Godnosc dziecka
refleksja lekarza
[ |

Streszczenie

Pojecie godnosci zostaje zdefiniowane w kontekscie
pediatrii, w oparciu o koncepcje praw dziecka Janusza Kor-
czaka. Autor, lekarz hospicjum dla dzieci, omawia nastepu-
jace prawa chorych dzieci: prawo do zycia i $mierci; prawo
do ochrony przed przemocy, bélem i strachem; prawo do
prywatnosci; prawo do informacji i podejmowania decyzji;
oraz prawo do udziatu oraz wycofania sie z eksperymentu
medycznego.

Stowa kluczowe: godnos$¢, prawa dziecka

Summary

The idea of dignity has been defined in the context
of pediatrics, based on the Janusz Korczak’s concept of
children’s rights. Author, a pediatric palliative care physician,
discusses the following rights of sick children: the right to
live and to die; the right to be protected from violence,
pain and fear; the right to respect privacy; the right to be
informed and to make decisions; and the right to participate
and withdraw from medical experiments.
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Wstep

Godnos¢ dziecka - a whasciwie jej respektowanie lub
kwestionowanie — zostanie omoéwiona w sytuacjach wyste-
pujacych w pediatrii, przede wszystkim w opiece nad dzie-
ckiem terminalnie chorym i w stanach zagrozenie zycia.

Konstytucja RP w artykule 30 stwierdza, ze ,przyrodzo-
na i niezbywalna godnos¢ cztowieka stanowi zrodto wolnosci
i praw cztowieka i obywatela; jest ona nienaruszalna, a jej po-
szanowanie i ochrona jest obowigzkiem wtadz publicznych.”
Autor nie uwaza, aby pojecie godnosci cztowieka nalezato
rozumie¢ i definiowa¢ w odmienny sposéb w odniesieniu
do dzieci, w tym do dzieci niepetnosprawnych i chorych.

Konwencja o Prawach Dziecka stwierdza m.in., ze ,dzie-
cko psychicznie lub fizycznie niepetnosprawne powinno
miec zapewniona petnie normalnego zycia w warunkach ho-
norujacych jego godnos¢, umozliwiajgcych osiggniecie nie-
zaleznosci oraz ufatwiajgcych aktywne uczestnictwo dziecka

*  Artykut opublikowany w: Zeszyty Sekcji Psychologii Klinicznej Dziecka,
Polskie Towarzystwo Psychologiczne, Warszawa 2006, vol. 4, str. 47-61.
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w zyciu spoteczenstwa” - oraz — ze ,Panstwa-Strony uznaja
prawo dziecka niepetnosprawnego do szczegdlnej troski i
beda sprzyjaty oraz zapewniaty, stosownie do dostepnych
$rodkow, rozszerzanie pomocy udzielanej uprawnionym do
niej dzieciom oraz osobom odpowiedzialnym za opieke nad
nimi.” (Konwencja o Prawach Dziecka, 1992).

Powyzsze stanowisko potwierdza prawo do zycia dzieci
niepetnosprawnych pod wzgledem fizycznym lub psy-
chicznym. Artykut 1 Konwencji stwierdza, ze ,w rozumieniu
niniejszej konwencji ‘dziecko’ oznacza kazdg istote ludzka w
wieku ponizej osiemnastu lat, chyba ze zgodnie z prawem
odnoszacym sie do dziecka uzyska ono wczesniej petno-
letnos¢.” Niestety, nie jest jasne czy definicja ta obejmuje
ptody ludzkie.™

Nauka moralna Kosciota katolickiego zalicza do istot
ludzkich réwniez ptody: ,istota ludzka powinna by¢ szano-
wana i traktowana jako osoba od momentu swego poczecia,
dlatego od tego momentu nalezy jej przyznac prawa osoby,
wsrdd nich zas przede wszystkim nienaruszalne prawo do
zycia kazdej niewinnej istoty ludzkiej.” (Instrukcja Donum
vitae, 1987).

Wykluczenie, badz zaliczenie, ptodéw do istot ludzkich,
a wiec dzieci — zgodnie z definicjag Konwengji, ma istotne zna-
czenie dla rozwazan na temat godnosci i praw dziecka, a takze
dla ustalenia czy problemy medyczne i bioetyczne okresu
prenatalnego powinny by¢ dyskutowane w ramach pediatrii.
Bardzo szybki rozwoj medycyny prenatalnej (perinatologia)
zmusza obecnie pediatréw do korzystania z jej osiggniec.
Nalezy wiec odpowiedzie¢ na pytanie kim jest osoba, ktéra
leczymy w okresie prenatalnym? Jezeli uznamy ja za istote
ludzka, woéwczas nalezy zapytac, czy przystuguje jej prawo do
zycia przyznane przez Konwencje dzieciom niepetnospraw-
nym pod wzgledem fizycznym lub psychicznym?

Koncepcja praw dziecka

Szczeg6lna koncepcje praw dziecka stworzyt Janusz
Korczak (Henryk Goldszmit), pediatra i twérca antyautory-
tarnego systemu wychowawczego, respektujacego potrze-
by i dazenia dziecka. W 1942 roku Korczak objat w Getcie
Warszawskim posade wychowawcy w sierocincu, w ktd-
rym masowo umieraty dzieci (Gléwny Dom Schronienia
przy ul. Dzielnej 39), a nastepnie zgtosit swoja kandydatu-
re na stanowisko ordynatora oddziatu konajacych dzieci.

