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Streszczenie

U dzieci, w przeciwienstwie do dorostych, bél i cierpienie nie jest ani czyms$
codziennym, ani oczywistym, ani naturalnym. Dla dzieci sg to zawsze doznania
niezrozumiate, postrzegane jako kara i rodzace negatywne emocje. Niedotoze-
nie wszelkich staran w walce z cierpieniem godzi w godnos¢ dziecka poprzez nie-
respektowanie jego praw, nawet w obliczu zblizajacej sie Smierci. Celem podje-
cia tematu jest uwrazliwienie na cierpienie przezywane przez chore dziecko
z uwzglednieniem poszanowania jego godnosci i problemu uporczywe;j terapii.
Cierpienie dodwiadczane przez chore dzieci jest specyficznym przezyciem odzwier-
ciedlajacym ich potrzeby i oczekiwania. Uznanie godnosci dziecka przejawia sie
w respektowaniu przystugujacych mu praw — ochrony przed bélem i prawa zaréw-
no do zycia, jak i $mierci.

Abstract

For the children, unlike for the adults, suffering and pain aren’t normal, obvious
or natural. For the children those experiences are not understandable and they
are perceived as a punishment and bring negative emotions. Neglecting fight
with children’s pain, even in case of death, affects the children’s dignity and it
is against their rights. The purpose of this study is to point to the children’s suf-
fering problem in terms of respecting children’s dignity and persistent therapy.
The children’s suffering reflects their needs and expectations. Acknowledging
the children’s dignity corresponds to respecting the children's rights: protection
from pain and the right to live and to die.
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Filozoficzno-etyczne ujecie bolu i cierpienia

Pytania o cierpienie, bdl czy $mier¢ towarzysza
czlowiekowi od tysiecy lat. Odpowiedzi sa rézne,
jednak nigdy wyczerpujace. Wytlumaczenie poczat-
ku cierpienia, jego znaczenia, sensu czy bezsensu
nurtowalo prawie kazdego filozofa. Czym zatem
jest bdl, a czym cierpienie?

Bdl stanowi nieodlagczny element ludzkich do-
znan i jest zyciu wszechobecny. Cierpienie natomiast
to ,Swiadome przezywanie przykrosci (bélu) z po-
wodu doznanego zla; sytuacja ludzkiego zycia, skia-
dajaca sie z negatywnego przezycia emocjonalnego
oraz wolitywnej i aktywnej, poznawczo-umystowej
odpowiedzi czlowieka na to przezycie” [1]. Swoisto-
Scig cierpienia jest zatem ludzka wiedza o nim oraz
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stawianie sobie pytan o jego sens [2]. To negatywne
doswiadczenie dotyka sfery psycho-fizyczno-du-
chowej i moze by¢ wywolywane czynnikami
zewnetrznymi lub wewnetrznymi (poczucie nie-
pewnosci, watpliwosci, psychiczne zalamanie,
utrata sensu zycia) [3]. Cierpienie jako swoiste
odczuwanie, przezywanie czy znoszenie jakiej$
dolegliwosci, bedace tez pewnym stanem psychicz-
nym, wychodzi poza zakres fizyczny w sfere meta-
fizyki, moralnosci, a takze religii. Jest niejako wpi-
sane w porzadek Swiata i tak nieodlaczne od zycia
jak $mier¢ [4]. Istotne sg nastawienie i postawa,
w ktérej spotyka sie chorobe i cierpienie [5]. Czlo-
wieka nie niszczy samo cierpienie, ale cierpienie pozba-
wione sensu — pisze Frankl. Sens jest uwarunkowany
$wiatem wartosci i ukierunkowaniem na cel. Zycie
sensowne to zycie celowe [6]. Cierpienie (w ujeciu
etyki personalistycznej) czesto zmienia preferencje
spoleczne, takie jak: zaakcentowanie duchowego
wymiaru ludzkiego bytu, ograniczenie materiali-
stycznej wizji $wiata oraz kreowanie tzw. cywilizacji
milosci [7]. Pozostaje jednak tajemnicg, odkrywana
stopniowo w samotnoéci [8], ale nieprzeniknieta
rozumem w swej glebi.

Nie jest tatwo zaakceptowac cierpienie, szcze-
golnie jezeli dotyka dziecko, bez wzgledu na jego
wiek.

Specyfika przezywania bélu i cierpienia
u dzieci

Prawdopodobnie najbardziej niezrozumiate i nie-
sprawiedliwe jest cierpienie niezawinione, zwlasz-
cza doSwiadczane przez dzieci.

Aby jakakolwiek skala czy definicja cierpienia
mogla by¢ uniwersalna, tzn. dostosowana réwniez
do dzieci, nalezy zrezygnowac z wilaczania do defi-
nicji cierpienia konstruktoréw odnoszacych sie do
mozliwosci jednostki, ktére ksztaltuja sie w rozwoju
stosunkowo p6zno, takich jak: samo$wiadomos¢,
umiejetno$¢ rozrézniania i nazywania wlasnych sta-
néw [2]. Zak i Trosinska [2] wyrdzniajg trzy elemen-
ty, ktére mozna odnies¢ do dzieci, méwiac o cierpie-
niu:

1) strata jako kontekst cierpienia (Bakan, Frankl,

Baumeister, Tringer),

2) trauma jako przyczyna cierpienia lub jego syno-
nim (Senator),
3) frustracja (deprywacja) potrzeb i zalanie emocja-

mi jako przyczyny cierpienia (Tringer).

