swiadczen z zakresu pomocy spotecznej. Hybryda jezykowa czy celowy
zamyst ustawodawcy, w: Ochrona matzenstwa i rodziny w Polsce. Zagadnienia prawne,
red. J. Krzynowka, J. Krzywkowska, Olsztyn 2015, s. 269-28].

2 Por. A. Zidtkowska, A. Gronkiewicz, Rodzina w prawie administracyjnym — pro-
legomena, w: Rodzina w prawie administracyjnym, red. A. Zidtkowska, A. Gronkiewicz,
s. 14.
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mie¢ na wzgledzie pozostale osoby, bedace bliskie choremu terminalnie. Nie sg to
osoby spokrewnione, ale wtasnie okresla si¢ je mianem bliskich, a relacja w jakiej
pozostaja uymowana jest jako stosunek bliskosci. Nie jest to stosunek prawny,
lecz stan faktyczny, mimo to ustawodawca wiaze z nim donioste skutki prawne.
Przyktadem moze by¢ tutaj uzyskanie przez osobe bliska statusu domownika, jesli
zostanie przyjeta do wspolnoty domowej?®, czy definicja osoby bliskiej (pojecie
rodziny w tym akcie normatywnym nie wystepuje) na gruncie ustawy z dnia 6
listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (dalej: u.p.p.)*,
gdzie osoba bliska to osoba matzonka, krewnego lub powinowatego do drugiego
stopnia w linii prostej, przedstawiciela ustawowego, osob¢ pozostajacg we wspol-
nym pozyciu lub osobe wskazang przez pacjenta.

Opieka paliatywna w Polsce

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO, World Health Organization)
opieka paliatywna®® to dziatanie, ktore poprawia jakos$¢é zycia chorych i ich ro-
dzin, stojacych wobec problemow zwigzanych z zagrazajaca zyciu, postepujaca
choroba, poprzez zapobieganie i znoszenie cierpienia dzigki wezesnej identyfikacji
oraz ocena i leczenie bolu i innych problemow: somatycznych, psychologicznych,
socjalnych i duchowych?®. Jest to wiec aktywna i kompleksowa opicka nastawiona
na zaspokajanie wszystkich podstawowych potrzeb chorego w stanie terminalnym

26 Por. E. Koniuszewska, Wpfyw powiqgzan rodzinnych na czynnosci ogélnego postepo-
wania administracyjnego, w: Rodzina w naukach prawnych, Zbior studiow, red. M. Tkaczuk,
R. Jaworska-Stankiewicz, Szczecin 2012, s. 213-214.

27 Dz.U. z 2017 r. poz. 1318, 1524.

28 Generalnie rzecz biorac opieka paliatywna i hospicyjna posiada jeden, tozsamy
desygnat. W rzeczywistosci polskiej jednak zaczyna wytania¢ si¢ réznica znaczeniowa
pomiedzy tymi pojeciami. I tak opieka paliatywna wigze si¢ przede wszystkim z opieka
medyczng, S$wiadczong przede wszystkim przez wykwalifikowany personel medyczny.
Zatem ma ona tutaj pewien wymiar techniczny. Natomiast opiece hospicyjnej przypisuje
si¢ wymiar duchowy, spoteczny, ktéry jest zwigzany z pewna misjg niesienia pomocy
choremu. WHO jednak nie dokonuje takiego rozrdznienia, dlatego na potrzeby niniejszego
opracowania przyjelismy rowniez tozsamos$¢ tychze pojec.

2 Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients (adults
and children) and their families who are facing problems associated with life-threatening
illness. It prevents and relieves suffering through the early identification, correct assessment
and treatment of pain and other problems, whether physical, psychosocial or spiritual.”,
http://www.who.int/features/factfiles/palliative-care/en/ [dostgp: 11.01.2017 r.].
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oraz jego rodziny, zarowno podczas choroby, jak i w czasie zaloby*’. Opieka
paliatywna stanowi wiec adekwatnag reakcje na stan cztowieka bgdacego w fazie
terminalnej. Dotyczy ona nie tylko osoby w stanie terminalnym, przezywajaca
problemy psychologiczne, duchowe, rodzinne, ale takze rodziny, ujawniajaca
nierzadko cechy zaburzen adaptacji lub zagrozenia tym stanem?.

W wyniku analiz przygotowanych dla Parlamentu Europejskiego w 2006 r.
Polska zajmowata pigte miejsce w Europie pod wzgledem rozwoju opieki palia-
tywnej*?. Natomiast wedtug innego badania, ktorego efekty zostaty zamieszczone
w Atlasie Opieki Paliatywnej*, Polska znalazta si¢ w grupie panstw [Vb. Jest to
zbior krajéw o najwyzszym poziomie rozwoju opieki paliatywnej na $wiecie. Poziom
opieki paliatywnej w grupie [Vb okreslany jest jako etap zaawansowanej integracji
w ramach podstawowych form organizacyjnych. Cecha charakterystyczng tych
krajow jest to, ze opieka paliatywna wchodzi w sktad systemu opieki zdrowotnej*.