**  Komwencja o Prawach Dziecka w Preambule stwierdza: ,,...Majgc na

uwadze, ze, jak wskazano w Deklaracji Praw Dziecka, ‘dziecko, z uwagi na
swojq niedojrzatosé fizycznq oraz umystowq, wymaga szczegolnej opieki i tro-
ski, w tym wlasciwej ochrony prawnej, zarowno przed, jak i po urodzeniu’...”
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Swiadomie odrzucit stosowanie eutanazji u dzieci. W koricu
zdecydowat sie towarzyszy¢ swoim podopiecznym w ostat-
niej podrézy do komoér gazowych w Treblince.

Zdaniem autora, jego publikacje, praca i Swiadectwo,
tworza wystarczajace podstawy koncepgji ,praw dziecka”,
aby moc je wspodtczesnie rozpatrywac na gruncie pediatrii.
Korczak postuluje trzy zasadnicze prawa dziecka:

1. Prawo dziecka do $mierci (,Goraca, rozumna,
zrébwnowazona mitos¢ matki musi da¢ mu prawo do przed-
wczesnej Smieci.”)

2. Prawo dziecka do dnia dzisiejszego (,W obawie,
by smier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zyciu;
nie chcac by umarto, nie pozwalamy zy¢.”)

3. Prawo dziecka, by byto tym, czym jest (,Powia-
dasz: ‘Moje dziecko’. Nie, nawet w ciggu miesiecy ciazy ani
w godzinach porodu dziecko nie jest twoje.”)

Pdzniej dodaje: ,Pierwszym, niespornym jest prawo
dziecka do wypowiadania swych mysli, czynnego udzia-
tu w naszych o nim rozwazaniach i wyrokach.” (Korczak,
2002).

Kontynuatorem mysli Korczaka we wspotczesnej pe-
diatrii byt Dawid Baum. Zatozone przez niego w Wielkiej
Brytanii Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci ze Schorzeniami
Zagrazajacymi Zyciu lub w Stanach Terminalnych oraz ich
Rodzin (The Association for Children with Life-threatening or
Terminal Conditions and their Families — ACT) sformutowato 14
zasad postepowania w pediatrycznej opiece paliatywnej,
tzw. Karte ACT (The ACT Charter for Children with Life-th-
reatening Conditions and their Families, 1994).

Karta ACT dla dzieci ze schorzeniami
zagrazajacymi zyciu i ich rodzin

1
Kazde dziecko bedzie traktowane z godnoscia, szacunkiem
i zapewnieniem prywatnosci bez wzgledu na jego mozliwosci
psychofizyczne.

2
Rodzice beda uznawani za gtéwnych opiekundw i traktowani
jako partnerzy podczas catej opieki oraz w podejmowaniu
wszelkich decyzji dotyczacych ich dziecka.

3
Kazde dziecko otrzyma mozliwos¢ udziatu w podejmowaniu
decyzji dotyczacych sprawowanej nad nim opieki, zgodnie
ze swoim wiekiem i pojmowaniem.

4
Kazda rodzina otrzyma mozliwos$¢ uzyskania konsultacji
z pediatra bedacym specjalista w zakresie schorzenia doty-
czacego jej dziecka.

5
Informacja bedzie dostgpna dla rodzicow, a takze dla dziec-
ka i rodzenstwa, zgodnie z ich wickiem i pojmowaniem.
Zainteresowanie innych krewnych w tym zakresie zostanie
réwniez zaspokojone.

6
Uczciwo$é 1 szczero$¢ beda podstawowymi zasadami udzie-
lania informacji, ktore beda przekazywane delikatnie i od-
powiednio do wieku i pojmowania.

7
Dom rodzinny pozostanie glownym miejscem opieki, zawsze
gdy tylko bedzie to mozliwe. Kazdy inny rodzaj opieki bedzie
sprawowany przez wykwalifikowany personel pediatryczny
w $rodowisku dostosowanym do potrzeb dziecka.
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8
Kazde dziecko bgdzie miato zapewniony dostep do nauki.
Dotozy sig staran by zachgci¢ dziecko do udzialu w innych
zajgciach.

9
Kazda rodzina bgdzie przypisana do konkretnego opieku-
na, ktory umozliwi jej stworzenie odpowiedniego systemu
wsparcia.

10
Kazda rodzina uzyska dostgp do elastycznej i fachowej po-
mocy umozliwiajacej okresowe wytchnienie w codziennych
obowiazkach wobec chorego dziecka, zar6wno we wlasnym
domu jak i w warunkach ,,domu poza domem” (tzn. w specjal-
nym domu dajacym mozliwo$¢ wytchnienia od codziennych
obowiazkdéw, gdzie rodzina moze okresowo zamieszkaé
z dzieckiem lub pozostawic je pod fachowa opieka; instytucje
takie dziataja w Wielkiej Brytanii — przypis TD).

11
Kazda rodzina uzyska dostep do opieki domowej sprawowanej
przez pielegniarkg wykwalifikowana w pediatrii.

12
Kazda rodzina bgdzie mogta korzysta¢ z kompetentnych
i delikatnych porad, praktycznej pomocy oraz wsparcia
finansowego.