Dla dzieci i mlodziezy b6l i cierpienie stajg sie
wielkim wyzwaniem, ktéremu bardzo trudno spro-
stac i z ktérym jeszcze trudniej sie pogodzic¢ [4].
Przezywanie przez dziecko utraty opiekuna, trau-
ma rozumiana jako ,doswiadczenie cierpienia, kt6-
re przekracza mozliwosci psychiczne poradzenia
sobie z nim i nie moze zosta¢ zintegrowane z ist-
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niejaca juz struktury psychiczng”, ktére zagraza psy-
chicznej i/lub fizycznej integralnosci osoby, oraz
deprywacja opieki macierzyriskiej to skladowe cier-
pienia u dzieci, ukazujace dziecko jako osobe szcze-
goblnie narazong na cierpienie [2].

Dziecko, w przeciwienistwie do dorostych, nie ma
odpowiedniego dystansu do cierpienia, tzn. wypra-
cowanych mechanizméw obronnych, dlatego jest
zranione bardziej od innych. Swiadomos¢ cierpie-
nia narasta u niego stopniowo, podobnie jak pozna-
nie dobra i zla [3]. Z drugiej jednak strony zwlasz-
cza male dzieci s3 z natury bardziej optymistyczne
niz doroéli, bardziej naturalnie przyjmuja wszystko,
co je spotyka, i fatwiej sie przystosowuja do ré6znych
ograniczen. Ogromna role odgrywa u nich wyobraz-
nia, co jest dobra wskazowka dla personelu medycz-
nego w podejsciu do malego pacjenta. By méc mu
skutecznie pom6c w zmaganiu sie z cierpieniem,
koniecznie trzeba poznac jego potrzeby i oczekiwa-
nia. Dla matych dzieci najistotniejsze bedzie, by nie
bolato, by byt kto$ bliski i by mogto sie bawig, star-
sze majq potrzebe kontaktu z réwiesnikami, ruchu
i celowosci, a dla mlodziezy wazna jest akceptacja
wygladu zewnetrznego i fizycznej sprawnosci oraz
samodzielnos¢. Na kazdym z etapéw wieku rozwo-
jowego u dzieci podstawowa jest potrzeba milosci
i przyjazni [9].

Mowiac o cierpieniu dziecka w kontekscie choro-
by i hospitalizacji, trzeba wzig¢ pod uwage trzy czyn-
niki: lek, bél i ograniczenie aktywnosci, ktére powo-
duja stan obcigzenia psychicznego dziecka [10].

Niezaspokojenie podstawowych potrzeb, takich
jak: wiez z matka, poczucie bezpieczehstwa czy
potrzeba aktywnosci, cierpienie fizyczne, uzalez-
nienie od otoczenia, ograniczone kontakty z réwie-
$nikami i zmiana trybu zycia dziecka moga wply-
na¢ niekorzystnie na rozwdj psychiki matego
pacjenta. Poczucie zagrozenia u dzieci zalezy od ich
wieku. Dla miodszych dzieci zagrozenie stanowig
bezposrednie, konkretne sytuacje zapowiadajace
bél i zle samopoczucie. Starsze dzieci sa w stanie
antycypowac przyszlosé, dlatego oprécz konkret-
nej sytuacji przezywaja réwniez leki zwigzane
z wyobrazeniami, przewidywaniami, mozliwoscia
zobaczenia dlugotrwatych konsekwencji.

Waznym wymiarem cierpienia zadawanego
dziecku podczas hospitalizacji jest tzw. krzywdzenie
instytucjonalne, czyli zaniedbywanie, zlte traktowa-
nie, nierespektowanie jego praw i potrzeb, niestety
sytuacja nieobca w placowkach medycznych. Prze-
jawia sie ono w braku przygotowania psychicznego
do badan i zabiegéw, niewlasciwej lub niewystar-
czajacej profilaktyce i leczeniu bélu, braku informa-
¢ji, niewlasciwych regulacjach prawnych czy orga-
nizacyjnych. Zadawanie cierpienia dziecku to
roéwniez nieprzestrzeganie naleznych mu praw,
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np. prawa do intymnoéci i godnosci, do poczucia
bezpieczenstwa, zawstydzanie, lekcewazenie, nie-
docenianie, niedelikatnos¢ przy wykonywaniu zabie-
goéw czy szantazowanie. Sg to zachowania, ktére
wyzwalaja w dziecku lek, przygnebienie i niepokdj
oraz sprawiaja, ze pobyt w szpitalu kojarzy mu sie
z odrzuceniem, karg, brakiem akceptacji i zrozumie-
nia. To cierpienie, czesto bezmyslnie zadawane
matym pacjentom przez personel medyczny niekie-
rujacy sie zasadami etyki i poszanowania godnosci,
jest niepotrzebne, niezawinione i tym bardziej bole-
sne. Takze przedmiotowe traktowanie pacjenta, brak
z nim serdecznego kontaktu, wywoluje przygnebie-
nie i niepokéj [10, 11].

Za forme przemocy instytucjonalnej uznaje sie
réwniez dzialania, ktére ograniczaja dostep do od-
powiednio wysokiego poziomu leczenia, nowoczes-
nej techniki medycznej, aparatury i lekéw oraz do
nauki, gier i zabaw na oddziale szpitalnym [10].

Pawlowska i Jundzil zwracaja uwage na pewne
struktury i cechy osobowosci w sferze emocjonalno-
-uczuciowej dzieci i mtodziezy przewlekle chorych,
ktére mozna uznac za znaczace przy przezywaniu
bélu i cierpienia. 53 nimi: wzmozone pobudzenie
wewnetrzne, lekliwo$¢, niestalo§¢ emocjonalna,
obnizona zdolnos¢ kontroli emocji, obnizona zdol-
nos¢ empatii, trudnoséci w komunikacji uczuciowe;j,
stany depresyjne lub podwyzszony nastréj, intra-
punitywna orientacja w sytuacjach trudnych [12].

Odrebnego zaakcentowania wymaga problem
boélu u dzieci i mtodziezy, mocno zwigzany z aspek-
tem cierpienia.

