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Streszczenie
U dzieci, w przeciwieństwie do dorosłych, ból i cierpienie nie jest ani czymś
codziennym, ani oczywistym, ani naturalnym. Dla dzieci są to zawsze doznania
niezrozumiałe, postrzegane jako kara i rodzące negatywne emocje. Niedołoże-
nie wszelkich starań w walce z cierpieniem godzi w godność dziecka poprzez nie-
respektowanie jego praw, nawet w obliczu zbliżającej się śmierci. Celem podję-
cia tematu jest uwrażliwienie na cierpienie przeżywane przez chore dziecko
z uwzględnieniem poszanowania jego godności i problemu uporczywej terapii.
Cierpienie doświadczane przez chore dzieci jest specyficznym przeżyciem odzwier-
ciedlającym ich potrzeby i oczekiwania. Uznanie godności dziecka przejawia się
w respektowaniu przysługujących mu praw – ochrony przed bólem i prawa zarów-
no do życia, jak i śmierci.

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 ujęcie bólu i cierpienia

Pytania o cierpienie, ból czy śmierć towarzyszą
człowiekowi od tysięcy lat. Odpowiedzi są różne,
jednak nigdy wyczerpujące. Wytłumaczenie począt-
ku cierpienia, jego znaczenia, sensu czy bezsensu
nurtowało prawie każdego filozofa. Czym zatem
jest ból, a czym cierpienie?

Ból stanowi nieodłączny element ludzkich do -
znań i jest życiu wszechobecny. Cierpienie natomiast
to „świadome przeżywanie przykrości (bólu) z po -
wodu doznanego zła; sytuacja ludzkiego życia, skła-
dająca się z negatywnego przeżycia emocjonalnego
oraz wolitywnej i aktywnej, poznawczo-umysłowej
odpowiedzi człowieka na to przeżycie” [1]. Swoisto -
ścią cierpienia jest zatem ludzka wiedza o nim oraz
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stawianie sobie pytań o jego sens [2]. To negatywne
doświadczenie dotyka sfery psycho-fizyczno-du -
chowej i może być wywoływane czynnikami
zewnętrznymi lub wewnętrznymi (poczucie nie-
pewności, wątpliwości, psychiczne załamanie, 
utrata sensu życia) [3]. Cierpienie jako swoiste
odczuwanie, przeżywanie czy znoszenie jakiejś
dole gliwości, będące też pewnym stanem psychicz-
nym, wychodzi poza zakres fizyczny w sferę meta-
fizyki, moralności, a także religii. Jest niejako wpi-
sane w porządek świata i tak nieodłączne od życia
jak śmierć [4]. Istotne są nastawienie i postawa,
w której spotyka się chorobę i cierpienie [5]. Czło-
wieka nie niszczy samo cierpienie, ale cierpienie pozba-
wione sensu – pisze Frankl. Sens jest uwarunkowany
światem wartości i ukierunkowaniem na cel. Życie
sensowne to życie celowe [6]. Cierpienie (w ujęciu
etyki personalistycznej) często zmienia preferencje
społeczne, takie jak: zaakcentowanie duchowego
wymiaru ludzkiego bytu, ograniczenie materiali-
stycznej wizji świata oraz kreowanie tzw. cywilizacji
miłości [7]. Pozostaje jednak tajemnicą, odkrywaną
stopniowo w samotności [8], ale nieprze nikniętą
rozumem w swej głębi.

Nie jest łatwo zaakceptować cierpienie, szcze-
gólnie jeżeli dotyka dziecko, bez względu na jego
wiek.

Specyfika przeżywania bólu i cierpienia
u dzieci

Prawdopodobnie najbardziej niezrozumiałe i nie-
sprawiedliwe jest cierpienie niezawinione, zwłasz-
cza doświadczane przez dzieci.

Aby jakakolwiek skala czy definicja cierpienia
mogła być uniwersalna, tzn. dostosowana również
do dzieci, należy zrezygnować z włączania do defi-
nicji cierpienia konstruktorów odnoszących się do
możliwości jednostki, które kształtują się w rozwoju
stosunkowo późno, takich jak: samoświadomość,
umiejętność rozróżniania i nazywania własnych sta-
nów [2]. Żak i Trosińska [2] wyróżniają trzy elemen-
ty, które można odnieść do dzieci, mówiąc 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 młodzieży ból i cierpienie stają się

wielkim wyzwaniem, któremu bardzo trudno spro-
stać i z którym jeszcze trudniej się pogodzić [4].
Przeżywanie przez dziecko utraty opiekuna, trau-
ma rozumiana jako „doświadczenie cierpienia, któ-
re przekracza możliwości psychiczne poradzenia
sobie z nim i nie może zostać zintegrowane z ist-

niejącą już strukturą psychiczną”, które zagraża psy-
chicznej i/lub fizycznej integralności osoby, oraz
deprywacja opieki macierzyńskiej to składowe cier-
pienia u dzieci, ukazujące dziecko jako osobę szcze-
gólnie narażoną na cierpienie [2].