Dlatego nalezy podkresli¢, ze w Polsce opieka paliatywna jest zintegrowana
z systemem opieki zdrowotnej, a Swiadczenia z jej zakresu sa refundowane przez
Narodowy Fundusz Zdrowia i tym samym sa bezptatne dla pacjenta. Podstawy
prawne opieki paliatywnej w Polsce wyznacza przede wszystkim ustawa z dnia
27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow
publicznych®, a takze rozporzadzenie Ministra Zdrowia z 29 pazdziernika 2013 r.
w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyj-
nej (dalej: r.0.p.h.)*®. Artykut 15 ust. 2 pkt 11 ww. ustawy zalicza do $wiadczen
gwarantowanych opieke paliatywna i hospicyjng. Natomiast § 3 ust. 1. r.o.p.h.
wprowadza do krajowego porzadku prawnego nastepujaca definicj¢: Swiadczenia
opieki paliatywnej 1 hospicyjnej to wszechstronna, calo$ciowa opieka i leczenie
objawowe §wiadczeniobiorcOw chorujacych na nieuleczalne, niepoddajace si¢ le-
czeniu przyczynowemu, post¢pujace, ograniczajgce zycie choroby. Opieka ta jest

39 Por. K. de Walden-Gatuszko, dz. cyt., s. 11.

3 Por. tenze, U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak poméc choremu, rodzinie
i personelowi medycznemu Srodkami psychologicznymi, Gdansk 1996, s. 18.

32 Por. A. Ciatkowska-Rysz, T. Dzierzanowski, Opieka paliatywna w onkologii —
aktualne problemy i propozycje rozwigzan systemowych, w: Zachorowalnos¢ i umieral-
nos¢ na nowotwory a sytuacja demograficzna Polski, red. A. Potrykowska, Z. Strzelecki,
J. Szymborski, J. Witkowski, Warszawa 2014, s. 166.

3 C. Centeno, T. Lynch, O. Donea, J. Rocafort, D. Clark, EAPC Atlas of Palliative
Care in Europe 2013 — Full Edition, Milan: EACP Press; 2013, s. 334-237.

3% Por. A. Ciatkowska-Rysz, T. Dzierzanowski, dz. cyt., s. 166.

3% Dz.U. 22017 r. poz. 1938 z p6zn. zm.

% Dz.U. 22013 r. poz. 1938 z pézn. zm.
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ukierunkowana na poprawg jakoS$ci zycia, ma na celu zapobieganie bolowi i innym
objawom somatycznym oraz ich usmierzanie, tagodzenie cierpien psychicznych,
duchowych 1 socjalnych. Paragraf 4 stanowi z kolei, Zze powyzsze $§wiadczenia
realizowane sg w warunkach:

L.

2.

e

stacjonarnych — w hospicjum stacjonarnym lub w oddziale medycyny
paliatywnej;

domowych —w hospicjum domowym dla dorostych lub dla dzieci do ukon-
czenia 18. roku zycia;

ambulatoryjnych — w poradni medycyny paliatywnej;

perinatalnej opieki paliatywnej — w o$rodku diagnostyki prenatalnej,
w osrodku kardiologii prenatalnej, w zaktadzie genetyki, w poradni me-
dycyny paliatywnej, w hospicjum domowym dla dzieci lub w hospicjum
stacjonarnym.

Zgodnie z § 5 rozporzadzenia §wiadczenia gwarantowane z zakresu opieki
paliatywnej moga obejmowac:

L.

ol

O 0 N oL

11.

swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy;

swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez pielegniarki;

leczenie farmakologiczne;

leczenie bolu zgodnie z wytycznymi Swiatowej Organizacji Zdrowia (dra-
bina analgetyczna);

leczenie innych objawdw somatycznych;

opieke psychologiczng nad §wiadczeniobiorcg i jego rodzing;
rehabilitacje;

zapobieganie powiklaniom;

badania zlecone przez lekarza zatrudnionego w hospicjum stacjonarnym
lub oddziale medycyny paliatywnej;

zaopatrzenie w wyroby medyczne konieczne do wykonania §wiadczenia
gwarantowanego w hospicjum stacjonarnym lub w oddziale medycyny
paliatywnej;

opieke wyreczajaca obejmujacy przyjmowanie §wiadczeniobiorcow do
hospicjum stacjonarnego lub oddziatu medycyny paliatywnej na okres
nie dtuzszy niz 10 dni.

Natomiast § 9 rozporzadzenia wskazuje, ze w celu objecia pacjenta opieka
paliatywna konieczne jest skierowanie wystawione przez lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego oraz wskazanie medyczne (fakt wystgpowania jednostki chorobowe;j,
okreslonej szczegdtowo przez to rozporzadzenie)®'.

37 Zob. J. Jarosz, Opieka paliatywna i leczenie przeciwbolowe w onkologii, w: Podstawy
onkologii klinicznej, red. J. Meder, Warszawa 2011, s. 204-205.
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I tak, wedtug danych NFZ na styczen 2018 r.*%, Dolno$laski Oddziat Wojewodzki
NFZ posiada zawarta umowe¢ w zakresie opieki paliatywnej z 32 $wiadczenio-
dawcami, kujawsko-pomorski — 21, lubelski — 26, lubuski — 14, t6dzki — 32, ma-
topolski — 40, mazowiecki — 70, opolski — 11, podkarpacki — 46, podlaski — 15,
pomorski— 28, $laski— 51, $wietokrzyski — 19, warminsko-mazurski — 24, wielko-
polski— 54, zachodniopomorski —23. W rzeczywisto$ci jednak mamy do czynienia
z powaznym problemem wynikajacym, po pierwsze, z limitowaniem §wiadczen.
To wtasnie limitowanie §wiadczen powoduje kolejki osob, oczekujacych na miej-
sca w hospicjach stacjonarnych, czy domowych (w niektorych wojewddztwach
nawet 4 miesigce). Niestety wiele z tych oséb umiera zanim zostanie poddana
opiece paliatywnej w hospicjum. Sytuacja ta w kontek$cie prawa do godnego
umierania jest niedopuszczalna®. Po drugie, wedtug standardow wyznaczonych
przez Europejskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej, na 1 milion mieszkancow
powinno przypada¢ co najmniej 100 16zek opieki paliatywnej. Natomiast w Polsce,
wedtug danych z 2016 r., najbardziej dramatyczna sytuacja jest w wojewodztwie
zachodniopomorskim, gdzie na 1 mln mieszkancow jest tylko 26 16zek, w todz-
kim — 38, mazowieckim — 47, czy lubuskim — 54 (a trzeba mie¢ na wzgledzie, ze
coraz wigksza liczba pacjentow bedzie wymagata opieki paliatywnej). Ten stan
rzeczy wynika ze zré6znicowania naktadéw NFZ w przeliczeniu na 1 mieszkanca.
W zwigzku z powyzszym koniecznym jest zniesienie limitu §wiadczen z zakresu
opieki paliatywnej, jak 1 podniesienie dostepnosci swiadczen z zakresu opieki
paliatywnej w poszczegolnych wojewddztwach poprzez podwyzszenie naktadow
ze strony NFZ*,

