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Decyzja sadu o przerwaniu terapii utrzymujacej zycie noworodka cierpiagcego na
Smiertelng chorobe genetycznag

Gard i inni przeciwko Wielkiej Brytanii (decyzja o odrzuceniu skargi — 27 czerwca
2017 r., Izba (Sekcja I), skarga nr 39793/17)

Sprawa dotyczyta niemowlecia (Charles Gard — Ch. G.) cierpigcego na rzadkg i $miertelng
chorobe genetyczng. W lutym 2017 r. szpital, ktory go leczyt, wystapit do sgdéw krajowych o
rozstrzygniecie, czy zgodne z prawem byftoby przerwanie sztucznego oddychania i
zapewnienie mu opieki paliatywnej. Jego rodzice z kolei domagali sie od sgdéw rozwazenia,
czy nie bytoby w najlepszym interesie ich syna leczenie eksperymentalne dostepne w
Stanach Zjednoczonych. Sady orzekty, ze zaprzestanie terapii podtrzymujgcej zycie bytoby
zgodne z prawem ze wzgledu na prawdopodobienstwo, Zze dziecko doznatoby powaznej
szkody w razie przediuzania rzeczywistego cierpienia bez realistycznej perspektywy
poprawy. Uznaty rowniez, Zze terapia eksperymentalna nie przyniostaby rzeczywistej
korzysci.

W skardze do Trybunatu rodzice chtopca zarzucili m.in., ze szpital uniemozliwit im dostep do
potencjalnie utrzymujgcej przy zyciu terapii w Stanach Zjednoczonych, naruszajgc w ten
sposéb art. 2 Konwencji a poza tym orzeczenia sgdow krajowych stanowity nierzetelng i
nieproporcjonalng ingerencje w ich prawa rodzicielskie (art. 8).

W zwigzku z kwestig dostepu do terapii eksperymentalnej albo takiej, na ktérg zwykle nie
wydaje sie zezwolenia, Trybunat juz wczesniej uznat, ze obowigzki pozytywne na podstawie
art. 2 moga wymagac¢ stworzenia odpowiednich ram prawnych np. regulacji zmuszajgcych
szpitale do przyjecia odpowiednich srodkéw ochrony zycia pacjentéw. To doprowadzito
Trybunat — ktéry uznat, ze nie dosztlo do naruszenia art. 2 w sprawie, w ktorej skarzgcy
domagali sie eksperymentalnego leczenia nowotworu w klinice prywatnej w Niemczech — do
stwierdzenia, ze Butgaria posiadata system regulacji zgodny z warunkami wynikajgcymi z
witasciwymi dyrektywami europejskimi dotyczgcymi dostepu do nieautoryzowanych
produktéw medycznych w przypadkach, w ktérych konwencjonalne formy terapii okazaty sie
niewystarczajgce.

Trybunat stwierdzit ogdlnie, ze art. 2 Konwencji nie mozna interpretowaé jako wymagajgcego
szczegolnego sposobu regulaciji dostepu do nieautoryzowanych produktéw medycznych dla
0s6b Smiertelnie chorych.

W zwigzku z kwestig przerwania terapii podtrzymujacej zycie Trybunat przypomniat, ze w
wiodgcym wyroku Wielkiej I1zby w sprawie Lambert i inni v. Francja (z 5 czerwca 2015 r.)
szczegotowo zbadat jg z punktu widzenia pozytywnych obowigzkéw panstwa. Przy
rozpatrywaniu kwestii stosowania lub przerwania terapii w tej i wczesniejszych sprawach
Trybunat uwzglednit nastepujgce elementy:
e istnienie w prawie i praktyce krajowej systemu regulacji zgodnych z wymaganiami
art. 2;
e uwzglednienie woli wczesniej wyrazonej przez skarzacych i osoby mu bliskie, jak
réwniez opinii innego personelu medycznego;
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o mozliwo$¢ zwrdcenia sie do sgdow w razie watpliwosci co do najlepszej decyzji do
podjecia w interesie pacjenta.