Dziecko, w przeciwieństwie do dorosłych, nie ma
odpowiedniego dystansu do cierpienia, tzn. wypra-
cowanych mechanizmów obronnych, dlatego jest
zranione bardziej od innych. Świadomość cierpie-
nia narasta u niego stopniowo, podobnie jak pozna-
nie dobra i zła [3]. Z drugiej jednak strony zwłasz-
cza małe dzieci są z natury bardziej optymistyczne
niż dorośli, bardziej naturalnie przyjmują wszystko,
co je spotyka, i łatwiej się przystosowują do różnych
ograniczeń. Ogromną rolę odgrywa u nich wyobraź-
nia, co jest dobrą wskazówką dla personelu me dycz-
nego w podejściu do małego pacjenta. By móc mu
skutecznie pomóc w zmaganiu się z cierpieniem,
koniecznie trzeba poznać jego potrzeby i oczekiwa-
nia. Dla małych dzieci najistotniejsze będzie, by nie
bolało, by był ktoś bliski i by mogło się bawić, star-
sze mają potrzebę kontaktu z rówieśnikami, ruchu
i celowości, a dla młodzieży ważna jest akceptacja
wyglądu zewnętrznego i fizycznej sprawności oraz
samodzielność. Na każdym z etapów wieku rozwo-
jowego u dzieci podstawowa jest potrzeba miłości
i przyjaźni [9].

Mówiąc o cierpieniu dziecka w kontekście choro-
by i hospitalizacji, trzeba wziąć pod uwagę trzy czyn-
niki: lęk, ból i ograniczenie aktywności, które powo-
dują stan obciążenia psychicznego dziecka [10].

Niezaspokojenie podstawowych potrzeb, takich
jak: więź z matką, poczucie bezpieczeństwa czy
potrzeba aktywności, cierpienie fizyczne, uzależ-
nienie od otoczenia, ograniczone kontakty z rówie-
śnikami i zmiana trybu życia dziecka mogą wpły-
nąć niekorzystnie na rozwój psychiki małego
pacjenta. Poczucie zagrożenia u dzieci zależy od ich
wieku. Dla młodszych dzieci zagrożenie stanowią
bezpośrednie, konkretne sytuacje zapowiadające
ból i złe samopoczucie. Starsze dzieci są w stanie
antycypować przyszłość, dlatego oprócz konkret-
nej sytuacji przeżywają również lęki związane
z wyobrażeniami, przewidywaniami, możliwością
zobaczenia długotrwałych konsekwencji.

Ważnym wymiarem cierpienia zadawanego
dziecku podczas hospitalizacji jest tzw. krzywdzenie
instytucjonalne, czyli zaniedbywanie, złe traktowa-
nie, nierespektowanie jego praw i potrzeb, niestety
sytuacja nieobca w placówkach medycznych. Prze-
jawia się ono w braku przygotowania psychicznego
do badań i zabiegów, niewłaściwej lub niewystar-
czającej profilaktyce i leczeniu bólu, braku informa-
cji, niewłaściwych regulacjach prawnych czy orga-
nizacyjnych. Zadawanie cierpienia dziecku to
również nieprzestrzeganie należnych mu praw,
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np. prawa do intymności i godności, do poczucia
bezpieczeństwa, zawstydzanie, lekceważenie, nie-
docenianie, niedelikatność przy wykonywaniu zabie-
gów czy szantażowanie. Są to zachowania, które
wyzwalają w dziecku lęk, przygnębienie i niepokój
oraz sprawiają, że pobyt w szpitalu kojarzy mu się
z odrzuceniem, karą, brakiem akceptacji i zrozumie-
nia. To cierpienie, często bezmyślnie zadawane
małym pacjentom przez personel medyczny niekie-
rujący się zasadami etyki i poszanowania godności,
jest niepotrzebne, niezawinione i tym bardziej bole-
sne. Także przedmiotowe traktowanie pacjenta, brak
z nim serdecznego kontaktu, wywołuje przygnębie-
nie i niepokój [10, 11].