Bdl z punktu widzenia medycyny ,jest manife-
stacja behawioralng skomplikowanych zjawisk
i reakcji pobudzeniowych, majacych swoje zrédlo
w obwodowym i o§rodkowym ukladzie nerwo-
wym, zawsze tez jest subiektywnym i emocjonal-
nym odczuciem pacjenta. Bél jest pewnym rodza-
jem percepcji, niemajgcym okreslonego fizycznego
wymiaru i jest jednoczesnie bardzo zmiennym ilo-
Sciowo zjawiskiem sensorycznym” [13].

Juz w czasach starozytnych — m.in. Platon (IV
w. p.n.e.) czy Hipokrates (V/IV w. p.n.e.) — twier-
dzono, ze dzieci odczuwajg bél intensywniej niz
doroéli. Uwazano, ze placz jest behawiorem potwier-
dzajacym rozpoznanie bélu. W XVIII w. Downman
zwrocil uwage na zmiany w napieciu miesni, wygla-
dzie twarzy i czestosci tetna jako oznaki bolu u dzie-
ci. Niestety, na przetomie XIX i XX w. rozw6j beha-
wioryzmu i pierwsze odkrycia neuroanatomii
ugruntowaly przekonanie, ze dzieci nie doswiadczajg
bélu w pelnym jego wymiarze z powodu anato-
micznej, behawioralnej i poznawczej niedojrzatosci.
Stanowisko to utrzymywali m.in. Thorek, Swafford,
Allen czy McGraw [14]. Dopiero w XX w. reakcje
bélowe u noworodkéw staly sie na nowo przedmio-

tem zainteresowan lekarzy i zespoléw badawczych
[13]. Obecnie wiadomo, ze noworodek jest anato-
micznie i funkcjonalnie dojrzaty do odczuwania bélu.
Ma taka samga ilos¢ zakonczen nerwowych w skorze
i na powierzchni blon §luzowych jak czlowiek doro-
sty. W pierwszym okresie po urodzeniu nie s jesz-
cze w pelni dojrzale zstepujace mechanizmy hamu-
jace odpowiedzialne za zmniejszenie odczuwania
boélu. Na tej podstawie przyjmuje sie, ze noworodki
moga odczuwac bdl silniej niz dorosli [15]. Ostra
i przewlekla stymulacja nocyceptywna jest przyczy-
na kaskady proceséw krazeniowo-oddechowych,
autonomicznych, hormonalnych, behawioralnych
i psychicznych, ktérych skutki moga by¢ dla pacjen-
ta dlugotrwale i nieodwracalne [15].

Diagnostyka bélu u dzieci jest duzo trudniejsza
niz u os6b dorostych. Oprécz wspélnych elemen-
tow diagnostyka bdlu u dzieci musi sie opieraé
przede wszystkim na uwaznej obserwacji dziecka
—jego reakcji werbalnych i niewerbalnych.

Efekt dzialania technik przeciwbélowych jest
tym wiekszy, im wieksza jest motywacja pacjenta
i jego pozytywne nastawienie [16]. U niemowlat
niefarmakologiczne metody stosowane w walce
z bélem sprzyjaja nawigzaniu bliskosci dziecka
z rodzicami. U dzieci w przeciwienistwie do doro-
stych bdl nie jest ani czyms$ codziennym, ani oczy-
wistym, ani naturalnym. Dla nich bél zawsze jest
niezrozumialy i budzi lek. W pewnych sytuacjach
moze komplikowa¢ proces leczenia [15]. Trudnosé
w rozpoznawaniu bélu i jego natezenia jest sprawa
priorytetowa, ale nielatwa do okreélenia. Zatem nie-
podjecie skutecznego leczenia bélu i tagodzenia
cierpienia jest naruszeniem nie tylko praw, lecz tak-
ze godnosci dziecka.

Godnos$¢ czlowieka — dziecka

Godnos¢ osoby ludzkiej staneta u podstaw naj-
wazniejszych miedzynarodowych deklaracji, kon-
stytucji czy tez kodeksow etycznych. Przywolajmy
niektére, ktére sa dowodem na podstawowe, nie-
zaprzeczalne poszanowanie godnosci osoby, takze
dziecka, np. Powszechng Deklaracje Praw Czlo-
wieka, ktéra juz w preambule stwierdza: Uznanie
przyrodzonej godnosci i niezbywalnych praw wszystkich
czlonkow wspdlnoty ludzkiej jest podstawg wolnosci, spra-
wiedliwosci 1 pokoju Swiata (wiele oséb widzi w tym
wydarzeniu najwieksze osiggniecie humanistyczne
naszej cywilizacji) [18], Konstytucje Rzeczypospo-
litej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (art. 30): Przy-
rodzona i niezbywalna godnos¢ czlowieka stanowi zZrddio
wolnosci i praw cztowieka i obywatela; jest ona nienaru-
szalna, a jej poszanowanie i ochrona jest obowigzkiem
wtadz publicznych (Dz. U. Nr 78, poz. 483 z pézn.
zm.), Karte Praw Podstawowych Unii Europejskiej
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z 7 grudnia 2000 r. (1 art.): Godnos¢ ludzka jest niena-
ruszalna. Musi byc¢ szanowana i chroniona; a na polu
medycznym Konwencje o Prawach Czlowieka i Bio-
medycynie z 4 kwietnia 1997 r., ktéra potwierdza:
Strony niniejszej Konwencji chronig godnos¢ i tozsamos¢
istoty ludzkiej i gwarantujg kazdemu, bez dyskrymina-
cji, poszanowanie dla jego integralnosci oraz innych pod-
stawowych praw i wolnosci w sferze zastosowari biologii
i medycyny.