13
Kazda rodzina bedzie mogta korzystaé¢ z pomocy domowej
w okresach szczegodlnie trudnej sytuacji w domu.

14
Wsparcie w okresie zatoby bedzie dostgpne dla catej rodziny
tak dtugo jak okaze sig to potrzebne.

Prawo do zycia i Smierci

Prawa do zycia nie mozna rozpatrywa¢ w oderwaniu od
prawa do $mierci. Ten pozorny paradoks dla doswiadczone-
go pediatry jest catkowicie spdjng oczywistoscia, wynikajaca
z charakteru decyzji, ktére musi podejmowac w przypadkach
nieuleczalnych choréb u dzieci. Uznanie prawa do zycia
i Smierci powinno wynika¢ z akceptacji natury - jej praw,
w tym réwniez btedéw (np. genetycznych). Do zjawisk na-
turalnych zaliczamy wystepowanie nieuleczalnych scho-
rzen w okresie pre- i postnatalnym, jak réwniez fakt, ze ok.
potowa zgondw dzieci ma miejsce w pierwszym roku zycia.
To wihasnie kwestionowanie naturalnego charakteru wyste-
powania nieuleczalnych schorzen u ptodéw i noworodkéw,
a whasciwie niezgoda na ich naturalny przebieg, prowadzi do
eugenicznej aborgji lub dzieciobdjstwa, np. tzw. eutanazji
noworodkéw wg protokétu z Groningen, praktykowanej
obecnie w Holandii (Verhagen, Sauer, 2005).

Z kolei uprawianie medycyny — w uznaniu jedynie
prawa do zycia i rbwnoczesnym sprzeciwie wobec smierci
- ogranicza jg do dziatart majacych na celu wydtuzanie zycia.
To jednostronne podejscie — przez kwestionowanie prawa
do $mierci — moze prowadzi¢ do paternalizmu, dziatan
jatrogennych, eksperymentéw medycznych i uporczywej
terapii. Brytyjskie towarzystwo pediatryczne wérdd sytuacji
klinicznych, gdy dopuszczalne jest wycofanie lub zanie-
chanie terapii podtrzymujacej zycie, wymienia m.in. tzw.
sytuacje ,bez szans” (ang. the ,no chance” situation) (Royal
College of Paediatrics and Child Health, 1999). Leczenie
wowczas jedynie opdznia Smier¢, nie podnosi jakosci zycia
pacjenta ani nie zwieksza jego mozliwosci. Niepotrzebnie
przedtuzane leczenie w tych warunkach staje sie daremne,



uciazliwe i sprzeczne z najlepszym interesem pacjenta. Dla-
tego lekarz nie ma prawnego obowigzku aby je prowadzic.
Co wiecej, jesli taka daremna terapia jest kontynuowana
Swiadomie, moze stanowi¢ pogwatcenie lub ,nieludzkie
i ponizajace traktowanie” w rozumieniu Europejskiej Kon-
wengji o Ochronie Praw Cztowieka i Podstawowych Wolnosci
(Artykut 3: ,Nikt nie moze by¢ poddany torturom ani nie-
ludzkiemu lub ponizajagcemu traktowaniu albo karaniu.”).
Sytuacja taka moze np. dotyczy¢ dziecka z postepujaca
rozsiang choroba nowotworowa, ktérego zycie nie ulegnie
poprawie po zastosowaniu chemioterapii lub innych metod
leczenia przeciwnowotworowego.

W etyce katolickiej znajdujemy wazne stwierdzenie: , Zy-
cie ziemskie jest dobrem podstawowym, ale nie absolutnym.
Z tego powodu nalezy okresli¢ granice obowiazku podtrzy-
mywania zycia ludzkiego. Rozréznienie miedzy srodkami
‘proporcjonalnymi’, ktérych nigdy nie mozna odrzuci¢, by
nie uprzedzac i powodowac Smierci, a Srodkami ‘niepropor-
cjonalnymi’, ktére mozna i, aby nie wpada¢ w uporczywos¢
terapeutyczna, powinno sie odrzuci¢, jest decydujacym kryte-
rium etycznym w okresleniu tych granic.” (Papieska Rada ,Cor
Unum”, 1995). Uporczywos¢ terapeutyczna, ktéra —zdaniem
papieza Jana Pawia Il - polega na stosowaniu srodkéw szcze-
golnie wyniszczajacych i uciazliwych dla chorego, skazujac go
na sztucznie przedtuzang agonie, jest sprzeczna z godnoscia
umierajacego i zadaniem moralnym przyjecia smierci oraz
pozwolenia na jej naturalny przebieg.

Podobnie ujmuje ten problem Komitet Ekspertéw
Swiatowej Organizacji Zdrowia, formutujac tzw. zasade
wzglednosci: ,Zycie nie jest absolutnym dobrem, zas $mier¢
absolutnym ztem. Nadchodzi taki moment - w ré6znym czasie
dla réznych pacjentéw - gdy oparte na technice dazenie
do podtrzymywania zycia wchodzi w konflikt z wyzszymi
warto$ciami osobowymi cztowieka. W takich okolicznosciach
powinno ono ustapi¢ miejsca innym formom opieki.” Zasada
wzglednosci zostaje uzupetniona zasada proporgji, ktéra
méwi, ze ,podtrzymujace zycie postepowanie jest przeciw-
wskazane, gdy powoduje cierpienie przewyzszajace ptynace
z niego korzysci. Dogmatyczne przyjmowanie zasady swie-
tosci zycia moze wynikac z niewfasciwej oceny mozliwosci
medycyny oraz fizycznych i moralnych sit pacjenta. Medycyna

Ryc. 1. Koncepcja bolu totalnego wg Cicely Saunders

osigga swoje granice, gdy wszystkim co moze zaoferowac,
jest jedynie podtrzymywanie funkcji organizmu, odbierane
przez pacjenta bardziej jako przedtuzanie umierania niz
poprawa jakosci zycia. Jest wiec uzasadnione, z punktu
widzenia etyki, zaprzestanie dziatar podtrzymujacych zycie,
gdy powodujg one dolegliwosci lub cierpienia nieporéwny-
walnie wieksze w stosunku do osiggalnych korzysci.” (Raport
Komisji Ekspertow WHO, 1990).