Za formę przemocy instytucjonalnej uznaje się
również działania, które ograniczają dostęp do od -
powiednio wysokiego poziomu leczenia, nowoczes -
nej techniki medycznej, aparatury i leków oraz do
nauki, gier i zabaw na oddziale szpitalnym [10].

Pawłowska i Jundził zwracają uwagę na pewne
struktury i cechy osobowości w sferze emocjonalno-
-uczuciowej dzieci i młodzieży przewlekle chorych,
które można uznać za znaczące przy przeżywaniu
bólu i cierpienia. Są nimi: wzmożone pobudzenie
wewnętrzne, lękliwość, niestałość emocjonalna,
obniżona zdolność kontroli emocji, obniżona zdol-
ność empatii, trudności w komunikacji uczuciowej,
stany depresyjne lub podwyższony nastrój, intra-
punitywna orientacja w sytuacjach trudnych [12].

Odrębnego zaakcentowania wymaga problem
bólu u dzieci i młodzieży, mocno związany z aspek-
tem cierpienia.

Ból z punktu widzenia medycyny „jest manife-
stacją behawioralną skomplikowanych zjawisk
i reakcji pobudzeniowych, mających swoje źródło
w obwodowym i ośrodkowym układzie nerwo-
wym, zawsze też jest subiektywnym i emocjonal-
nym odczuciem pacjenta. Ból jest pewnym rodza-
jem percepcji, niemającym określonego fizycznego
wymiaru i jest jednocześnie bardzo zmiennym ilo-
ściowo zjawiskiem sensorycznym” [13].

Już w czasach starożytnych – m.in. Platon (IV
w. p.n.e.) czy Hipokrates (V/IV w. p.n.e.) – twier-
dzono, że dzieci odczuwają ból intensywniej niż
dorośli. Uważano, że płacz jest behawiorem potwier-
dzającym rozpoznanie bólu. W XVIII w. Downman
zwrócił uwagę na zmiany w napięciu mięśni, wyglą-
dzie twarzy i częstości tętna jako oznaki bólu u dzie-
ci. Niestety, na przełomie XIX i XX w. rozwój beha-
wioryzmu i pierwsze odkrycia neuroanatomii
ugruntowały przekonanie, że dzieci nie doświadczają
bólu w pełnym jego wymiarze z powodu anato-
micznej, behawioralnej i poznawczej niedojrzałości.
Stanowisko to utrzymywali m.in. Thorek, Swafford,
Allen czy McGraw [14]. Dopiero w XX w. reakcje
bólowe u noworodków stały się na nowo przedmio-

tem zainteresowań lekarzy i zespołów badawczych
[13]. Obecnie wiadomo, że noworodek jest anato-
micznie i funkcjonalnie dojrzały do odczuwania bólu.
Ma taką samą ilość zakończeń nerwowych w skórze
i na powierzchni błon śluzowych jak człowiek doro-
sły. W pierwszym okresie po urodzeniu nie są jesz-
cze w pełni dojrzałe zstępujące mechanizmy hamu-
jące odpowiedzialne za zmniejszenie odczuwania
bólu. Na tej podstawie przyjmuje się, że noworodki
mogą odczuwać ból silniej niż dorośli [15]. Ostra
i przewlekła stymulacja nocyceptywna jest przyczy-
ną kaskady procesów krążeniowo-oddechowych,
autonomicznych, hormonalnych, behawioralnych
i psychicznych, których skutki mogą być dla pacjen-
ta długotrwałe i nieodwracalne [15].

Diagnostyka bólu u dzieci jest dużo trudniejsza
niż u osób dorosłych. Oprócz wspólnych elemen-
tów diagnostyka bólu u dzieci musi się opierać
przede wszystkim na uważnej obserwacji dziecka
– jego reakcji werbalnych i niewerbalnych.

Efekt działania technik przeciwbólowych jest
tym większy, im większa jest motywacja pacjenta
i jego pozytywne nastawienie [16]. U niemowląt
niefarmakologiczne metody stosowane w walce
z bólem sprzyjają nawiązaniu bliskości dziecka
z rodzicami. U dzieci w przeciwieństwie do doro-
słych ból nie jest ani czymś codziennym, ani oczy-
wistym, ani naturalnym. Dla nich ból zawsze jest
niezrozumiały i budzi lęk. W pewnych sytuacjach
może komplikować proces leczenia [15]. Trudność
w rozpoznawaniu bólu i jego natężenia jest sprawą
priorytetową, ale niełatwą do określenia. Zatem nie-
podjęcie skutecznego leczenia bólu i łagodzenia
cierpienia jest naruszeniem nie tylko praw, lecz tak-
że godności dziecka.