W zwigzku z pierwszym z tych elementow Trybunat przypomniat swoj wniosek zawarty w
decyzji o dopuszczeniu skargi w sprawie Glass v. Wielka Brytania (nr 61827/00, (dec.), 18
March 2003, Ze:

“Ze wzgledu na szczegotowe zasady i standardy zapisane w prawie krajowym i praktyce
panstwa w rozwazanej dziedzinie, nie mozna byfto twierdzi¢, ze wchodzgce w gre ramy
prawne wskazywaty na braki moggce stanowi¢ podstawe dajgcego sie uzasadni¢ zarzutu
naruszenia obowigzku wtadz krajowych ochrony prawa do Zycia pierwszego skarzgcego.”

W rezultacie oddalit zarzut na tle art. 2 jako oczywiscie bezzasadny.

Trybunat odnotowat brak zgody ws$rdd panstw Rady Europy co do mozliwosci przerwania
terapii sztucznie utrzymujgcej zycie, chociaz wiekszo$¢ panstw wydaje sie na to zezwalac.
Szczegotowe rozwigzania dotyczgce przerwania leczenia rdznig sie zaleznie od kraju,
istnieje jednak zgoda co do pierwszorzednego znaczenia w procesie podejmowania decyzji
woli pacjenta niezaleznie od sposobu jej wyrazenia.

W rezultacie, w sferze odnoszgcej sie do zakonczenia zycia, podobnie jak jego poczatku
panstwa muszg posiada¢ pewng swobode oceny, nie ograniczajgcg sie do mozliwosci
zezwolenia na przerwanie terapii sztucznie podtrzymujgcej zycie i szczegdtowych rozwigzan
w tym zakresie, ale réwniez srodk6w zachowania rownowagi miedzy ochrong prawa do zycia
i ochrong prawa do poszanowania zycia prywatnego pacjentow oraz ich integralnosci
osobistej. Swoboda ta nie jest jednak nieograniczona i Trybunat zastrzega sobie mozliwos¢
kontroli, czy w tej sferze panstwo spetnito swoje obowigzki na podstawie art. 2.

Skarzacy zarzucili, ze w drodze krajowej procedury prawnej szpital zablokowat dostep do
terapii podtrzymujacej zycie CG. Przed sgdami krajowymi ograniczyli sie do przerwania takiej
terapii. Trybunat musiat wiec zbadac¢ ten argument w $wietle zasad ogdélnych wynikajgcych z
orzecznictwa dotyczacego dostepu do eksperymentalnej terapii pacjentéw $miertelnie
chorych. Nie bylo sporu miedzy stronami, ze leczenie zadane przez skarzgcych byto
eksperymentalne, nigdy nie byto testowane na ludziach lub zwierzetach a jakakolwiek
perspektywa uzyskania pozytywnych efektéw byta czysto teoretyczna.

W zwigzku z tym Trybunat przypomniat, Zze w sprawie Hristozov i inni v. Buigaria (wyrok z 13
listopada 2012 r.) orzekt, ze nie byto naruszenia art. 2, poniewaz panstwo stworzyto system
regulacji dostepu do leczenia eksperymentalnego. Skarzgcy nie starali sie argumentowag, ze
w tym przypadku takie ramy nie istniaty. Postepowanie krajowe np. potrzeba uzyskania
zgody Komitetu Etyki na tzw. leczenie nukleozydowe, istniato w Wielkiej Brytanii. Poza tym,
podobnie jak w sprawie Hristozov i inni, regulacje wynikaty z wchodzgcych w gre dyrektyw
europejskich.

Trybunat przypomniat, ze art. 2 Konwencji nie moze byc¢ interpretowany jako wymagajacy
uregulowania dostepu do nieautoryzowanych produktdéw medycznych dla oséb smiertelnie
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chorych w jakis konkretny sposob. Ten aspekt zarzutu musiat wiec by¢ uznany za oczywiscie
bezzasadny.

Skarzgcy sami nie zajeli stanowiska wprost w kwestii przerwania terapii podtrzymujgcej
zycie. Trybunat uwazat jednak, ze w danych okolicznosciach oraz w $wietle wyrokéw sgdéw
krajowych w tym zakresie wlasciwe byto przeanalizowanie zarzutu skarzgcych réwniez z tej

perspektywy.