Dopiero od momentu zapewnienia choremu terminalnie tych podstawowych
swiadczen z zakresu opieki paliatywnej mozna zacza¢ méwic€ o objeciu tg opieka
takze rodziny. Bo jaki sens ma sprawowanie opieki nad rodzina, jezeli nie mozna
o niej méwi¢ w kontekscie pacjenta? Idac dalej, jezeli umierajacy posiada prawo
do opieki paliatywnej, to prawo to przystuguje na zasadzie emanacji (posrednio)
takze rodzinie. Dopiero wiaczenie pacjenta w opieke paliatywng pocigga za soba
mozliwo$¢ wypelnienia przez §wiadczeniodawce innych zadan z zakresu opieki na
rzecz cztlonkow rodziny — opieka psychologiczna, duchowa. W tym aspekcie prawa
chorego terminalnie nie rzadko stanowig podstawe istnienia praw rodziny pacjenta.

¥ http://www.nfz.gov.pl/o-nfz/informator-o-zawartych-umowach/ [dostgp: 19.01.2018 r.].

¥ Por. 1. Lipowicz, Godnos¢ ludzka w swietle prawa administracyjnego, w: O mgdre
prawo i wrazliwe panstwo, red. S. Trociuk, Warszawa 2013, s. 45-47.

40 Por. A. Ciatkowska-Rysz, Wywiad z dr n. med. Aleksandrg Ciatkowskg-Rysz — Prezes
Polskiego Towarzystwa Medycyny Paliatywnej, Il Forum Medycyny Paliatywnej, Warszawa
2017, http://www.medycynapaliatywna.org [dostep: 11.01.2018 r.].
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W Swietle prawa do godnego umierania

Podobnie jak w przypadku opieki paliatywnej, ktorej podstawowg trescia
w zakresie medycznym jest leczenie objawowe — leczenie przyczynowe bowiem
nie odnosi juz swojego skutku, prawo do godnego umierania wybija si¢ nam na
pierwszy plan — przed prawem do ochrony zdrowia, i stanowi dla nas jasny punkt
odniesienia w przestrzeni normatywnej. Jest ono rezultatem uznania godnosci za
warto$¢ i zasade konstytucyjnag i rodzi rzeczywiste obowigzki po stronie wladzy
publicznej, ale i takze po stronie rodziny. Bo, czy na przyktad obowigzek do
pozostawienia takiej osoby w spokoju (right to be alone) nie spoczywa takze na
rodzinie? Na to pytanie trzeba odpowiedzie¢ twierdzaco, a dodatkowo nalezy
doda¢, ze administracja publiczna winna zapewnic, aby ten spok6j nie zostat
przez nikogo naruszony*.

Na gruncie normatywnym prawo do godnego umierania zostato uregulowane
we wspominanej juz ustawie o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.
Rozdziat 6 tej ustawy, zatytutowany Prawo do poszanowania intymnosci i godnosci
pacjenta, stanowi m.in., ze pacjent ma prawo do poszanowania intymnosci i god-
nosci, w szczegdlnosci w czasie udzielania mu §wiadczen zdrowotnych. Prawo do
poszanowania godnosci obejmuje takze prawo do umierania w spokoju i godnosci.

W ten sposob prawo do godnego umierania staje si¢ podstawa innych praw
pacjenta. Do tych praw nalezy zaliczy¢:

«  prawo do wolnosci od uporczywej terapii®’;

* prawo do tagodzenia bdlu i innych cierpien;

» prawo do wyrazenia zgody lub sprzeciwu wobec proponowanej terapii,

»  prawo do informacji o stanie zdrowia chorego®.

W obszarze prawa do wolnosci od uporczywej terapii*, prawa do tagodzenia
boélu i innych cierpien, prawa do wyrazania zgody lub sprzeciwu wobec proponowa-
nej terapii, rola rodziny, z prawnego punktu widzenia, moze mie¢ donioste znacze-
nie. W szczeg6lnosci wtedy, kiedy mamy do czynienia z pacjentami o ograniczonej
zdolnos$ci do podejmowania decyzji. Bowiem zgodnie z art. 32 ust. 2 oraz 34 ust. 3

4 Por. I. Lipowicz, dz. cyt. 45-46.

2 Por. M. Szeroczynska, Odstgpienie od uporczywej terapii de lege lata i de lege
ferenda, ,,Medycyna Paliatywna” 2013, nr 2, str. 31-40.

4 Por. M. Sliwka, A. Gateska-Sliwka, Godna Smieré a osoby niezdolne do decydowania,
,Medycyna Paliatywna w Praktyce” 2012, tom 6, nr 1, s. 17.