Jednym z przejawdw uporczywej terapii, naruszajacej
godnos¢ pacjenta, jest stosowanie resuscytacji zaktdcajacej
naturalny proces umierania. Ochrona dziecka przed tego
typu postepowaniem (niestety rutynowym w warunkach
szpitalnych) jest mozliwa przez wprowadzenie tzw. proto-
koétu DNR (ang. do not resuscitate) w formie wczesniejszego
zapisu w dokumentacji medycznej o powstrzymaniu sie
od resuscytagji.

W zbiurokratyzowanym, etatystycznym systemie ochro-
ny zdrowia moga wystepowac zupetnie nowe (nie przewi-
dywane przez Korczaka) zjawiska naruszajace godnos¢
pacjenta. Przyktadem takiej sytuacji jest decyzja urzednikéw
Narodowego Funduszu Zdrowia kwestionujaca prawo do
$wiadczen pacjentom Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,
ktérzy przestali by¢ dzie¢mi. Whrew ztej prognozie przekro-
czyli 18 rok zycia i w ten sposoéb, zdaniem urzednikéw, utracili
prawo do opieki pediatrycznej. Pacjentami byli mtodzi mez-
czyzni w terminalnej fazie dystrofii miesniowej Duchenne’a,
ktérzy wprawdzie akceptowali perspektywe zblizajacej sie
Smierci, jednak cieszyli sie kazdym dniem zycia. Réwno-
wage duchowa uzyskali dzieki poczuciu wiasnej godnosci,
wzmacnianemu przez trwajaca kilka lat holistyczna opieke
hospicjum. Decyzje biurokratéw odebrali jako absurdalny
zarzut, ze zyja zbyt dtugo, i brutalne naruszenie ich ludzkiej
godnosci. Swoje stanowisko przedstawili w wypowiedziach
prasowych (Siejka, 2006) i telewizyjnych, a takze w liscie
skierowanym do ministra zdrowia.

Akceptacja $mierci nieuleczalnie chorego dziecka przez
lekarza i rodzicéw jest koniecznym warunkiem zapewnienia
mu godnego zycia - tak dtugo jak wynika to z naturalnego
przebiegu choroby. Interwencje medyczne i inne - mieszcza-
ce sie w holistycznym modelu opieki paliatywnej opartym
na koncepcji bolu totalnego (ryc. 1) - powinny mie¢ na celu
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poprawe jakosci zycia, a nie jego przedtuzanie. W praktyce
oznacza to umiejetnos¢ rozréznienia sSrodkéw proporcjo-
nalnych od nieproporcjonalnych oraz zastosowania tych
pierwszych w najlepszym interesie dziecka.

Prawo do ochrony przed przemoca, bélem i strachem

Dopiero teraz — po uznaniu podstawowego prawa czto-
wieka do zycia i Smierci oraz zaakceptowania naturalnego
przebiegu nieuleczalnej choroby — mozna rozpatrywac inne
czynniki, zagrazajace godnosci dziecka, takie jak przemoc,
bdl i strach. W pediatrii s one ztem - w niektérych sytua-
¢jach niestety koniecznym lub trudnym do unikniecia, jednak
w wielu innych - zbednym i mozliwym do wyeliminowania
lub ztagodzenia. Zadawanie niepotrzebnego i niezrozu-
miatego dla dziecka bélu, z jednoczesnym stosowaniem
przymusu fizycznego, we wszystkich przypadkach, gdy
mozna zastosowac srodki przeciwbélowe, nalezy uznac za
postepowanie ponizajagce i okrutne.

Bél jest zjawiskiem powszechnym w procesie leczenia
i bardzo czesto ignorowanym przez personel medyczny.
Postawa taka powoduje, ze wiele prostych, dostepnych
i skutecznych metod zapobiegania i leczenia bdlu nie jest
w ogéle stosowanych. Takze wiedza o negatywnym wptywie
bolu na wyniki leczenia oraz jego odlegtych konsekwen-
cjach, dotyczacych zaréwno odczuwania bélu przez dzie-
cko jak i ksztattowania jego postaw, nie jest wystarczajaco
upowszechniona. Zastepuja ja popularne przesady podkre-
$lajace pozytywna role bélu w wychowaniu dziecka np. ze
bol ksztattuje charakter, albo, ze zastrzyk nie boli.

Stosowanie przymusu fizycznego wobec dzieci pod-
dawanych bolesnym zabiegom jest naruszeniem godnosci
osobistej i powinno by¢ ograniczone do sytuacji wyjatko-
wych. W zadnym wypadku usprawiedliwieniem takiego
postepowania nie moze by¢ pos$piech, brak podstawowych
srodkéw, lub niekompetencja personelu medycznego. Dzie-
cko powinno by¢ wczesniej przygotowane psychicznie
i farmakologicznie do bolesnego zabiegu, odpowiednio
do swojego wieku i mozliwosci pojmowania.

Zdaniem autora, jedyna droga do ograniczenia tych
zjawisk jest wprowadzenie istotnych i radykalnych zmian
w systemie szkolenia lekarzy i pielegniarek - tak by metody
ochrony dziecka przed przemoca, bélem i strachem staty sie
rutyna w ich postepowaniu, tak jak np. mycie rak lub zakta-
danie rekawiczek. Pozostawienie na tym polu dowolnosci
lub odwotywanie sie do empatii i dobrej woli personelu
- szczegdlnie w nagminnych sytuacjach pospiechu i ztej
organizacji pracy — skazuje dziecko na role bezbronnej ofiary
procedur aplikowanych mu przez dorostych.