W tym konteksScie pierwszym z trzech elementéw wskazanych w wymienionych wyzej
zasadach ogoélnych byto istnienie w prawie krajowym i praktyce regulacji zgodnych z
wymaganiami art. 2. W sprawie Glass v. Wielka Brytania (wyrok z 9 marca 2004 r.) Trybunat
uznat zarzut na tle art. 2 za niedopuszczalny, poniewaz istniejgce regulacje byly
odpowiednie. Ponadto, w pdzniejszym wyroku w tej sprawie stwierdzit, ze nie uznat, aby
regulacje istniejgce w Wielkiej Brytanii byly w jakimkolwiek stopniu niezgodne ze
standardami wyrazania zgody zawartymi w konwencji Rady Europy o prawach cziowieka i
biomedycynie. Ze wzgledu na to, ze skarzgcy w swojej skardze nie podniesli argumentéw w
tym zakresie Trybunat nie znalazt powoddéw do zmiany swojego wczesniejszego wniosku.
Uznat wiec, ze pierwszy element byt obecny.

Drugi element dotyczyt tego, czy zostata wzieta pod uwage wola wyrazona wczesniej w
imieniu CG jak réwniez wola os6b mu bliskich i opinie personelu medycznego. Przy badaniu
tej kwestii z perspektywy art. 2 Trybunat przypomniat, ze artykut ten ani orzecznictwo na jego
tle nie mogly by¢ interpretowane w sposob wymagajacy jakiej$ specjalnej procedury
uzyskiwania zgody.

Trybunat odnotowat, ze chociaz CG nie mogt samodzielnie wyrazi¢ swojej woli, sady krajowe
umozliwity to za posrednictwem opiekuna - niezaleznego fachowca ustanowionego przez
sady krajowe wiasnie w tym celu.

Ponadto, sady zbadaty szczegotowo opinie personelu medycznego wchodzgcego w gre, w
tym poglady specjalistki leczgcej CG uznanej w skali miedzynarodowej w tej dziedzinie, oraz
wspierajgcego jg zespotu klinicznego, w tym pediatrow i pielegniarek. Zasiegnieto rowniez
opinii zespotu klinicznego specjalistycznego szpitala w innym kraju europejskim. Dla celow
postepowania krajowego skarzgcy mogli prywatnie powota¢ witasnego biegtego lekarza, co
tez uczynili. Sady krajowe szczegdtowo przeanalizowaty poglady tego biegtego.

Sedzia Sadu Wyzszego, ktéry wydat orzeczenie w pierwszej instancji, spotkat sie ze
wszystkimi stronami i wchodzgcymi w gre przedstawicielami stuzby zdrowia oraz odwiedzit
CG w szpitalu. Sad Apelacyjny wystuchat réwniez lekarza z Ameryki, ktory byt gotéw leczyé
dziecko. Zostat on réwniez zaproszony do dyskusiji z lekarzami CG w Wielkiej Brytanii w celu
zorientowania sie, czy mogli ograniczy¢ w jakim$ stopniu réznice poglagdéw miedzy nimi.
Wreszcie, rodzice brali w petni udziat i byli reprezentowani w zwigzku ze wszystkimi
decyzjami dotyczgcymi CG i ich zdanie miato duze znaczenie. Drugi element byt wiec
rowniez obecny.
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W razie watpliwosci co do najlepszej decyzji do podjecia w interesie pacjenta trzeci element
wymagat mozliwosci zwrocenia sie do sgdow. Z postepowania krajowego wynikato wyraznie,
ze istniata nie tylko taka mozliwo$¢ ale w rzeczywistosci obowigzek uczynienia tego.
Trybunat przypomniat rowniez, ze w wyroku Glass Trybunat skrytykowat szpital, w ktorym
odbywato sie leczenie, za nie zwrécenie sie do sgdéw w podobnych okolicznosciach. W tej
sprawie jednak fakty byty catkowicie odmienne, jako ze szpital w sposdb wtasciwy wystgpit
do Sadu Wyzszego, aby uzyskac¢ decyzje prawng co do wtasciwego dalszego postepowania.
W rezultacie takze trzeci element zostat spetniony.

Z tych wzgledéw oraz biorgc pod uwage swobode pozostawiong wladzom w tej sprawie,
Trybunat orzekt, ze zarzut skarzgcych byt oczywiscie bezzasadny.