Godność człowieka – dziecka

Godność osoby ludzkiej stanęła u podstaw naj-
ważniejszych międzynarodowych deklaracji, kon-
stytucji czy też kodeksów etycznych. Przywołajmy
niektóre, które są dowodem na podstawowe, nie-
zaprzeczalne poszanowanie godności osoby, także
dziecka, np. Powszechną Deklarację Praw Czło-
wieka, która już w preambule stwierdza: Uznanie
przyrodzonej godności i niezbywalnych praw wszystkich
członków wspólnoty ludzkiej jest podstawą wolności, spra-
wiedliwości i pokoju świata (wiele osób widzi w tym
wydarzeniu największe osiągnięcie humanistyczne
naszej cywilizacji) [18], Konstytucję Rzeczypospo-
litej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (art. 30): Przy-
rodzona i niezbywalna godność człowieka stanowi źródło
wolności i praw człowieka i obywatela; jest ona nienaru-
szalna, a jej poszanowanie i ochrona jest obowiązkiem
władz publicznych (Dz. U. Nr 78, poz. 483 z późn.
zm.), Kartę Praw Podstawowych Unii Europejskiej

Cierpienie a godność dziecka chorego



166

z 7 grudnia 2000 r. (1 art.): Godność ludzka jest niena-
ruszalna. Musi być szanowana i chroniona; a na polu
medycznym Konwencję o Prawach Człowieka i Bio-
medycynie z 4 kwietnia 1997 r., która potwierdza:
Strony niniejszej Konwencji chronią godność i tożsamość
istoty ludzkiej i gwarantują każdemu, bez dyskrymina-
cji, poszanowanie dla jego integralności oraz innych pod-
stawowych praw i wolności w sferze zastosowań biologii
i medycyny.

Ochronę godności również dzieci psychicznie
lub fizycznie niepełnosprawnych zapewnia Kon-
wencja o Prawach Dziecka z 1 listopada 1992 r.,
w której zaznaczono, że dziecko powinno mieć zapew-
nioną pełnię normalnego życia w warunkach honorują-
cych jego godność, umożliwiających osiągnięcie niezależ-
ności oraz ułatwiających aktywne uczestnictwo dziecka
w życiu społeczeństwa oraz że Państwa-Strony uznają
prawo dziecka niepełnosprawnego do szczególnej troski
i będą sprzyjały oraz zapewniały, stosownie do dostęp-
nych środków, rozszerzanie pomocy udzielanej upraw-
nionym do niej dzieciom oraz osobom odpowiedzialnym
za opiekę nad nimi.

Godność człowieka jest wartością trwałą, wro-
dzoną, niezbywalną i podstawową. Świadomość
godności osobowej przenika ludzkie postępowanie.
Ujawnia się ona najbardziej w chwilach zagrożenia
[18] i „należy się jej absolutne i stałe pierwszeństwo
we wszelkich konfliktach aksjologicznych” [19].

Powyższe wprowadzenie w temat godności
człowieka, a tym samym godności dziecka, wyda-
je się istotne, albowiem „uznanie godności dziecka
przez respektowanie przysługujących mu praw sta-
je się dziś szczególnym wyzwaniem zarówno dla
pediatrii, jak również współczesnej zachodniej
cywili zacji. Aborcja, eutanazja i dzieciobójstwo –
z jednej strony, z drugiej zaś powszechne w pedia-
trii: uporczywa terapia, paternalizm i nieuzasad-
nione eksperymenty medyczne – stanowią dycho-
tomicz ny obraz postmodernistycznego świata,
w którym zasada jakości życia (utylitaryzm) wypie-
ra zasadę świętości życia człowieka niewinnego
(katolicka teoria prawa naturalnego, personalizm
chrześcijański)” [20].

Jakie zatem prawa przysługują dziecku, zwłasz-
cza dziecku choremu?

Najważniejszymi w historii dokumentami okre-
ślającymi prawa dziecka są Deklaracja Genewska
z 1924 r., Deklaracja Praw Dziecka z 20 listopada
1959 r. proklamowana przez Zgromadzenie Ogólne
ONZ oraz Konwencja o Prawach Dziecka z 20 listo-
pada 1989 r.