Bdl jatrogenny, to bol wywotywany przez procedury
diagnostyczno-lecznicze i pielegnacyjne (Pain Management
Gudeline Panel, 1992; Koh, 1996; McGrath, deVeber, 1986).
Swiadomos¢ zadawania tego bolu nie zawsze towarzyszy
lekarzom w ich dziataniach, a bolesne zabiegi wykony-
wane bez postepowania zapobiegawczego odbierane sg
przez dzieci jako akty przemocy. Szczegoélnie wiele dzieci
doswiadcza trudnego do zniesienia bélu w czasie pobytu
w szpitalu (Cummingsi in., 1996). Sytuacje, w ktérych moze
pojawi¢ sie bél prowadzg do ztozonych reakcji emocjonal-
nych i behawioralnych (Ellis, Soanos, 1994). Dominuje wsréd
nich obawa przed nieprzewidzianym rozwojem wydarzenh.
Pod wptywem nie opanowanego w pore leku powstajacy
przy zabiegu bdl poteguije sie.
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Nasilenie bdlu ileku u dziecka powinno by¢ tak samo
starannie oceniane, jak wazne czynnosci zyciowe. Skutecznosé
postepowania uspokajajacego i przeciwbdlowego w znacz-
nym stopniu zalezy od tej oceny. Zalezy ona réwniez w pewnej
mierze od konstytucjonalnych réznic w odczuwaniu bélu, od
wieku dziecka, indywidualnych zdolnosci przystosowawczych,
od zachowania rodzicéw i od przynaleznosci spotecznej
i etnicznej (Krawczyk, 1994; Kuttner, 1996).

Postepowanie psychologiczne moze mie¢ charakter
nieprofesjonalny: podejmuje je zaréwno personel medycz-
ny, jak i osoby bliskie dziecku (przede wszystkim rodzice).
Profesjonalne postepowanie przygotowawcze prowadzi psy-
cholog. Postepowanie psychologiczne z dzieckiem obejmuje
sfere poznawczg, sfere emocjonalng i sfere behawioralna:

1. Sfera poznawcza. Podstawowym celem dziatan
w tej sferze jest dostarczenie dziecku petnej, zgodnej z jego
potrzebami i mozliwosciami zrozumienia, informacji o za-
biegu. Nalezy opowiedzie¢ wyczerpujaco: co zaplanowano,
jaka bedzie kolejnos¢ poszczegdlnych czynnosci, jakie moga
by¢ odczucia przy myciu skéry, itd. Do przekazania informa-
¢ji mozna wykorzystywaé programy edukacyjne nagrane
technika wideo, przydatne zaréwno dla dzieci, jak i dla
rodzicéw. Uzywa sie rdwniez zabawek — do inscenizowania
zapowiedzianych czynnosci i sytuacji zabiegowych. Stosuje
sie wreszcie psychologiczne techniki wyobrazeniowe.

2. Sfera emocjonalna. Przygotowania w tej sferze
(wymagajace zwykle obecnosci rodzicéw) obejmuja préby
oswojenia pacjenta z perspektywa zabiegu. Stuzy¢ temu
ma okreslona, otwarta postawa rodzicéw i personelu me-
dycznego wobec probleméw zaniepokojonego dziecka;
trzeba umiec je wystucha¢, powstrzymac sie od stosowania
jakichkolwiek ograniczen dotyczacych jego zachowania
i stworzy¢ mozliwosci wyboru. Pomocne moga by¢ tutaj
wskazane przez psychologa zabawy terapeutyczne.

3. Sfera behawioralna. Postepowanie ma na celu
nauke i modelowanie zachowan; moze zawiera¢ elementy
hipnozy i ¢wiczenia relaksacyjne (miorelaksacja, trening
oddechowy, seanse muzyczne), ¢wiczenie kontrolowania
wiasnych mysli, itd.

W psychologicznym postepowaniu przygotowawczym,
profesjonalnym i nieprofesjonalnym, istotng role odgrywaja
rodzice. Obecnosc¢ ich zwieksza u dziecka poczucie bezpie-
czenstwa zaréwno przed, jak i w trakcie zabiegu. Warunkiem
uczestnictwa rodzicow w dziataniach na rzecz zmniejszenia
leku i bélu u dziecka jest ich odpowiednie przygotowanie
w zakresie wtasnych reakcji emocjonalnych - wymagajacych
szczegdblnej kontroli w obecnosci poddawanej zabiegowi
najblizszej im osoby.

Ostatecznej oceny przygotowania psychologiczne-
go dokonuje lekarz prowadzacy na podstawie rozmowy
z rodzicami, pielegniarka i dzieckiem. Opinie swoja zobo-
wigzany jest przekaza¢ pozostatym cztonkom zespotu le-
czacego, przede wszystkim anestezjologowi, oraz zapisac
w dokumentacji pacjenta. Notatka w dokumentacji powinna
uwzgledni¢ przynajmniej:

zakres informacji przekazanej dziecku i rodzicom,
ocene mozliwosci wspétpracy ze strony dziecka,
pozwalajaca wybrac kierunek dalszego postepowania.

Istnieja pacjencii rodzice, na ktérych wspétprace liczy¢
nie mozna; sa tez sytuacje, w ktérych same metody psycho-
logiczne nie przynosza efektu. Dotyczy to zwykle dzieci
matych (we wczesnym wieku przedszkolnym i mtodszych),
ktére boja sie najbardziej. W przypadkach takich kojarzy sie



skutecznie postepowanie psychologiczne z farmakoterapia.
W innych trudnych przypadkach srodki farmakologiczne
odgrywaja role pierwszoplanowa.