W zwigzku z zarzutem na tle art. 5 Konwenciji Trybunat, z braku jasnosci co do konkretnego
jego przedmiotu w tej sprawie, uznat, ze nie byloby wilasciwe wypowiadanie sie
rozstrzygajgco, czy miat w tym przypadku zastosowanie ani nie byto takiej potrzeby. Skarga
w tej czesci musiata zosta¢ bowiem, niezaleznie od tego, odrzucona jako oczywiscie
bezzasadna.

W czesci dotyczacej kwestii na tle art. 8 Konwencji Trybunat przypomniat, ze decyzja o
podjeciu leczenia dziecka mimo sprzeciwu rodzica oznaczata ingerencje w prawo dziecka do
poszanowania jego zycia prywatnego, a w szczegolnosci prawo do integralnosci fizyczne;j.

W razie konfliktu miedzy pragnieniem rodzicéw dotyczacym zastosowania wobec dziecka
okreslonej terapii i opinig leczgcych je lekarzy, szpital powinien go przedstawi¢ do
rozstrzygniecia sgdowi. Jak jednak potwierdzity sgdy krajowe, fakty byly w tym przypadku
wyjatkowe a Trybunat nie znalazt w swoim orzecznictwie przyktaddéw okreslajgcych, jakie
podejscie powinno by¢ wymagane, aby méc rozwigzac taki konflikt. Wielokrotnie jednak
rozwazat sposob interwencji wtadz w przypadkach konfliktu z rodzinami, czesto w
odniesieniu do rozwigzan zwigzanych z opiekg prawng. Trybunat wtedy czesto przypominat,
ze rozstrzygajgce byto ustalenie, czy w granicach posiadanej przez panstwa swobody w
takich kwestiach zostata zachowana wymagana wiasciwa rownowaga wchodzacych w gre
konkurujgcych ze sobg intereséw — dziecka, obojga rodzicéw i porzgdku publicznego - biorgc
pod uwage pierwszenstwo, jakie muszg zawsze mie¢ najlepsze interesy dziecka. Trybunat
potwierdzit istnienie co do tego szerokiej zgody, w tym w prawie miedzynarodowym.

Trybunat, rozwazajgc wczesniej podobne kwestie w sprawie Glass, uwazal, ze miat
obowigzek ich zbadania wytgcznie z punktu widzenia prawa dziecka do poszanowania jego
integralnosci fizycznej z uwzglednieniem oczywiscie roli matki i zastepcy prawnego.

Rodzice CG przedstawili zarzuty zwigzane z ingerencjg w prawa na podstawie art. 8
wytgcznie we wilasnym imieniu. W rezultacie Trybunat dokonat ich analizy w Swietle
orzecznictwa dotyczgcego “wiezi rodzinnych” z synem o stwierdzit, ze doszto do ingerencji w
prawa skarzgcych wynikajgce z art.8 przewidzianej przez prawo i podjetej w uprawnionym
celu ochrony zdrowia lub moralnosci oraz praw i wolnosci nieletniego.
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Przy ocenie jej koniecznosci w spoteczenstwie demokratycznym Trybunat przypomniat, ze w
sprawie Glass stwierdzit naruszenie art. 8, poniewaz szpital wchodzacy w gre nie zwrdcit sie
do sadow krajowych o zgode na sposob postepowania z dzieckiem, na ktory rodzic nie
wyrazit zgody. Bylo wiec jasne, ze szpital odpowiedzialny za leczenie powinien - w razie
sporu - zwréci¢ sie do sgdu o jego rozstrzygniecie.