Poglądy Korczaka stanowią podstawę rozważań
etycznych na temat właściwego postępowania
lekarskiego wobec umierających dzieci [21]. We
współczesnej pediatrii kontynuatorem myśli wiel-
kiego Polaka jest Dawid Baum, założyciel Stowa-

rzyszenia na Rzecz Dzieci ze Schorzeniami Zagra-
żającymi Życiu lub w Stanach Terminalnych oraz
ich Rodzin (The Association for Children with Life-thre-
atening or Terminal Conditions and their Families – ACT
1994), działającego w Wielkiej Brytanii, i twórca kar-
ty ACT. Polskim odpowiednikiem karty ACT jest
10-punktowa Karta praw dziecka śmiertelnie chorego
w domu Rzecznika Praw Obywatelskich [22].

Problem uporczywej terapii

Prawo do życia i śmierci wydaje się paradoksem,
jednak nie w sytuacji podejmowania decyzji w przy-
padkach nieuleczalnych chorób u dzieci. Niezaak-
ceptowanie prawa do śmierci skutkuje podejmo-
waniem działań mających na celu wydłużanie życia,
uporczywą terapię, działań jatrogennych, ekspery-
mentów medycznych. Uporczywa terapia zaprze-
cza godności osoby. Jest bardzo ważnym zagadnie-
niem w dzisiejszych czasach i pediatrii.

Ogromne osiągnięcia i postęp współczesnej
medycyny wywołały konieczność podejmowania
nowych, bardzo trudnych decyzji. Możliwość lecze-
nia dotychczas nieuleczalnych chorób, zastępowa-
nie czynności niewydolnych narządów i odwracanie
procesu umierania to owoce zaledwie kilkudziesię-
ciu ostatnich lat. W społeczeństwie pojawia się dąże-
nie do przedłużania życia o dobrej jakości, pacjenci
mają większe prawo decydowania o sobie, a zarazem
zwiększa się dysproporcja pomiędzy wzrastającymi
kosztami nowoczesnych technologii a możliwościa-
mi ich finansowania. Czy jednak jesteśmy gotowi do
podejmowania decyzji, które wymagają od nas świa-
domości, że każda medyczna decyzja jest również
decyzją etyczną, bo dotyczy drugiego człowieka? Czy
wszystko, co jest możliwe w medycynie, powinno
być wykorzystane? Czy u wszystkich i w każdej sytu-
a cji? [23]. „Przypisano nam uprawnienia ponad-
ludzkie. Spotykamy się z przypadkami na granicy
wiedzy, rozsądku, możliwości. Musimy decydować,
czy ratując życie, działamy na szkodę, czy na korzyść
pacjenta. Granice są bardzo cienkie, ale nie wolno
nam uciekać od odpowiedzialności” [24].

W latach 70. ubiegłego stulecia wprowadzono
termin „medyczna daremność” (medical futility).
Dotyczył on działań, którym towarzyszy znaczna
dysproporcja pomiędzy dużymi kosztami i uciążli-
wymi dla chorego metodami czy środkami tera-
peutycznymi a korzyściami z nich wynikającymi
[25]. W Polsce mówimy o uporczywej terapii.

Uporczywa terapia, jak podaje definicja, to stoso-
wanie procedur medycznych w celu podtrzymywa-
nia funkcji życiowych nieuleczalnie chorego, które
przedłużają jego umieranie, co wiąże się z nadmier-
nym cierpieniem lub naruszeniem godności pacjen-
ta [25]. Niezbędne jest tutaj określenie tzw. środków
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zwyczajnych i nadzwyczajnych lub inaczej: pro-
 porcjonalnych i nieproporcjonalnych. Autorzy „Wy -
tycznych dotyczących zaniechania i wycofania się
z uporczywego leczenia u dzieci”, jako że celem upo-
rczywej terapii jest przedłużanie życia, uważają, że
bardziej jednoznaczny dla lekarza będzie podział
środków na podstawowe (basic care) oraz przedłuża-
jące życie (life-prolonging treatment) [21]. Opieka pod-
stawowa oznacza zatem wykonywanie procedur
koniecznych do zapewnienia pacjentowi komfortu.
Należą do nich podawanie leków czy wykonywanie
zabiegów w celu zapewnienia komfortu albo ulgi
w bólu lub cierpieniu wywołanym innymi objawa-
mi. Środki opieki podstawowej obejmują: serdecz-
ność, schronienie, leczenie bólu i innych objawów
powodujących cierpienie (np. duszności, wymiotów),
zabiegi higieniczne (np. przy nietrzymaniu moczu
lub stolca) oraz doustne żywienie i pojenie [21].