Ochrong godnosci réwniez dzieci psychicznie
lub fizycznie niepelnosprawnych zapewnia Kon-
wencja o Prawach Dziecka z 1 listopada 1992 r.,
w ktorej zaznaczono, ze dziecko powinno miec zapew-
niong petnig normalnego zycia w warunkach honorujg-
cych jego godnosc, umozliwiajgcych osiggnigcie niezalez-
nosci oraz utatwiajgcych aktywne uczestnictwo dziecka
w zyciu spoleczeristwa oraz ze Paristwa-Strony uznajg
prawo dziecka niepetnosprawnego do szczegolnej troski
i bedg sprzyjaty oraz zapewnialy, stosownie do dostep-
nych srodkow, rozszerzanie pomocy udzielanej upraw-
nionym do niej dzieciom oraz osobom odpowiedzialnym
za opieke nad nimi.

Godnosé czlowieka jest wartoscia trwalg, wro-
dzong, niezbywalna i podstawowa. Swiadomos¢
godnosci osobowej przenika ludzkie postepowanie.
Ujawnia si¢ ona najbardziej w chwilach zagrozenia
[18] i ,nalezy sie jej absolutne i state pierwszenstwo
we wszelkich konfliktach aksjologicznych” [19].

Powyzsze wprowadzenie w temat godnosci
czlowieka, a tym samym godnosci dziecka, wyda-
je sie istotne, albowiem ,uznanie godnosci dziecka
przez respektowanie przystugujacych mu praw sta-
je sie dzi$ szczegblnym wyzwaniem zaréwno dla
pediatrii, jak réwniez wspodlczesnej zachodniej
cywilizacji. Aborcja, eutanazja i dzieciob6jstwo —
z jednej strony, z drugiej zas powszechne w pedia-
trii: uporczywa terapia, paternalizm i nieuzasad-
nione eksperymenty medyczne — stanowig dycho-
tomiczny obraz postmodernistycznego $wiata,
w ktérym zasada jakosci zycia (utylitaryzm) wypie-
ra zasade Swietosci zycia czlowieka niewinnego
(katolicka teoria prawa naturalnego, personalizm
chrzedcijaniski)” [20].

Jakie zatem prawa przystuguja dziecku, zwlasz-
cza dziecku choremu?

Najwazniejszymi w historii dokumentami okre-
Slajacymi prawa dziecka sg Deklaracja Genewska
z 1924 r., Deklaracja Praw Dziecka z 20 listopada
1959 r. proklamowana przez Zgromadzenie Ogolne
ONZ oraz Konwencja o Prawach Dziecka z 20 listo-
pada 1989 r.

Poglady Korczaka stanowig podstawe rozwazah
etycznych na temat wlasciwego postepowania
lekarskiego wobec umierajgcych dzieci [21]. We
wspolczesnej pediatrii kontynuatorem mysli wiel-
kiego Polaka jest Dawid Baum, zalozyciel Stowa-
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rzyszenia na Rzecz Dzieci ze Schorzeniami Zagra-
zajacymi Zyciu lub w Stanach Terminalnych oraz
ich Rodzin (The Association for Children with Life-thre-
atening or Terminal Conditions and their Families — ACT
1994), dzialajacego w Wielkiej Brytanii, i tworca kar-
ty ACT. Polskim odpowiednikiem karty ACT jest
10-punktowa Karta praw dziecka Smiertelnie chorego
w domu Rzecznika Praw Obywatelskich [22].

Problem uporczywej terapii

Prawo do zycia i §mierci wydaje sie paradoksem,
jednak nie w sytuacji podejmowania decyzji w przy-
padkach nieuleczalnych choréb u dzieci. Niezaak-
ceptowanie prawa do $mierci skutkuje podejmo-
waniem dzialaii majacych na celu wydluzanie zycia,
uporczywa terapie, dzialan jatrogennych, ekspery-
mentéw medycznych. Uporczywa terapia zaprze-
cza godnosci osoby. Jest bardzo waznym zagadnie-
niem w dzisiejszych czasach i pediatrii.

Ogromne osiggniecia i postep wspolczesnej
medycyny wywotlaly koniecznoé¢ podejmowania
nowych, bardzo trudnych decyzji. Mozliwo$¢ lecze-
nia dotychczas nieuleczalnych choréb, zastepowa-
nie czynnosci niewydolnych narzagdéw i odwracanie
procesu umierania to owoce zaledwie kilkudziesie-
ciu ostatnich lat. W spoleczenstwie pojawia sie daze-
nie do przedluzania zycia o dobrej jakosci, pacjenci
maja wieksze prawo decydowania o sobie, a zarazem
zwieksza sie dysproporcja pomiedzy wzrastajacymi
kosztami nowoczesnych technologii a mozliwoécia-
mi ich finansowania. Czy jednak jestesmy gotowi do
podejmowania decyzji, ktére wymagaja od nas $wia-
domoéci, ze kazda medyczna decyzja jest rOwniez
decyzja etyczng, bo dotyczy drugiego czlowieka? Czy
wszystko, co jest mozliwe w medycynie, powinno
by¢ wykorzystane? Czy u wszystkich i w kazdej sytu-
acji? [23]. ,Przypisano nam uprawnienia ponad-
ludzkie. Spotykamy sie z przypadkami na granicy
wiedzy, rozsadku, mozliwosci. Musimy decydowag,
czy ratujac zycie, dziatamy na szkode, czy na korzys¢
pacjenta. Granice sg bardzo cienkie, ale nie wolno
nam ucieka¢ od odpowiedzialnosci” [24].

W latach 70. ubiegtego stulecia wprowadzono
termin ,medyczna daremnos¢” (medical futility).
Dotyczyl on dziatan, ktérym towarzyszy znaczna
dysproporcja pomiedzy duzymi kosztami i ucigzli-
wymi dla chorego metodami czy $rodkami tera-
peutycznymi a korzysciami z nich wynikajgcymi
[25]. W Polsce méwimy o uporczywej terapii.