4  Poprzez uporczywa terapi¢ rozumiemy stosowanie sSrodkow i zabiegéw medycznych
nieproporcjonalnych w stosunku do zaktadanego rezultatu, powodujace sztuczne wydtu-
zenie procesu umierania, taczace si¢ z nadmiernym cierpieniem pacjenta.
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ustawy z 5 grudnia o zawodach lekarza i lekarza dentysty (u.z.1.)¥, jezeli pacjent jest
matoletni lub niezdolny do $wiadomego wyrazenia zgody, wymagana jest zgoda
jego przedstawiciela ustawowego, a gdy pacjent nie ma przedstawiciela ustawo-
wego lub porozumienie si¢ z nim jest niemozliwe — zezwolenie sadu opiekunczego.
Podobnie art. 17 ust. 2 u.p.p., ktory stanowi, iz przedstawiciel ustawowy pacjenta
matoletniego, catkowicie ubezwtasnowolnionego lub niezdolnego do $wiadomego
wyrazenia zgody, ma prawo do wyrazenia zgody na przeprowadzenie badania lub
udzielenie innych §wiadczen zdrowotnych. Z kolei na podstawie art. 98 § 1 kodeksu
rodzinnego i opiekunczego (dalej: k.r.0.)* zgode zastgpcza za matoletniego wydaja
rodzice, ktorzy sa przedstawicielami ustawowymi dziecka pozostajacego pod
ich wladza rodzicielska. Jezeli dziecko pozostaje pod wiadza rodzicielskg obojga
rodzicow, kazde z nich moze dziata¢ samodzielnie jako przedstawiciel ustawowy
dziecka. Jednakze o istotnych sprawach dziecka rodzice rozstrzygaja wspdlnie;
w braku porozumienia mig¢dzy nimi rozstrzyga sad opiekunczy (art. 97 § 2 k.r.0.).

Wartym uwagi jest rowniez fakt, ze ustawodawca w art. 20 ust. 2 u.p.p. wyraznie
potwierdzil, iz prawo do poszanowania godno$ci obejmuje takze prawo do umie-
rania w spokoju i godno$ci. W ten sposob wskazuje, ze przystugujace pacjentowi
prawa przystuguja takze w okresie umierania, czyli takze wtedy, gdy lekarz, jako
gwarant, utracit zdolno$¢ ochrony innego konstytucyjnego dobra, jakim jest zycie
cztowieka. Wobec wiec nieodwracalnego procesu umierania, ktoremu lekarz nie
jest w stanie zapobiec, na plan pierwszy wychodzg inne prawa pacjenta, ktérych
lekarz nie tylko jest zobowigzany przestrzegac, ale takze cigzy na nim obowigzek
ich ochrony. Artykut 20 ust. 2 u.p.p. posiadat jeszcze do niedawna*’ drugie zdanie
o tresci: ,,Pacjent znajdujacy si¢ w stanie terminalnym ma prawo do §wiadczen
zdrowotnych zapewniajacych tagodzenie bolu 1 innych cierpien”. Przepis ten stano-
wil wyrazne wskazanie priorytetu terapeutycznego dla lekarza wobec pacjenta ter-
minalnie chorego. Owo wskazanie, mimo zmiany ustawy, majacej na celu stuszne
rozszerzenie prawa do leczenia bdlu na wszystkich pacjentow — art. 20a u.p.p.,
pozostaje aktualne. Niemniej jednak nalezy uzna¢ za regres, ze znalezienie podstaw
tego wskazania nie wynika juz z lektury obowiazujacej u.p.p., ale wymaga szerszej
analizy ustawy zmieniajacej i jej uzasadnienia. Wracajac jednak do kwestii tago-
dzenia bolu nalezy wskaza¢, ze wspomniana wyzej zmiana celow terapeutycznych
nie jest jedng z mozliwo$ci postgpowania lekarskiego, ktéra moze podlegac jego
swobodnej ocenie, lecz ma charakter obligatoryjny od chwili stwierdzenia braku
mozliwoS$ci przerwania procesu $mierci. Obowiazek ten dodatkowo potwierdza art.

¥ Dz.U. z2017 r. poz. 125 z pézn. zm.
4 Dz.U. z 2017 r. poz. 682.
4 Zmiana z 11 maja 2017 r. — Dz.U. z 2017 r. poz. 836.
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36 ust. 6 u.z.L., ktéry stanowi, iz lekarz podczas udzielania $wiadczen zdrowotnych
ma obowigzek poszanowania intymnosci 1 godno$ci osobistej pacjenta. Dlatego
tez kluczowa kwestig w tym aspekcie jest wlasciwe rozpoznanie przez lekarza
momentu, w ktérym proces umierania stal si¢ nieodwracalny, a wysitki nastawione
na jego przerwanie naruszajg jedynie godnos$¢, stajac si¢ zrodtem dodatkowych,
sztucznie przedtuzanych cierpien — terapia daremna. Dzialanie takie stanowi nie
tylko btad medyczny, lecz jest takze pozbawionym legalno$ci naruszeniem praw
pacjenta umierajgcego i moze rodzi¢ okreslone skutki prawne. Przyktadem moze
by¢ tutaj art. 4 ust. 2 u.p.p., ktory stanowi, iz w razie zawinionego naruszenia
prawa pacjenta do umierania w spokoju i godnosci sad moze, na zagdanie matzonka,
krewnych lub powinowatych do drugiego stopnia w linii prostej lub przedstawiciela
ustawowego, zasadzi¢ odpowiednig sume pieni¢zng na wskazany przez nich cel
spoleczny na podstawie art. 448 Kodeksu cywilnego. W takiej sytuacji rodzina,
posiadajac mozliwos$¢ wystapienia do sadu z roszczeniem niejako w zastgpstwie
samego pacjenta, staje si¢ cz¢scig instytucji prawnej gwarantujgcej realizacj¢ praw
chorego. W $wietle powyzszych przepiséw oczywistg jest takze mozliwo$¢ rodziny
domagania si¢ od lekarza skutecznej terapii usmierzajgcej bol*®,