Stosowanie środków przeciwbólowych, by ulżyć
cierpieniom umierającego, nawet za cenę skrócenia
jego życia, może być moralnie zgodne z ludzką 
godnością, jeżeli śmierć nie jest zamierzona ani jako
cel, ani jako środek, lecz jedynie przewidywana i tole-
rowana jako rzecz nieunikniona [26]. Jan Paweł II
w przemówieniu do uczestników kongresu lekarzy
zaznacza, że podawanie pacjentowi (w stanie wege-
tatywnym) wody i pożywienia, nawet gdy odbywa
się w sposób sztuczny, jest zawsze naturalnym spo-
sobem podtrzymania życia, a nie czynnością me dycz-
ną. W zasadzie zatem należy to uznawać za prakty-
kę zwyczajną i proporcjonalną do potrzeb, a tym
samym za moralnie nakazaną, w zależności od tego,
w jakiej mierze i przez jaki czas zdaje się ona służyć
właściwym sobie celom (łagodzeniu cierpień) [27].

Leczenie przedłużające życie odnosi się natomiast
do podejmowania działań, które odwlekają śmierć
pacjenta. Należą do nich: resuscytacja krążeniowo-
-oddechowa, sztuczna wentylacja, specjalistyczne
metody leczenia poszczególnych chorób, np. che-
mioterapia lub dializa, antybiotyki stosowane
w infekcji potencjalnie zagrażającej życiu oraz
sztuczne żywienie i nawadnianie [21]. Rezygnacja
ze środków nadzwyczajnych i przesadnych nie jest
równoznaczna z samobójstwem lub eutanazją,
wyraża raczej akceptację ludzkiej kondycji w obli-
czu śmierci [28].

Istnieją jednak wyjątki uzasadniające przedłu-
żanie życia. Pierwszym z nich jest przedłużanie życia
pacjentów, którzy pragną się pożegnać przed śmier-
cią i czekają na swoich bliskich, są jednak świadomi
tego, że narażają się na dodatkowe cierpienia, dru-
ga sytuacja natomiast dotyczy osób, u których
stwierdzono śmierć mózgu i pewne działania podej-
muje się u nich dla zachowania w jak najlepszym
stanie narządów i tkanek do przeszczepu, które
mogą uratować życie innych pacjentów [29].

Dlaczego tak trudno jest podjąć decyzję o rezy-
gnacji z uporczywej terapii? Bild przeprowadził ana-
lizę psychologiczną dotyczącą postępowania lekarzy
opowiadających się za stosowaniem uporczywej tera-
pii, a także rodziców nieuleczalnie chorych dzieci.
Opisując reakcje emocjonalne, wskazuje na odczu-
wanie przez nich strachu, bólu, rozgoryczenia, żalu
i poczucia winy. Nieświadomość tych uczuć prowa-
dzi do kontynuowania działań wobec dziecka, któ-
re stają się okrutne, inwazyjne i szkodliwe. Stanowią
one mechanizm obronny, mający na celu zreduko-
wanie za wszelką cenę własnego cierpienia. Autor
podkreśla, że bez zrozumienia i uświadomienia sobie,
co dzieje się z uczuciami człowieka (tj. lekarza, rodzi-
ca), nie jest możliwa próba przekształcenia działań
inwazyjnych w towarzyszenie umierającemu. Inną
konsekwencją braku samoświadomości (self-aware-
ness) lekarzy pracujących z nieuleczalnie chorymi
i umierającymi dziećmi jest zespół wypalenia zawo-
dowego, którym zdaniem Bilda jest proces psy-
chiczny powodujący ciągłe wzmacnianie i usztyw-
nianie mechanizmów obronnych [30].