Uporczywa terapia, jak podaje definicja, to stoso-
wanie procedur medycznych w celu podtrzymywa-
nia funkgji Zyciowych nieuleczalnie chorego, ktére
przedluzaja jego umieranie, co wigze sie z nadmier-
nym cierpieniem lub naruszeniem godnosci pacjen-
ta [25]. Niezbedne jest tutaj okreslenie tzw. sSrodkow
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zwyczajnych i nadzwyczajnych lub inaczej: pro-
porcjonalnych i nieproporcjonalnych. Autorzy ,Wy-
tycznych dotyczacych zaniechania i wycofania sie
z uporczywego leczenia u dzieci”, jako ze celem upo-
rczywej terapii jest przediuzanie Zzycia, uwazaja, ze
bardziej jednoznaczny dla lekarza bedzie podziat
Srodkéw na podstawowe (basic care) oraz przediuza-
jace zycie (life-prolonging treatment) [21]. Opieka pod-
stawowa oznacza zatem wykonywanie procedur
koniecznych do zapewnienia pacjentowi komfortu.
Naleza do nich podawanie lekéw czy wykonywanie
zabiegéw w celu zapewnienia komfortu albo ulgi
w bolu lub cierpieniu wywolanym innymi objawa-
mi. Srodki opieki podstawowej obejmuija: serdecz-
no$¢, schronienie, leczenie bélu i innych objawéw
powodujacych cierpienie (np. dusznoéci, wymiotow),
zabiegi higieniczne (np. przy nietrzymaniu moczu
lub stolca) oraz doustne zywienie i pojenie [21].

Stosowanie srodkéw przeciwbo6lowych, by ulzy¢
cierpieniom umierajacego, nawet za cene skrécenia
jego zycia, moze by¢ moralnie zgodne z ludzka
godnoscig, jezeli Smier¢ nie jest zamierzona ani jako
cel, ani jako $rodek, lecz jedynie przewidywana i tole-
rowana jako rzecz nieunikniona [26]. Jan Pawel II
w przemodwieniu do uczestnikéw kongresu lekarzy
zaznacza, ze podawanie pacjentowi (w stanie wege-
tatywnym) wody i pozywienia, nawet gdy odbywa
sie w sposéb sztuczny, jest zawsze naturalnym spo-
sobem podtrzymania zycia, a nie czynnosciag medycz-
na. W zasadzie zatem nalezy to uznawac za prakty-
ke zwyczajna i proporcjonalng do potrzeb, a tym
samym za moralnie nakazang, w zaleznosci od tego,
w jakiej mierze i przez jaki czas zdaje sie ona stuzy¢
wilasciwym sobie celom (lagodzeniu cierpien) [27].

Leczenie przedluzajace zycie odnosi sie natomiast
do podejmowania dzialan, ktére odwlekaja Smieré¢
pacjenta. Naleza do nich: resuscytacja krazeniowo-
-oddechowa, sztuczna wentylacja, specjalistyczne
metody leczenia poszczeg6lnych choréb, np. che-
mioterapia lub dializa, antybiotyki stosowane
w infekcji potencjalnie zagrazajacej zyciu oraz
sztuczne zywienie i nawadnianie [21]. Rezygnacja
ze srodkéw nadzwyczajnych i przesadnych nie jest
réwnoznaczna z samobdjstwem lub eutanazja,
wyraza raczej akceptacje ludzkiej kondycji w obli-
czu $Smierci [28].

Istnieja jednak wyjatki uzasadniajgce przedtu-
zanie zycia. Pierwszym z nich jest przedluzanie zycia
pacjentéw, ktérzy pragna sie pozegnac przed $mier-
cig i czekaja na swoich bliskich, s jednak $wiadomi
tego, ze narazaja sie na dodatkowe cierpienia, dru-
ga sytuacja natomiast dotyczy oséb, u ktérych
stwierdzono $mieré¢ mézgu i pewne dzialania podej-
muje sie u nich dla zachowania w jak najlepszym
stanie narzadéw i tkanek do przeszczepu, ktére
moga uratowac zycie innych pacjentéw [29].

Dlaczego tak trudno jest podjac¢ decyzje o rezy-
gnacji z uporczywej terapii? Bild przeprowadzit ana-
lize psychologiczng dotyczaca postepowania lekarzy
opowiadajacych sie za stosowaniem uporczywej tera-
pii, a takze rodzicéw nieuleczalnie chorych dzieci.
Opisujac reakcje emocjonalne, wskazuje na odczu-
wanie przez nich strachu, bélu, rozgoryczenia, zalu
i poczucia winy. NieSwiadomos¢ tych uczué prowa-
dzi do kontynuowania dziatan wobec dziecka, kto-
re staja sie okrutne, inwazyjne i szkodliwe. Stanowia
one mechanizm obronny, majacy na celu zreduko-
wanie za wszelka cene wlasnego cierpienia. Autor
podkresla, ze bez zrozumienia i uSwiadomienia sobie,
co dzieje sie z uczuciami czlowieka (tj. lekarza, rodzi-
ca), nie jest mozliwa préba przeksztalcenia dzialan
inwazyjnych w towarzyszenie umierajgcemu. Inng
konsekwencjg braku samo$wiadomosci (self-aware-
ness) lekarzy pracujacych z nieuleczalnie chorymi
i umierajacymi dzie¢mi jest zespdl wypalenia zawo-
dowego, ktérym zdaniem Bilda jest proces psy-
chiczny powodujacy ciggle wzmacnianie i usztyw-
nianie mechanizméw obronnych [30].