Prawo do prywatnosci

Kolejnym naruszeniem godnosci dziecka jest ograni-
czenie jego prawa do prywatnosci. Zaleca sie, aby nawet
w szpitalu dziecko posiadato strefe bezpieczenstwa, ktora
nie jest zaktécana przez personel medyczny, np. sala gdzie
$pi, 16zko, miejsce zabaw lub nauki. Nieprzyjemne zabiegi
i badania nie powinny odbywac sie w tej strefie, ale w spe-
cjalnie przeznaczonych do tego pomieszczeniach. W opiece
paliatywnej preferuje sie model tzw. hospicjum domowego.
Oznacza on staty pobyt dziecka we wtasnym domu. Prawo
do prywatnosci obejmuje takze zachowanie tajemnicy
zgodnie z zyczeniem dziecka.

Szpital - z punktu widzenia dziecka, szczegdlnie mate-
go - moze jawic sie jako wiezienie. Ograniczenie wolnosci,
odebranie ubrania, zbiorowe sale, rezim, izolacja, personel
ubrany w uniformy, ogolenie gtowy, przemoc, przywiazywa-
nie do tézka, niedostepnosé rodzicow — moga by¢ odbierane
jako niezrozumiata kara. Czy mozna to zmieni¢? Zdaniem
autora istnieja tylko dwie metody godne rozwazenia. Pierw-
szg jest hospitalizacja matki lub ojca razem z dzieckiem,
ktére nie akceptuje izolacji w obcym srodowisku. To roz-
wigzanie pociaga za soba koniecznos¢ odpowiedniego
zaprojektowania architektury oddziatéw pediatrycznych.
Projekty takie stosowane sa np. w brytyjskich hospicjach
stacjonarnych dla dzieci. Gorszym, chociaz posiadajagcym
réwniez zalety, rozwigzaniem jest przyszpitalny hotel dla
rodzicédw. Druga metodg - szczegdlnie wartg polecenia
u dzieci przewlekle chorych - jest rezygnacja z hospitalizacji
dziecka na rzecz prowadzenia terapii w domu. Mozliwe jest
obecnie stosowanie w warunkach domowych: respiratora,
dializy otrzewnowej, zywienia dozylnego, chemioterapii,
rehabilitacji, aparatu USG, a nawet leczenia stomatolo-
gicznego. Kliniki lub oddziaty specjalistycznego szpitala
dzieciecego powinny w tym celu zorganizowa¢ wtasne
mobilne zespoty pielegniarek, ktére prowadzityby terapie
w domach pacjentéw (ten model leczenia wprowadzito
w Polsce w 1994 r. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci). Wiele
zabiegow, ktérych nie mozna wykona¢ w domu, mozna
przeprowadzi¢ w szpitalu, ale bez koniecznosci hospitali-
zacji — w trybie ambulatoryjnym.

Pierwsze doniesienia na temat domowej opieki palia-
tywnej nad dzie¢mi pochodza ze Stanéw Zjednoczonych.
Pionierem w tej dziedzinie byta Ida Martinson, pielegniar-
ka i pracownik naukowy Uniwersytetu Minnesota, ktéra
w 1972 roku zakwestionowata koniecznos¢ umierania dzieci
w szpitalu, zorganizowata pierwszy program opieki do-
mowej oraz rozpoczeta badania naukowe w tej dziedzinie
(Martinson, 1995; Martinson, 1993). Martinson sformutowata
nastepujace pytanie: dlaczego przyjmowac umierajace
dziecko do szpitala, jezeli najprawdopodobniej pragnie
ono by¢w domu? (Martinson, Papadatou, 1994) Wtasnie to
pytanie, jak réwniez wiele innych, dotyczacych umierania
dzieci z chorobg nowotworowg, stato sie podstawg waznego
programu badawczego pt. Home care for the child with cancer.
(Martinson iin., 1980). Na podstawie przeprowadzonych
badan Martinson okreslita warunki konieczne do sprawo-
wania domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi z choroba
nowotworowa:
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1. Leczenie przyczynowe zostato zakonczone,
w zwiazku z czym nacisk potozony jest na opieke i poprawe
jakosci zycia.

2. Dziecko chce by¢ w domu.

3. Rodzice pragna mie¢ dziecko w domu.

4. Rodzice, rodzenstwo iinne bliskie osoby uznaja
witasng mozliwos¢ do opieki nad chorym dzieckiem.

5. Dyspozycyjna pielegniarka jest gotowa by¢ ,pod
telefonem” przez 24 godziny na dobe, stuzy¢ fachowa porada
i wsparciem.

6. Lekarz podziela plan opiekiijest gotowy by¢ ,pod
telefonem” jako konsultant pielegniarki i rodziny.

Badania Martinson zaowocowaty rozwojem pierwszych
hospicjow domowych dla dzieci w Stanach Zjednoczonych.
W roku 1978 Lauer (Lauer, Camitta, 1980) zorganizowata
program domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w szpitalu
dzieciecym w Milwaukee, Wisconsin, a w roku 1980 Martin
(Martin, 1985) zainicjowata podobny program w szpitalu
dzieciecym w Los Angeles. W 1978 powstato pierwsze sa-
modzielne hospicjum dla dzieci Edmarc Hospice for Children
w Wirginii, ktére rozpoczeto program opieki domowej (Sligh,
1993). Doswiadczenia tych i nastepnych hospicjow wykaza-
ty, ze opieka domowa nad dzie¢mi moze by¢ prowadzona
niezaleznie od ich wieku, rozpoznania, struktury rodzinnej
i statusu spoteczno-ekonomicznego (Hutter iin., 1991).
W Wielkiej Brytanii w 1986 roku Goldman (Goldman i in.,
1990) zorganizowata zesp6t domowej opieki paliatywnej
nad dzie¢mi w szpitalu dzieciecym Great Ormond Street
w Londynie, a Chambers (Chambersi in., 1989) w 1987 roku
w szpitalu dzieciecym w Brystolu.