Aby uchronić godność człowieka umierającego
i działać w imię najlepiej pojętego interesu pacjenta,
także dziecka, należy pamiętać o dwóch zasadach,
o których mówi Komitet Ekspertów Światowej Orga-
nizacji Zdrowia. Pierwszą z nich jest zasada względ-
ności: Życie nie jest absolutnym dobrem, zaś śmierć abso-
lutnym złem. Nadchodzi taki moment – w różnym czasie
dla różnych pacjentów – gdy oparte na technice dążenie do
podtrzymywania życia wchodzi w konflikt z wyższymi
wartościami osobowymi człowieka. W takich okoliczno-
ściach powinno ono ustąpić miejsca innym formom opieki.
Druga – zasada proporcji, mówi, że podtrzymujące
życie postępowanie jest przeciwwskazane, gdy powoduje
cierpienie przewyższające płynące z niego korzyści. Dogma-
tyczne przyjmowanie zasady świętości życia może wyni-
kać z niewłaściwej oceny możliwości medycyny oraz fizycz-
nych i moralnych sił pacjenta. Medycyna osiąga swoje
granice, gdy wszystkim, co może zaoferować, jest jedynie
podtrzymywanie funkcji organizmu, odbierane przez
pacjenta bardziej jako przedłużanie umierania niż popra-
wa jakości życia. Jest więc uzasadnione, z punktu widze-
nia etyki, zaprzestanie działań podtrzymujących życie, gdy
powodują one dolegliwości lub cierpienia nieporównywal-
nie większe w stosunku do osiągalnych korzyści [31].

Podjęcie decyzji o zaprzestaniu lub wycofaniu
się z uporczywej terapii jest bardzo trudne, jednak
„niezbędne, aby chore dziecko uzyskało dostęp do
opieki paliatywnej, mającej na celu ochronę god-
ności dziecka, poprawę jakości jego życia oraz
ochronę przed uporczywą terapią i działaniami
jatrogennymi” [21].

Wspomniany wyżej Bild przypomina słowa
Bérarda i Gublera: „Prawdziwym zadaniem lekarza
jest czasami wyleczyć, często przynieść ulgę i zawsze
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pocieszyć”. Pocieszenie wyraża się w sposobie towa-
rzyszenia dziecku, które ma umrzeć, w tym jak stoi
się przy jego boku [30]. I dalej zaznacza: „Poza ide-
alistyczną i utopijną wizją profesjonalisty posiada-
jącego wszystkie cnoty: wiarę, nadzieję, dobro-
czynność, opiekuńczość, rozwagę, siłę, umiar,
sprawiedliwość, miłość, uczciwość, wierzymy, że
najważniejszą cnotą osoby pracującej z dziećmi nie-
uleczalnie chorymi, która autentycznie broni ich
interesów, musi być humanitarność, jako że ta cno-
ta zawiera w sobie wszystkie pozostałe” [31].

Rada Europy zajęła się problematyką osób umie-
rających i nieuleczalnie chorych w 1976 r., kiedy to
wydała rezolucję 613 oraz rekomendację 779.
Stwierdziła w nich, iż stałe stosowanie nowocze-
snych technik podtrzymujących życie nie zawsze
służy rzeczywistym interesom chorych w stanie ter-
minalnym, którzy przede wszystkim pragną umrzeć
spokojnie i godnie w wygodnych warunkach, przy
wsparciu ze strony rodziny i przyjaciół. Rada uzna-
ła, że przedłużanie życia nie stanowi samo w sobie
wyłącznego celu praktyki medycznej, która powin-
na zwrócić także uwagę na ograniczanie cierpień,
do czego ma prawo każdy pacjent. Lekarzowi nie
wolno jednak, nawet w przypadkach beznadziej-
nych, umyślnie przyspieszać naturalnego procesu
umierania. Rada zaleciła utworzenie krajowych
komisji etycznych, których celem byłoby wypraco-
wanie zasad etycznych postępowania z umierają-
cymi oraz określenie wytycznych stosowania nad-
zwyczajnych środków podtrzymujących życie
i służących złagodzeniu cierpień, których skutkiem
ubocznym mogłoby być skrócenie życia pacjenta,
szczególnie wobec ewentualnej odpowiedzialności
karnej lub cywilnej za podejmowanie takich dzia-
łań lub odstąpienie od nich.

W rekomendacji o ochronie praw człowieka
i godności osób terminalnie chorych i umierających
z 25 czerwca 1999 r. Rada Europy położyła wyraźny
nacisk na absolutny zakaz eutanazji czynnej. Ponad-
to każdemu choremu należy zapewnić dostęp do
leczenia paliatywnego o wysokim standardzie,
a przede wszystkim skutecznego leczenia przeciw-
bólowego, nawet jeśli grozi ono skutkiem ubocznym
w postaci skrócenia życia [21].