Aby uchroni¢ godnos¢ czlowieka umierajacego
i dziata¢ w imie najlepiej pojetego interesu pacjenta,
takze dziecka, nalezy pamieta¢ o dwoch zasadach,
o ktérych méwi Komitet Ekspertéw Swiatowej Orga-
nizacji Zdrowia. Pierwsza z nich jest zasada wzgled-
nosci: Zycie nie jest absolutnym dobrem, zas smierc abso-
lutnym ztem. Nadchodzi taki moment — w réznym czasie
dla réznych pacjentow — gdy oparte na technice dgzenie do
podtrzymywania zycia wchodzi w konflikt z wyzszymi
wartosciami osobowymi cztowieka. W takich okoliczno-
sciach powinno ono ustgpic miejsca innym formom opieki.
Druga — zasada proporcji, méwi, ze podtrzymujgce
Zycie postgpowanie jest przeciwwskazane, gdy powoduje
clerpienie przewyzszajgce plyngce z niego korzysci. Dogma-
tyczne przyjmowanie zasady Swigtosci zycia moze wyni-
kac z niewtasciwej oceny mozliwosci medycyny oraz fizycz-
nych i moralnych sit pacjenta. Medycyna osigga swoje
granice, gdy wszystkim, co moze zaoferowac, jest jedynie
podtrzymywanie funkcji organizmu, odbierane przez
pacjenta bardziej jako przedluzanie umierania niz popra-
wa jakosci zycia. Jest wigc uzasadnione, z punktu widze-
nia etyki, zaprzestanie dziatan podtrzymujgcych zycie, gdy
powodujg one dolegliwosci lub cierpienia niepordwnywal-
nie wigksze w stosunku do osiggalnych korzysci [31].

Podjecie decyzji o zaprzestaniu lub wycofaniu
sie z uporczywej terapii jest bardzo trudne, jednak
,hiezbedne, aby chore dziecko uzyskalo dostep do
opieki paliatywnej, majacej na celu ochrone god-
nosci dziecka, poprawe jakosci jego zycia oraz
ochrone przed uporczywa terapiag i dzialaniami
jatrogennymi” [21].

Wspomniany wyzej Bild przypomina stowa
Bérarda i Gublera: ,Prawdziwym zadaniem lekarza
jest czasami wyleczy¢, czesto przynies¢ ulge i zawsze
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pocieszy¢”. Pocieszenie wyraza sie w sposobie towa-
rzyszenia dziecku, ktére ma umrzeé, w tym jak stoi
sie przy jego boku [30]. I dalej zaznacza: ,Poza ide-
alistyczna i utopijna wizja profesjonalisty posiada-
jacego wszystkie cnoty: wiare, nadzieje, dobro-
czynno$¢, opiekunczosé, rozwage, sile, umiar,
sprawiedliwo$¢, mitosé¢, uczciwosc, wierzymy, ze
najwazniejsza cnotg osoby pracujacej z dzie¢mi nie-
uleczalnie chorymi, ktéra autentycznie broni ich
intereséw, musi by¢ humanitarnos¢, jako ze ta cno-
ta zawiera w sobie wszystkie pozostale” [31].

Rada Europy zajela sie problematyka oséb umie-
rajacych i nieuleczalnie chorych w 1976 1., kiedy to
wydala rezolucje 613 oraz rekomendacje 779.
Stwierdzila w nich, iz stale stosowanie nowocze-
snych technik podtrzymujacych zycie nie zawsze
stuzy rzeczywistym interesom chorych w stanie ter-
minalnym, ktérzy przede wszystkim pragnga umrzeé¢
spokojnie i godnie w wygodnych warunkach, przy
wsparciu ze strony rodziny i przyjaciél. Rada uzna-
ta, ze przedluzanie Zycia nie stanowi samo w sobie
wylacznego celu praktyki medycznej, ktéra powin-
na zwrécic¢ takze uwage na ograniczanie cierpien,
do czego ma prawo kazdy pacjent. Lekarzowi nie
wolno jednak, nawet w przypadkach beznadziej-
nych, umyslnie przyspiesza¢ naturalnego procesu
umierania. Rada zalecila utworzenie krajowych
komisji etycznych, ktérych celem byloby wypraco-
wanie zasad etycznych postepowania z umieraja-
cymi oraz okreslenie wytycznych stosowania nad-
zwyczajnych $rodkéw podtrzymujacych zycie
i stuzacych zlagodzeniu cierpien, ktérych skutkiem
ubocznym mogloby by¢ skrécenie zycia pacjenta,
szczegolnie wobec ewentualnej odpowiedzialnosci
karnej lub cywilnej za podejmowanie takich dzia-
tan lub odstgpienie od nich.

W rekomendacji o ochronie praw czlowieka
i godnosci 0séb terminalnie chorych i umierajacych
z 25 czerwca 1999 r. Rada Europy polozyta wyrazny
nacisk na absolutny zakaz eutanazji czynnej. Ponad-
to kazdemu choremu nalezy zapewni¢ dostep do
leczenia paliatywnego o wysokim standardzie,
a przede wszystkim skutecznego leczenia przeciw-
boélowego, nawet jesli grozi ono skutkiem ubocznym
w postaci skrécenia zycia [21].

Okreslenia pewnych granic w zaniechaniu i wyco-
faniu sie z uporczywego leczenia podtrzymujgcego
zycie u dzieci podjat sie Zarzad Gléwny Polskiego
Towarzystwa Pediatrycznego na posiedzeniu 10 lute-
go 2011 r. Przedstawil on zasady postepowania,
wytyczne majgce na celu podpowiedzie¢ lekarzom,
ktérzy zmagaja sie z watpliwosciami, wahaniami
etycznymi i moralnymi, jak zachowa¢ sie w tych dra-
matycznych sytuacjach [21]. Dokument ,Zaniecha-
nie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzy-
mujacego zycie u dzieci — wytyczne dla lekarzy”
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zostal zaakceptowany jednoglosnie przez Zarzad
(Uchwata ZG PTP nr 8 z dnia 10 lutego 2011 r.).