Odnoszac si¢ wtasnie do kwestii bolu nalezy mie¢ na wzgledzie, ze bardzo wazng
kwestig jest monitorowanie jego poziomu tak, aby w sposob adekwatny i efektywny
moc go usmierzy¢. W tym celu stosowana jest trzystopniowa drabina analgetyczna®.
W sytuacjach skrajnych — kiedy nie da si¢ opanowac¢ cierpienia chorego (np. na-
rastajaca duszno$¢, napady paniki w okresie umierania), mozna zastosowac tzw.
sedacje paliatywna. Polega ona na wprowadzeniu chorego w stan ptytkiego lub gle-
bokiego snu poprzez wprowadzenie okreslonych lekow. Postgpowanie to wymaga
uzgodnienia z chorym i jego bliskimi. Stosowanie sedacji paliatywnej przynosi
podwojny skutek: pozadany (ulga w cierpieniu nie do zniesienia) 1 niekorzystny
(uspienie chorego Iaczy si¢ z czesciowym lub pelnym pozbawieniem go swiado-
mosci, a wiec mozliwosci sktadnia o§wiadczen woli, oraz moze niekiedy u chorego
stanowi¢ zagrozenie zycia). Niemniej jednak, nalezy przyjac jako naczelng zasade
obowiagzek lekarza niesienia chorym terminalnie ulgi w cierpieniach, co zostato juz
wykazane wyzej. Dlatego tez wydaje si¢ wysoce wskazane, aby szczeg6lny nacisk
potozy¢ nie tylko na monitorowanie poziomu bolu, ale takze na ogdlng jako$¢

% Por. J. Siewiera, A. Kiibler, Terapia daremna dla lekarzy i prawnikéw, Wroctaw
2015, s. 61-63.

% Drabina analgetyczna zostata zdefiniowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia
w 1986 r. 1 stanowi ona schemat stosowania lekéw przeciwbolowych. W schemacie tym
wyroznia si¢ trzy stopnie intensywnosci leczenia, w zaleznosci od poziomu odczuwania
bolu przez chorego.
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zycia chorego terminalnie. Moze mie¢ to zasadniczy wplyw na sytuacj¢ prawnag
rodziny w zakresie egzekwowania od lekarza wypetnienia obowiazku niesienia
ulgi umierajacemu pacjentowi. Dlatego tez, kolejnym postulatem jest wprowadze-
nie obligatoryjnego badania jako$ci zycia chorych terminalnie. Mozna by si¢ tu
postuzy¢ np. Indeksem Spitzera®® lub, jak postuluje prof. I. Lipowicz, badaniem na
podobienstwo 10 punktowej skali Apgar, okreslajacej stan noworodka.

Z powyzsza kwestia nieodzownie zwigzana jest kwestia prawa do informacji
o stanie zdrowia chorego. Zgodnie z art. 31 ust. 1 u.z.1. lekarz ma obowiagzek udzielaé
pacjentowi lub jego ustawowemu przedstawicielowi przystepnej informacji o jego
stanie zdrowia, rozpoznaniu, proponowanych oraz mozliwych metodach diagno-
stycznych, leczniczych, dajacych si¢ przewidzie¢ nast¢gpstwach ich zastosowania
albo zaniechania, wynikach leczenia oraz rokowaniu. Na podstawie art. 16 pkt 2
ustawy z dnia 15 lipca 2011 r. o zawodach pielegniarki i potoznej* obowiagzek in-
formowania dotyczy rowniez pracy pielegniarek i potoznych. Sg one zobowigzane
udzieli¢ pacjentowi lub jego przedstawicielowi ustawowemu albo osobie wskazane;j
przez pacjenta informacji o stanie zdrowia pacjenta, w zakresie koniecznym do
sprawowania opieki pielegnacyjnej. Te obowiazki stanowig oczywisty korelat
prawa pacjenta do uzyskania informacji o swoim stanie zdrowia, okreslonym w art.
9 ust. 1 u.p.p. Osobg uprawniong do uzyskania informacji na temat stanu zdrowia
1 stosowanych procedur medycznych jest co do zasady sam petnoletni pacjent.
Niemniej jednak informacje w powyzszym zakresie nalezy réwniez udzieli¢ m.in.
przedstawicielowi ustawowemu (rodzice, opiekunowie) oraz osobie, w stosunku
do ktérej pacjent lub jego przedstawiciel ustawowy wyrazit zgode na udzielenie
informacji na temat stanu zdrowia pacjenta i stosowanych procedur medycznych
(art. 31 ust. 2 u.z.1.). W tych powyzszych przypadkach rodzina nie musi, ale moze
sie sta¢ podmiotem prawa do uzyskania informacji o stanie zdrowia chorego. Trzeba
tez podkresli¢, ze jest sytuacja niedopuszczalng przekazywanie informacji przez
osoby wykonujace zawody medyczne np. cztonkom rodziny (dziennikarzom, etc.),
jezeli nie zostali oni do tego upowaznieni przez pacjenta. Natomiast w sytuacji,
o ktorej mowa w art. 31 ust. 6 u.z.1., kiedy pacjent nie ukonczyt 16 lat lub jest nie-
przytomny badz niezdolny do zrozumienia znaczenia informacji, lekarz udziela
informacji osobie bliskiej w rozumieniu art. 3 ust. 1 pkt 2 u.p.p. Z reguty bedzie
to wlasnie rodzina. Wartym zauwazenia jest tez uprawnienie pacjenta, aby nie
zostala mu udzielona informacja o jego stanie zdrowia (art. 9 ust. u.z.1., art. 31 ust.
3 u.p.p.). Co wazne jednak uprawnienie to nie przystuguje juz przedstawicielowi