W Polsce pierwszy zesp6t domowej opieki paliatywnej
nad dzie¢mi, pod nazwa Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
powstat w 1994 roku w Instytucie Matki i Dziecka. Zato-
zenia merytoryczne i organizacyjne oparto na badaniach
Martinson oraz brytyjskich zasadach, ktére zostaty zawarte
w ww. Karcie ACT, a zasady etyczne na wytycznych Swiato-
wej Organizacji Zdrowia. Wyniki badan polskiego modelu
domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi opublikowano
w 2001 roku (Dangel, 2001) .

Prawo do informacji i podejmowania decyzji

Prawo do informacji i podejmowania $wiadomych decy-
zji dotyczacych wiasnej osoby (ang. patient self-determination,
informed consent) we wspotczesnej bioetyce jest najczesciej
podnoszone jako warunek zachowania godnosci cztowieka. Jak
juz wspomniano powyzej, na gruncie pediatrii zostato sformu-
towane przez Korczaka nastepujaco: ,Pierwszym, niespornym
jest prawo dziecka do wypowiadania swych mysli, czynnego
udziatu w naszych o nim rozwazaniach i wyrokach.”

Na lekarzu spoczywa ustawowy obowigzek informowa-
nia kazdego pacjenta, ktéry jest w stanie zrozumie¢ co dzieje
sie z jego osoba, niezaleznie od jego zdolnosci do wyrazania
zgody. W przypadku pacjenta, ktory ukonczyt 16 lat, lekarzma
obowigzek udzielenia przystepnej informacji o jego stanie zdro-
wia, rozpoznaniu, proponowanych oraz mozliwych metodach
diagnostycznych, leczniczych, dajacych sie przewidzie¢ nastep-
stwach ich zastosowania albo zaniechania, wynikach leczenia
oraz rokowaniu. Natomiast pacjentowi, ktory nie ukonczyt 16
lat, lekarz udziela informacji w zakresie i formie potrzebnej
do prawidtowego przebiegu procesu diagnostycznego lub
terapeutycznego i wystuchuje jego zdania.”

*  Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodzie lekarza art. 31.
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W Polsce w odniesieniu do pacjentéw matoletnich, ktérzy
ukonczyli 16 lat, wymagana jest zaréwno zgoda pacjenta jak
i jego przedstawiciela ustawowego (tzw. zgoda réwnolegta).
Sprzeciw wyrazony przez matoletniego (przy zgodzie przedsta-
wiciela ustawowego) lub przez przedstawiciela ustawowego
(przy zgodzie matoletniego), moze by¢ przetamany orzecze-
niem sadu opiekuriczego (Boratynska, Konieczniak, 2003).

Codzienna praktyka obfituje w liczne przyktady ograni-
czania lub tamania powyzszych praw chorych dzieci. Wielu
lekarzy nie zna swoich obowigzkéw wobec nich, wynikaja-
cych z ustawy o zawodzie lekarza, albo $wiadomie tamie
prawo, ulegajac presji rodzicéw lub pod wptywem wtasnego
paternalizmu. Rodzice i lekarze czesto kwestionuja prawo
do podejmowania decyzji przez szesnastolatkdw, a takze
nie chcg wystucha¢ zdania mtodszych dzieci. Paternalizm
staje sie wspdlna postawa lekarzy i rodzicéw, jako antyteza
autonomii dziecka. Autor odrzuca argument o ,ochronie”
dziecka przez utrzymywanie go w nieSwiadomosci, ponie-
waz praktyka wskazuje, ze dzieci (nawet 3-letnie) - wbrew
zabiegom dorostych - potrafig rozpoznac swoja sytuacje.
Utrzymywanie dziecka w nieswiadomosci jest szkodliwa
iluzja, dziataniem jatrogennym, powaznym zaburzeniem
relacji w rodzinie, ktére - w wypadku $mierci dziecka - moze
nasila¢ poczucie winy rodzicow w okresie zatoby.

Poglad, ze dzieci nieuleczalnie chore nie sa $wiadome
wtasnej Smierci oraz, ze nalezy je chroni¢, nie rozmawiajac
Z nimi na ten temat, zostat zakwestionowany na przetomie
lat 60-tych i 70-tych XX wieku. Waechter stwierdzita bardzo
wysoki poziom leku u dzieci ze schorzeniami zagrazajacymi
zyciu - w poréwnaniu do dzieci z innymi przewlektymi lub
ostrymi chorobami oraz do dzieci zdrowych. Wiekszos¢
dzieci - wbrew opinii ich rodzicéw - zdawata sobie sprawe
z zagrozenia Smiercig. Autorka wykazata, ze postawa zaprze-
czenia i ochrony ze strony dorostych nie chroni dzieci przed
lekiem, a takze uswiadomieniem sobie rozpoznania i roko-
wania. Obawy i problemy dzieci powinny by¢ rozwigzywane
w sposdb nie powodujacy ich alienacji i izolacji. Najlepiej
przez zachecanie do ujawniania swoich obaw i udzielanie
uczciwych odpowiedzi na ich pytania (Waechter, 1971).