,Zycie ziemskie jest dobrem podstawowym, ale
nie absolutnym. Z tego powodu nalezy okres-
li¢ granice obowigzku podtrzymywania zycia ludz-
kiego” [31].

Prawo do godnego zycia jest tak samo wazne jak
prawo do godnej $mierci, do godnego umierania.
Dotyczy to takze dzieci. W tzw. sytuacji bez szans
leczenie jedynie opdZnia $mier¢, nie podnosi jako-
Sci zycia pacjenta ani nie zwieksza jego mozliwosci.
Niepotrzebnie przedluzane leczenie w tych warun-
kach staje sie daremne, ucigzliwe i sprzeczne z naj-
lepszym interesem pacjenta. Dlatego lekarz nie ma
prawnego obowiazku, aby je prowadzi¢. Co wiecej,
jesli taka daremna terapia jest kontynuowana $wia-
domie, moze stanowi¢ pogwalcenie lub ,nieludzkie
i ponizajace traktowanie” w rozumieniu Europej-
skiej Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i Pod-
stawowych Wolnosci [21].

Czy decyzja o powstrzymaniu si¢ od dalszego
intensywnego leczenia jest etyczna? Tak, jeéli nie
jesteSmy w stanie zaoferowac dziecku dalszego zycia,
ktore nie bedzie uragalo jego czlowieczenstwu; jesli
wyczerpaliSmy wszystkie mozliwosci wyleczenia
choroby; wreszcie jesli rodzina prosi o zaniechanie
dalszej terapii. Czy decyzja o powstrzymaniu si¢ od
dalszego intensywnego leczenia jest nieetyczna?
Tak, jesli wynika z nieprawidlowego rozpoznania
lub braku odpowiedniej wiedzy medycznej czy tez
z lenistwa i braku dobrej woli [33].

Najdoskonalsza aparatura nie zastgpi usmiechu,
uscisku doni, zyczliwej rozmowy [34]. Pielegniarka
ma mozliwos¢ bycia tak blisko... Nawet jezeli uczest-
niczy w smutnym momencie odchodzenia dziecka,
jest Swiadkiem tajemnicy $mierci. To wyjatkowe
wydarzenie, zmuszajgce do refleksji, dojrzewania,
konfrontacji ze swoim zyciem i swoja $miercig. Wie-
lokrotnie pielegniarka staje wobec sytuacji trudnych,
bardzo obcigzajacych emocjonalnie. Mozliwosci psy-
chicznego poradzenia sobie ze stresem sg bardzo
indywidualne u kazdej osoby. Identyfikacja z malym
pacjentem czy jego rodzing mocno angazuje emo-
cjonalnie. Niestety, nie zawsze istnieje wybdr mie-
dzy dobra i zla decyzja. W przypadku uporczywej
terapii czesto trzeba wybra¢ ,mniejsze zlo”. Nie
uchroni to od konfliktu sumienia, od pytan, ktére
dlugo pozostang bez odpowiedzi.

Whioski

1. Cierpienie doswiadczane przez chore dzieci jest
specyficznym przezyciem odzwierciedlajagcym ich
potrzeby oraz oczekiwania i nie moze by¢ inter-
pretowane w kontekscie cierpienia dorostych.
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2.

Diagnostyka bdlu u dzieci jest trudna i musi sie
opiera¢ przede wszystkim na uwaznej obserwa-
cji behawioralnej dziecka.

. Wyzwaniem dla pediatrii jest uznanie godnosci

dziecka przez respektowanie przystugujacych mu
praw — prawa zaréwno do zycia, jak i $mierci, do
ochrony przed bélem i strachem, do prywatnosci
oraz prawa do informagcji i podejmowania decyzji.

.Powaznym problemem etycznym i moralnym

wspolczesnej medycyny, zwlaszcza w przypad-
ku dzieci, jest stosowanie uporczywej terapii
przedluzajacej umieranie pacjenta i wigzacej sie
z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem jego
godnosci.

Oswiadczenie

Autorki zglaszaja brak konfliktu intereséw oraz

brak jakichkolwiek Zrédet finansowania.

PiSmiennictwo

1

N

w

wi

~

[

10.

1L

12.

13.

14.

Maryniarczyk A. Powszechna encyklopedia filozofii. WN KUL,
Lublin 2001; 189-190.

. Zak A, Trosifiska J. Zagadnienie cierpienia w konteksécie psy-

chologii klinicznej dziecka. Nowiny Psychologiczne 2009; 3-4:
13-23.

. Szczepaniak L. Troska o dziecko umierajgce w szpitalu. Studium

z pogranicza medycyny i teologii moralnej. Wyd. Instytutu Teo-
logicznego Ksiezy Misjonarzy, Krakéw 2008.

. Wojewoda B, Mess E, Motylska M i wsp. Bél i cierpienie dziec-

ka — pacjenta w placéwce szpitalnej. Onkol Pol 2006; 9: 129-
132.

. Michalski J. Sens cierpienia w perspektywie analizy egzysten-

cjalnej. Propozycja Viktora Frankla. W: Binnebesel J, Bteszynski J,
Domzat Z (red.). Wielowymiarowos¢ cierpienia. Wyd. WSEZ, £6dz
2012; 182-192.

Klimek K. Rozwazania o tajemnicy i sensie ludzkiego cierpienia.
W: Makietto-Jarza GM, Gajda Z (red.). BAl i cierpienie. Acta Aca-
demiae Modrevianae, Krakéw 2006; 19-34.

. lwaszczyszyn J, Kwieciniska A. Cierpienie chorych terminalnych

- refleksje filozoficzno-etyczne w Swietle wytycznych propono-
wanych przez medycyne paliatywno-hospicyjna. W: Makietto-
-Jarza GM, Gajda Z (red.). Bol i cierpienie. Acta Academiae
Modrevianae, Krakow 2006; 41-46.