0 Por. A. Graczyk, Jakos¢ zycia chorych objetych opiekq paliatywng, domowgq i sta-
cjonarng a satysfakcja z opieki w ocenie chorego i bliskich, Poznan 2012, s. 91-92.
31 Dz.U. z 2018 r. poz. 123.
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ustawowemu, w tym rodzinie. Autonomia informacyjna doznaje takze wyjatku za
sprawg tzw. przywileju terapeutycznego, z ktorego, na mocy art. 31 ust. 4 (,,W sy-
tuacjach wyjatkowych, jezeli rokowanie jest niepomyslne dla pacjenta, lekarz
moze ograniczy¢ informacje o stanie zdrowia i o rokowaniu, jezeli wedtug oceny
lekarza przemawia za tym dobro pacjenta. W takich przypadkach lekarz informuje
przedstawiciela ustawowego pacjenta lub osob¢ upowazniong przez pacjenta. Na
zadanie pacjenta lekarz ma jednak obowiazek udzieli¢ mu zadanej informacji.”),
moze skorzysta¢ lekarz. Abstrahujac juz od stusznej watpliwo$ci®, czy przywilej
ten jest do pogodzenia z godno$cia cztowieka, na naszg uwage zastuguje fakt, iz
lekarz w takiej sytuacji ma obowigzek udzielenia petnej informacji na temat stanu
zdrowia pacjenta i rokowaniach jego rodzinie, kiedy ta posiada status przedstawi-
ciela ustawowego lub osoby upowaznionej. Trzeba tez doda¢, ze w krggach opieki
paliatywnej ksztaltuje si¢ umiejetnos¢ tzw. przekazywania ztych wiadomosci
(breaking bad news). Zasady etyczne zawodu lekarza w tym zakresie zmieniatly
si¢ przez dziesigciolecia. Poprzednik wspotczesnego Kodeksu Etyki Lekarskiej —
Zbidr Zasad Etyczno-Deontologicznych Polskiego Lekarza z 1984 r. — stanowit, iz
ze wzgledu na ochrong psychiczng chorego nie jest wskazane podawanie do jego
wiadomos$ci niepomyslnego rokowania. Nalezy natomiast wtajemniczy¢ w nie
wybrang osobe z otoczenia chorego (sic!)>.

W przywolanym juz wczesniej rozporzadzeniu w sprawie §wiadczen gwaran-
towanych z zakresu opieki paliatywnej 1 hospicyjnej odnajdujemy zapis, w ktorym
do $wiadczen gwarantowanych z zakresu medycyny paliatywnej zaliczamy takze
opieke psychologiczng nad §wiadczeniobiorcg 1 jego rodzing (§ 5 pkt 6 r.o.p.h.).
Przepis ten stanowi autonomiczng podstaw¢ prawa rodziny pacjenta chorego
terminalnie do opieki paliatywnej w tym zakresie. W ten sposdb panstwo polskie
uznaje swoj obowiazek do wsparcia nie tylko pacjenta, ale 1 takze jego rodziny.

Warto tez zauwazy¢, ze to samo rozporzadzenie (r.0.p.h.) daje mozliwos¢ rea-
lizacji $wiadczen z zakresu opieki paliatywnej w sposob wybiorczy. Na przyktad
lekarz (posiadajacy specjalizacje w dziedzinie medycyny paliatywnej) realizuje
swiadczenie z zakresu medycyny paliatywnej, polegajace tylko na konsultacji
lekarskiej w domu $wiadczeniobiorcy. W ten prosty sposdéb wypaczeniu ulega
nie tylko definicja opieki paliatywnej podana nam przez WHO, ale takze prawo
rodziny do objecia jej opieka zawisa niejako w prozni.

Prawo 1 obowigzek rodziny do opieki nad chorym terminalnie moze by¢ przez
nig sama w koncu naduzywane. Dzieje si¢ tak kiedy na przyktad w ramach opieki

52

Por. I. Lipowicz, dz. cyt., s. 46.
33 Por. A.Modlinska, L. Pawtowski, A. Wyszadko, T. Buss, M. Lichodziejewska-Niemierko,
,Forum Medycyny Rodzinne;j” 2013, tom 7, nr 1, s. 49-50.



[17] SYTUACJA ADMINISTRACYJNOPRAWNA RODZINY PACJENTA... 165

paliatywnej wykonywanej w warunkach domowych pacjent zostat poddany terapii
przeciwbolowej, jednoczesnie, z inicjatywy rodziny, prywatnie, ten sam pacjent jest
leczony chemioterapig. W ten sposob dochodzi do swoistej koincydencji §wiadczen,
ktora negatywnie wplywa na obie terapie. Hospicja z tym problemem spotykaja
si¢ dosy¢ czesto. Niemniej jednak wydaje si¢, ze rozwigza¢ ten problem mozna
tylko poprzez informowanie rodziny o niepozadanych skutkach takich dziatan.
Ograniczanie prawa rodziny do opieki nad chorym terminalnie wydaje si¢ mimo
wszystko nie uzasadnione.

Perinatalna opieka paliatywna

Z poczatkiem 2017 r. wprowadzono do r.0.p.h. zmiang> polegajaca na dodaniu do
Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej $wiadczenie stanowiaca
perinatalng opieke paliatywng. Opieka ta, zgodnie z § 2 pkt 3 r.o.p.h, powinna
zapewni¢: wsparcie rodzicom dziecka, w tym takze bedacego w fazie prenatalne;
oraz komfort i ochrone przed uporczywa terapia wobec noworodkow z ciezkim
i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng chorobg zagrazajaca zyciu,
ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu™.
Trzeba wspomnie¢, ze Polski model hospicjum perinatalnego zostat wprowadzony
w 1999 r. jako rozwigzanie oryginalne i wlasnie jako takie uzyskato ostatecznie
miano najlepszego na §wiecie®. Jej wartos¢ wynika réwniez z tego, ze moze ona
stanowi¢ alternatyweg wobec eugenicznej aborcji czy uporczywej terapii®’.