W zwigzku z argumentem skarzacych, ze w tym przypadku wiasciwym kryterium nie powinny
by¢ “najlepsze interesy dziecka” ale ryzyko wyrzadzenia mu “znacznej szkody”, Trybunat
przypomniat istnienie szerokiej zgody — w tym w prawie miedzynarodowym — aby we
wszystkich decyzjach dotyczgcych dzieci pierwszenstwo miaty ich najlepsze interesy. Fakty
tej sprawy byly jednak wyjatkowe, w zwigzku ktérymi braku byto w orzecznictwie Trybunatu
odpowiednich wytycznych. Trybunat nie uwazat jednak tej kwestii w danych okolicznosciach
za rozstrzygajacg. Nawet bowiem, gdyby kryterium sugerowane przez skarzgcych byto
wiasciwe, Sad Apelacyjny i Sad Najwyzszy potwierdzity ryzyko wyrzgdzenia CG “znacznej
szkody”. Doszty do tego wniosku przy badaniu orzeczenia Sgdu Wyzszego, ktéry rozwazyt
wiele dowoddw z opinii biegtych i wystuchat wszystkich zaangazowanych w opieke nad CG,
ktorzy potwierdzili jednogtosnie prawdopodobienstwo narazania go na ciggty bdl, cierpienie i
stres.

Sady krajowe orzekly réwniez, ze podjecie wobec CG eksperymentalnego leczenia bez
perspektywy pozytywnych skutkow nie bytoby korzystne i przediuzytoby cierpienie.

Trybunat potwierdzit, Ze kwestia koniecznosci ingerencji w spoteczenstwie demokratycznym
wymagata ustalenia, czy w swietle catej sprawy racje przedstawione na jej usprawiedliwienie
byly “istotne i wystarczajgce”. Trybunat bierze przy tym wtasciwie pod uwage przywilej wtadz
krajowych bezposredniego kontaktu ze wszystkimi osobami zainteresowanymi. W tej sprawie
Trybunat nadat mu nawet wieksze znaczenie, bowiem sady krajowe miaty kontakt ze
wszystkimi zainteresowanymi i zbadaty duzg liczbe opinii technicznych.

Przy braku zgody miedzy panstwami Rady Europy zaréwno co do wzglednego znaczenia
interesu wchodzgcego w gre lub najlepszych srodkéw jego ochrony, zwlaszcza, gdy sprawa
rodzita delikatne kwestie moralne lub etyczne, swoboda wiadz krajowych jest szersza.
Trybunat juz wczesniej uznat w kontekscie art. 8, ze w zwigzku z brakiem zgody co do
rozwigzan zwigzanych z dostepem do eksperymentalnego leczenia dla oséb sSmiertelnie
chorych, swoboda ta jest szeroka. Sprawa ta oczywiscie rodzita delikatne kwestie moralne
lub etyczne.

Istotnym przedmiotem art. 8 jest ochrona jednostki przed arbitralnym dziataniem wtadz
publicznych. Trybunat stwierdzit juz, ze obowigzujgce ramy prawne byty w tym przypadku
wiasciwe a wiladze posiadaty w tej sferze pewng swobode. Nic nie wskazywato, ze catos¢
rozwigzan prawnych w tej materii byta nieproporcjonalna. Duze znaczenie miat przywilej
bezposredniego kontaktu ze wszystkimi osobami zainteresowanymi. W takich
okolicznosciach Trybunat nie mogt zastgpi¢c wtasciwych wtadz, majgc raczej obowigzek
kontroli na podstawie Konwencji decyzji podjetych przez nie w granicach posiadanej
swobody.
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W tej sprawie, po zbadaniu orzeczen saddéw krajowych Trybunat stwierdzit, ze byly
szczegotowe i staranne; w postepowaniu wszyscy zainteresowani byli reprezentowani; sady
zapoznaly sie z wieloma wysokiej jakosci dowodami i rozwazyty wszystkie podniesione
argumenty. Sprawa zostata zbadana w trzech instancjach z jasnym i wyczerpujgcym
uzasadnieniem wspierajgcym w sposoéb istotny i wystarczajgcy wnioski sgdow. Trybunat nie
znalazt nic, co mogtoby sugerowac ingerencje arbitralng i nieproporcjonaing. W rezultacie ta
czesc skargi zostata uznana za oczywiscie bezzasadna.

Skarga zostata wiekszoscig gtosdw odrzucona jako niedopuszczalna.
Uwagi:
Budzgca wiele dyskusji decyzja Trybunatu o odrzuceniu skargi w 2zwigzku =z

kontrowersyjnymi decyzjami saddéw brytyjskich szeroko dyskutowanymi w mediach
Swiatowych w sprawie nieuleczalnie Smiertelnie chorego niemowlecia.
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