. Ryn Z. Cierpienie ma 1000 twarzy. Wydawnictwo Znak, Krakéw

1988.

. tupifiska U, Szewczyk A. Wybrane zagadnienia z opieki palia-

tywnej nad dzie¢mi. W: Walden-Gatuszko K, Kaptacz A (red.).
Pielegniarstwo w opiece paliatywnej i hospicyjnej. Wydawnic-
two Lekarskie PZWL, Warszawa 2005; 230-236.

Perek M, Cepuch G. Dziecko w szpitalu a ryzyko krzywdzenia
instytucjonalnego. Studia Medyczne 2008; 1: 23-27.
Ossowska A. Choroba przewlekta jako czynnik ryzyka krzyw-
dzenia emocjonalnego dziecka. Dziecko Krzywdzone. Teoria,
Badania, Praktyka 2003; 2: 63-71.

Pawtowska R, Jundzit E. Pedagogika cztowieka samotnego. Gdan-
ska Wyzsza Szkota Humanistyczna, Gdansk 2006.

Witek B, Kotataj A. Cierpienie i bol. W: Bteszynski J, Domzat Z
(red.). Wielowymiarowos¢ cierpienia. WSEZ, t6dz 2010; 17.
Przysto t. Fenomenologia, neurobiologia, diagnostyka i lecze-
nie bélu w pediatrii. W: Korzeniewska-Eksterowicz A, Mtynar-
ski W (red.). Pediatryczna opieka paliatywna. Uniwersytet
Medyczny, tédz 2011; 262-297.

15.

16.

17.

18.

19.
20.

21

22.

23.

24.
25.

26.

27.

28.

29.

30.

3L

32.

33.

34.

Kobylarz K. Odczuwanie bélu przez dziecko. Bioetyczne Zeszy-
ty Pediatryczne 2011-2012; 7: 31-39.

Kocur J, Trendak W. Bél jako zjawisko somatyczne i psycholo-
giczne. Sztuka Leczenia 2003; IX (3-4): 59-62.

Biesaga T. Pojecie osoby a jako3$¢ zycia we wspbtczesnej bio-
etyce. W: Morawiec Z (red.). Ocali¢ cywilizacje — ocali¢ ludzkie
zycie. WKS DHEON, Krakéw 2002; 53-64.

Biesaga T. Spor o norme moralnosci. Wydawnictwo Naukowe
Papieskiej Akademii Teologicznej, Krakéw 1998; 235-240.
Rodzinski A. Osoba, moralnosé, kultura. KUL, Lublin 1989; 98.
Dangel T. Godnos¢ dziecka — refleksja lekarza. Opieka palia-
tywna nad dzie¢mi. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, War-
szawa 2007; XV: 20.

Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzy-
mujacego zycie u dzieci. Wytyczne dla lekarzy. Polskie Towa-
rzystwo Pediatryczne 2011

Tre$¢ dokumentéw: Karty praw dziecka Smiertelnie chorego
w domu i Karty ACT.

Suchorzewska J, Basifiska K, Olejniczak M. Trudne decyzje wobec
umierajacego cztowieka — refleksje klinicysty. W: Chyrowicz B
(red.). Przedtuzanie zycia jako problem moralny. Towarzystwo
Naukowe KUL, Lublin 2008.

Podgérska J. Do samego kofca. Polityka 2003; 41: 3-9.
Definicja Uporczywej Terapii. Konsensus Polskiej Grupy Robo-
czej ds. Probleméw Etycznych Kofica Zycia. Medycyna Palia-
tywna w Praktyce 2008; 2: 77-78.

Katechizm Kosciota Katolickiego nr 2279: http://www.teologia.pl/
m_k/kkk1 p02.htm.

Jan Pawet II. Cztowiek chory zawsze zachowuje swoja godnos¢.
Przemoéwienie do uczestnikéw miedzynarodowego kongresu
lekarzy katolickich ,Terapie podtrzymujace Zycie a stany wege-
tatywne: postepy nauki i dylematy etyczne”. Rzym 20.03.2004:
http://www.opoka.org.pl/biblioteka/W/WP/janpawelii/przemo-
wienia/chory_godnosc_20032004.html.

Jan Pawet II. Encyklika Evangelium viate: http://www.opoka. org.pl/
bibliotek a/W/WP/jan_pawel_ii/encykliki/evangelium_3.html#
m23, nr 65.

Czarnecka S. Granice ratowania zycia a uporczywa terapia. Fun-
dacja Zycie i Ptodnos¢ 2010; 4: 66.

Bild R. Ponad wszystko najlepszy interes dziecka. Opieka Palia-
tywna nad Dzie¢mi. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Wyda-
nie XIll. Warszawa 2005; 51-55.

Raport Komisji Ekspertéw Swiatowej Organizacji Zdrowia: Lecze-
nie bélu w chorobach nowotworowych i opieka paliatywna.
WHO, Genewa 1990. W: Zaniechanie i wycofanie sie z upo-
rczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci. Wytyczne
dla lekarzy, Polskie Towarzystwo Pediatryczne 2011; 12.
Papieska Rada ,,Cor Unum” Alcune questioni etiche relative ai
malati gravi e ai morenti (27 lipca 1981). W: Karta Pracownikéw
Stuzby Zdrowia. Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdro-
wia, Watykan 1995; 100.

Rawicz M. Intensywna terapia a medycyna paliatywna — gdzie
jest granica? Opieka Paliatywna Nad Dzie¢mi, Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Wydanie XII. Warszawa 2004; 39, 43.
Korczak M. Refleksje na temat Kodeksu Etyki Zawodowej Pol-
skiej Pielegniarki. Studia Medyczne 2008; 9: 93-95.

169