> Dz.U. z2017 r. poz. 236.

> Definicja ta koresponduje z tg ustanowiong wczesniej przez Polskie Towarzystwo
Pediatryczne: ,,perinatalna opieka paliatywna polega na zapewnieniu wszechstronnego
wsparcia rodzicom ptodéw i noworodkéw z wadami letalnymi (.. .) oraz opieki noworodkom
z tymi wadami, nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrong przed uporczywa terapig.
Obejmuje leczenie objawowe u dziecka oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe,
a takze wsparcie w zalobie dla rodzicow. Opieka nad dzieckiem moze by¢ prowadzona
na oddziale neonatologii lub w domu przez rodzicdéw 1 hospicjum, jezeli dziecko przezyje
pordd 1 zostanie wypisane ze szpitala.”, Standardy postepowania i procedury medyczne
z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach domowych dla dzieci,
Warszawa 2015 r., s. 5.

¢ Por. Standardy postepowania i procedury medyczne w hospicjach domowych dla
dzieci, red. T. Dangel, Warszawa 2015, s. 9-13.

7 Por. T. Dangel, Wady letalne u noworodkow — opieka paliatywna jako alternatywa
wobec eugenicznej aborcji, eugenicznego dzieciobojstwa i uporczywej terapii, w: Dziecko —
studium interdyscyplinarne, red. E. Sowinska, Lublin 2008, s. 443-460.
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Ten rodzaj opieki silg rzeczy angazuje i dotyczy rodzicow. Zatem dostep ro-
dziny do perinatalnej opieki paliatywnej wraz ze wskazang wyzej zmiang ulegt
zdecydowanej poprawie. W zakresie uprawnien rodziny, w szczegdlnosci rodzicow,
trzeba za § 7a r.o.p.h. wymienic:

1. porady ikonsultacje lekarskie w poradni medycyny paliatywnej, hospicjum

domowym dla dzieci lub hospicjum stacjonarnym;

2. porady psychologa w poradni medycyny paliatywnej, w hospicjum domo-

wym dla dzieci lub w hospicjum stacjonarnym;

3. koordynacje opieki przez:

a. zapewnienie wspOtpracy ze §wiadczeniodawca udzielajacym §wiad-
czen z zakresu poloznictwa i ginekologii lub neonatologii, w warun-
kach leczenia szpitalnego lub porady specjalistycznej,

b. zapewnienie wspotpracy z hospicjum domowym dla dzieci lub z ho-
spicjum stacjonarnym, pozwalajacej na zachowanie ciagtosci opieki
nad dzieckiem w przypadku zaistnienia mozliwos$ci wypisu z oddziatu,
na ktérym przebywa dziecko,

c. zapewnienie wspolpracy z osrodkiem diagnostyki prenatalnej, osrod-
kiem kardiologii prenatalnej lub zaktadem genetyki,

d. poinformowanie rodzicow dziecka o mozliwosci pozegnania si¢ ze
zmarlym dzieckiem oraz o sposobie pochdéwku,

e. przekazanie informacji dotyczacych postgpowania w przypadku zgonu
dziecka,

f.  zapewnienie ciggto$ci leczenia stosownie do stanu zdrowia, po zakon-
czeniu realizacji $wiadczenia gwarantowanego w warunkach perina-
talnej opieki paliatywnej, w tym w uzasadnionych przypadkach opieke
paliatywna po urodzeniu dziecka oraz wsparcie w zatobie po $mierci
dziecka przez udzial w grupie wsparcia w zatobie.

Dodatkowo, oprécz uprawnien rodzicow, o ktoérych byta mowa juz wyzej, wy-
nikajacych z u.p.p. i u.z.l., perinatalna opieka paliatywna pozwala nam zwréci¢
uwage na szczegolne aspekty, ktore nam si¢ wylaniaja w przypadku, kiedy mamy
do czynienia z hospicjum dla dzieci. Nalezy do nich chociazby prawo sprzeciwu
(art. 32 u.z.l.), z ktérego moga skorzysta¢ rodzice, w sytuacji, kiedy nie wyrazaja
zgody na terapi¢ proponowang przez lekarza hospicjum. W tej sytuacji nastepuje
wypisanie dziecka z hospicjum oraz wedtug ,,Standardow postepowania i procedur
medycznych w hospicjach domowych dla dzieci™*, nast¢puje powiadomienie sadu
rodzinnego i wojewodzkiego konsultanta w dziedzinie pediatrii. Wypisanie dziecka

8 Standardy postepowania i procedury medyczne w hospicjach domowych dla dzieci,
red. T. Dangel, Warszawa 2015, s. 20.
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z hospicjum moze nastapi¢ takze w wyniku decyzji lekarza hospicjum na podsta-
wie art. 38 u.z.l. (odstgpienie od leczenia pacjenta). Brak akceptacji rodzicow nie
ma tutaj zadnego znaczenia. Na lekarzu cigzy jedynie obowigzek wczesniejszego
uprzedzenia o swojej decyzji, wskazania mozliwosci alternatywnego $wiadczenia,
uzasadnienia decyzji oraz odnotowania tego faktu w dokumentacji medyczne;.
Ostatecznie, zgodnie ze wskazanymi wyzej standardami®’, lekarz moze wypisac
dziecko z hospicjum domowego, w sytuacji, gdy rodzice nie sg w stanie wykony-
wac zalecen lekarza hospicjum np. z powodu depresji, alkoholizmu, wyczerpania.
Dziecko wtedy w trybie pilnym powinno zosta¢ umieszczone w szpitalu, czy
w hospicjum stacjonarnym.