Whnioski Waechter zostaty nastepnie potwierdzone
przez Spinette (Spinetta, 1974) oraz Bluebond-Langner
(Bluebond-Langner, 1978). Bluebond-Langner opisata tak-
ze ztozony, 5-etapowy proces uswiadamiania sobie przez
dziecko realnosci wtasnej smierci (Bluebond-Langner, 1995).
Uczciwa komunikacja z dzie¢mi jest niezbednym warunkiem
ich udziatu w decyzjach dotyczacych dalszego postepowa-
nia oraz miejsca pobytu. Wspotczesne poglady na temat
psychologicznej adaptacji umierajacych dzieci oraz mozli-
wosci nawigzywania z nimi kontaktu i udzielania pomocy
mozna znalez¢ m.in. w pracach Adamsa (Adams, Deveau,
1995), Silverman (Silverman, 2000), Sourkes (Sourkes, 1982
i Sourkes, 1995) i Stevensa (Stevens, 1998).

Prawo do udziatu i wycofania sie z eksperymentu
medycznego

Prawa i godnos$¢ dziecka moga by¢ zagrozone lub na-
ruszone wskutek stosowania w pediatrii eksperymentéw
medycznych.

Konstytucja RP w artykule 39 stwierdza, ze ,nikt nie
moze by¢ poddany eksperymentom naukowym, w tym
medycznym, bez dobrowolnie wyrazonej zgody.”

Ustawa o zawodzie lekarza méwi, ze eksperyment
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medyczny przeprowadzany na ludziach moze by¢ ekspe-
rymentem leczniczym lub badawczym. Eksperymentem
leczniczym jest wprowadzenie przez lekarza nowych lub
tylko czesciowo wyprébowanych metod diagnostycznych,
leczniczych lub profilaktycznych w celu osiggniecia bezpo-
sredniej korzysci dla zdrowia osoby leczonej. Moze on by¢
prowadzony, jezeli dotychczas stosowane metody medyczne
nie sg skuteczne lub jezeli ich skutecznos¢ nie jest wystar-
czajaca. Eksperyment medyczny moze by¢ przeprowadzany,
jezeli spodziewana korzysc¢ lecznicza lub poznawcza ma
istotne znaczenie, a przewidywane osiggniecie tej korzysci
oraz celowosc i sposéb przeprowadzania eksperymentu
sq zasadne w swietle aktualnego stanu wiedzy i zgodne
z zasadami etyki lekarskiej.

Osoba, ktora ma by¢ poddana eksperymentowi me-
dycznemu, jest uprzednio informowana o celach, sposobach
i warunkach przeprowadzenia eksperymentu, spodziewa-
nych korzysciach leczniczych lub poznawczych, ryzyku oraz
mozliwosci odstapienia od udziatu w eksperymencie w kaz-
dym jego stadium. Udziat matoletniego w eksperymencie
medycznym jest dopuszczalny tylko za pisemng zgoda jego
przedstawiciela ustawowego. Jezeli matoletni ukonczyt
16 lat lub nie ukonczyt 16 lat i jest w stanie z rozeznaniem
wypowiedzie¢ opinie w sprawie swego uczestnictwa w eks-
perymencie, konieczna jest takze jego pisemna zgoda (tzw.
zgoda rownolegta). W przeciwienstwie do leczenia rutyno-
wego, pacjent uczestniczacy w eksperymencie nie moze
zrzec sie korzystania z prawa do informacji. Jedli pacjent
uchyla sie od przyjecia informacji, musi zosta¢ z eksperymen-
tu wylaczony. Lekarz prowadzacy eksperyment leczniczy ma
obowiagzek przerwac go, jezeli w czasie jego trwania wystapi
zagrozenie zdrowia chorego przewyzszajace spodziewane
korzysci dla chorego, a takze jezeli w czasie jego trwania
nastapi nieprzewidziane zagrozenie zdrowia lub zycia osoby
w nim uczestniczacej. Eksperyment medyczny moze by¢
przeprowadzony wytacznie po wyrazeniu pozytywnej opinii
o projekcie przez niezalezna komisje bioetyczna.

Zakonczenie

Uznanie godnosci dziecka, przez respektowanie przy-
stugujacych mu praw, staje sie dzi$ szczeg6lnym wyzwaniem,
zaréwno dla pediatrii, jak réwniez wspoétczesnej zachodniej
cywilizacji. Aborcja, eutanazja i dzieciobdjstwo — z jednej
strony, z drugiej za$ - powszechne w pediatrii: uporczywa te-
rapia, paternalizm i nieuzasadnione eksperymenty medycz-
ne - stanowia dychotomiczny obraz postmodernistycznego
$wiata, w ktérym zasada jakosci zycia (utylitaryzm) wypiera
zasade Swietosci zycia cztowieka niewinnego (katolicka teo-
ria prawa naturalnego, personalizm chrzescijariski). Swiata,
w ktérym aborcja paradoksalnie wspétistnieje ze sztucznym
zaptodnieniem.

W tym kontekscie dyskusja na temat godnosci i praw
dziecka moze wygladac na zbiér frazeséw i poboznych
zyczen. Dlaczego wiec powstat ten artykut? Ot6z jedynym
usprawiedliwieniem autora jest pewne, trudne do racjonal-
nego wyjasnienia, zobowigzanie wobec spuscizny Janusza
Korczaka i Dawida Bauma, jak réwniez konstatacja, ze temu
pierwszemu przyszto wystepowac w obronie godnosci
dziecka w znacznie trudniejszych czasach.
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