Określenia pewnych granic w zaniechaniu i wyco-
faniu się z uporczywego leczenia podtrzymującego
życie u dzieci podjął się Zarząd Główny Polskiego
Towarzystwa Pediatrycznego na posiedzeniu 10 lute-
go 2011 r. Przedstawił on zasady postępowania,
wytyczne mające na celu podpowiedzieć lekarzom,
którzy zmagają się z wątpliwościami, wahaniami
etycznymi i moralnymi, jak zachować się w tych dra-
matycznych sytuacjach [21]. Dokument „Zaniecha-
nie i wycofanie się z uporczywego leczenia podtrzy-
mującego życie u dzieci – wytyczne dla lekarzy”

został zaakceptowany jednogłośnie przez Zarząd
(Uchwała ZG PTP nr 8 z dnia 10 lutego 2011 r.).

„Życie ziemskie jest dobrem podstawowym, ale
nie absolutnym. Z tego powodu należy okreś-
lić granice obowiązku podtrzymywania życia ludz-
kiego” [31].

Prawo do godnego życia jest tak samo ważne jak
prawo do godnej śmierci, do godnego umierania.
Dotyczy to także dzieci. W tzw. sytuacji bez szans
leczenie jedynie opóźnia śmierć, nie podnosi jako-
ści życia pacjenta ani nie zwiększa jego możliwości.
Niepotrzebnie przedłużane leczenie w tych warun-
kach staje się daremne, uciążliwe i sprzeczne z naj-
lepszym interesem pacjenta. Dlatego lekarz nie ma
prawnego obowiązku, aby je prowadzić. Co więcej,
jeśli taka daremna terapia jest kontynuowana świa-
domie, może stanowić pogwałcenie lub „nieludzkie
i poniżające traktowanie” w rozumieniu Europej-
skiej Konwencji o Ochronie Praw Człowieka i Pod-
stawowych Wolności [21].

Czy decyzja o powstrzymaniu się od dalszego
intensywnego leczenia jest etyczna? Tak, jeśli nie
jesteśmy w stanie zaoferować dziecku dalszego życia,
które nie będzie urągało jego człowieczeństwu; jeśli
wyczerpaliśmy wszystkie możliwości wyleczenia
choroby; wreszcie jeśli rodzina prosi o zaniechanie
dalszej terapii. Czy decyzja o powstrzymaniu się od
dalszego intensywnego leczenia jest nieetyczna? 
Tak, jeśli wynika z nieprawidłowego rozpoznania
lub braku odpowiedniej wiedzy medycznej czy też
z lenistwa i braku dobrej woli [33].

Najdoskonalsza aparatura nie zastąpi uśmiechu,
uścisku dłoni, życzliwej rozmowy [34]. Pielęgniarka
ma możliwość bycia tak blisko... Nawet jeżeli uczest-
niczy w smutnym momencie odchodzenia dziecka,
jest świadkiem tajemnicy śmierci. To wyjątkowe
wydarzenie, zmuszające do refleksji, dojrzewania,
konfrontacji ze swoim życiem i swoją śmiercią. Wie-
lokrotnie pielęgniarka staje wobec sytuacji trudnych,
bardzo obciążających emocjonalnie. Możliwości psy-
chicznego poradzenia sobie ze stresem są bardzo
indywidualne u każdej osoby. Identyfikacja z małym
pacjentem czy jego rodziną mocno angażuje emo-
cjonalnie. Niestety, nie zawsze istnieje wybór mię-
dzy dobrą i złą decyzją. W przypadku uporczywej
terapii często trzeba wybrać „mniejsze zło”. Nie
uchroni to od konfliktu sumienia, od pytań, które
długo pozostaną bez odpowiedzi.

Wnioski

1. Cierpienie doświadczane przez chore dzieci jest
specyficznym przeżyciem odzwierciedlającym ich
potrzeby oraz oczekiwania i nie może być inter-
pretowane w kontekście cierpienia dorosłych.
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2. Diagnostyka bólu u dzieci jest trudna i musi się
opierać przede wszystkim na uważnej obserwa-
cji behawioralnej dziecka.

3. Wyzwaniem dla pediatrii jest uznanie godności
dziecka przez respektowanie przysługujących mu
praw – prawa zarówno do życia, jak i śmierci, do
ochrony przed bólem i strachem, do prywatności
oraz prawa do informacji i podejmowania decyzji.

4. Poważnym problemem etycznym i moralnym
współczesnej medycyny, zwłaszcza w przypad-
ku dzieci, jest stosowanie uporczywej terapii
przedłużającej umieranie pacjenta i wiążącej się
z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem jego
godności.
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Autorki zgłaszają brak konfliktu interesów oraz
brak jakichkolwiek źródeł finansowania.
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