Szczego6lnym i1 stosunkowo nowym uprawnieniem, ktoére pojawia nam si¢ przy
okazji omawiania perinatalnej opieki paliatywnej, jest prawo rodzicéw do pocho-
wania dziecka martwo urodzonego, bez wzgledu na czas trwania cigzy — art. 11
ust. 5a ustawy z dnia 31 stycznia 1959 r. o cmentarzach i chowaniu zmartych®.
Uprawnienie to realizowane jest przede wszystkim poprzez sporzadzenie karty
zgonu przez lekarza, na wniosek rodzicow (osoby uprawnionej do pochowania).

Podsumowanie

Rola rodziny w opiece paliatywnej jest niecodzowna. Sytuacja administracyj-
noprawna rodziny pacjenta w stanie terminalnym pozostaje w funkcji sytuacji
chorego terminalnie i jest z nig (z ta sytuacja) silnie sprz¢zona. Oznacza to, ze
im bardziej bedzie poprawiac si¢ sytuacja administracyjnoprawna pacjenta, tym
lepsza bedzie sytuacja administracyjnoprawna jego rodziny. Co oznacza lep-
sza? Punkt wyj$cia stanowi dla nas prawo do godnego umierania, zakotwiczone
w Konstytucji RP. To wlasnie w tym prawie, prawie do umierania w spokoju,
najwickszym z mozliwych i1 z nalezng mu ludzka godnos$cia, ukonkretnia si¢
godnos$¢ cztowieka w fazie terminalnej®'.

Z analizy dotychczasowych praw rodziny, ktérej proby dokonano powyzej,
wylania nam si¢ pozytywny obraz uprawnien rodziny w zakresie opieki paliatyw-
nej nad chorym. Oprdcz aspektow, ktore wymagaja pilnej interwencji (limitacja
$wiadczen, niedofinansowanie), nalezy zwroci¢ jeszcze uwage na jeszcze jeden,
podstawowy problem, ktory stanowi najgt¢bsze tto opieki paliatywnej w Polsce.
Opieka paliatywna w Polsce narodzita si¢ w ramach wielkiego ruchu hospicyjnego,

¥ Tamze, s. 21.

80 Dz.U. z 2017 r. poz. 912.

' Por. Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia, Nowa Karta Pracownikow
Stuzby Zdrowia, Katowice 2017, s. 130.
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zapoczatkowanego przez Cicely Saunders®, a wigc w ramach inicjatywy ,,oddol-
nej”. I jako taka przez lata Swietnie si¢ zorganizowala, co zastuguje na bezdysku-
syjne uznanie. Niemniej jednak sytuacja ta sprawita, ze administracja publiczna
stracita niejako wzrok w tej materii, a na pewno inicjatywe. Mimo znacznych
postepow legislacyjnych w zakresie prawa do godnego umierania i zwigzanym
ztym prawem, zapewnieniem finansowania §wiadczen z zakresu opieki paliatyw-
nej 1 hospicyjnej Polska nie osiagnela jeszcze pozadanej jakosci w sprawowaniu tej
opieki. Postulaty preznie dziatajacych srodowisk hospicyjnych odnosza sie, zreszta
stusznie, przede wszystkim do kwestii poziomu finansowania, a wigc poruszajg si¢
w ramach aktualnego ustawodawstwa. Wydaje si¢ jednak, ze oprdécz powyzszego
nalezy domagac¢ si¢ obecnos$ci panstwa w opiece paliatywnej takze w wymiarze
ustrojowym. Panstwo nie powinno by¢ ,.,$lepe” na potrzeby ludzi umierajacych —
fakt oczekiwania w kolejkach na przyjecie do hospicjum jest tego dramatycznym
przyktadem. Owo ,,0dzyskanie wzroku” powinno przynie$¢ pozadany wymiar
w administracji centralnej oraz samorzadowej. Wizja ta wymaga oczywiscie odreb-
nej analizy, ale tylko poprawa opieki paliatywnej w wymiarze instytucjonalnym,
moim zdaniem, moze przynie$¢ oczekiwany efekt w podniesieniu jako$ci opieki
paliatywnej 1 hospicyjnej. A to z kolei moze stanowi¢ istotny wktad w jak najlep-
sza realizacj¢ prawa pacjenta do godnej $mierci, ktore jest takze prawem rodziny.
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Mateusz Kruczkowski: Legal and administrative situation
of terminal patient’s family

Summary
Patient’s terminal state affects their family very specifically. The reality faced by
the family includes anxiety and fear of solitude, helplessness, death, dying, worries
about access to necessary medical equipment or about its failure, about pain and
suffering of the dying person, deterioration of material conditions, social isolation,
fear of the very sight and touch of the dead relative’s body. The complexity of the



[23] SYTUACJA ADMINISTRACYJNOPRAWNA RODZINY PACJENTA... 171

problem involves emotions of every family member and the reactions of other
members of the family concerning the death of the patient.

Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients
(adults and children) and their families who are facing problems associated with
life-threatening illness. It prevents and relieves suffering through the early iden-
tification, correct assessment and treatment of pain and other problems, whether
physical, psychosocial or spiritual. Thus palliative care is an adequate reaction
to the state of the terminally ill patient and their family.

Both administrative and legal situation of the patient’s family is strongly connec-
ted to the situation of the terminal patient. It means that improvement of patient’s
legal and administrative situation accordingly improves the legal and administra-
tive situation of their family. What does improvement mean? The starting point here
is the right to die with dignity, the right which is anchored in the Constitution of
The Republic of Poland. It is in this aforementioned principle of law, which is the
right to die as peacefully as it is possible and with dignity that is due to a human
being, where the dignity of man in the terminal state is enclosed.

Keywords: palliative care, family, legal and administrative situation, right to
die with dignity, terminal patient.



