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ETYCZNE ASPEKTY KOMUNIKACII
W SYTUACIJI PEDIATRYCZNEJ OPIEKI PALIATYWNEJ

Pytania o wkasciwa postawe wobec umierajacego cztowieka wprowadzaja
w obszar zagadnief zwigzanych z etyka komunikacji miedzyosobowej. W ety-
ce personalistycznej punktem normatywnego odniesienia jest godnos¢ osoby
ludzkiej i jej dobro. Postepowanie wedtug tej godnosci oznacza miedzy inny-
mi uznanie prawa do prawdy o stanie zdrowia, prawa do integralnosci zwiaz-
kow z bliskimi, do §wiadomego uczestniczenia w procesie terapii, a takze do
szacunku wzgledem cztowieka — jako istoty duchowo-cielesne;j.

Problematyka ta odkrywa swoja specyfike w sytuacji pediatrycznej opieki
paliatywnej. Zagadnienie uczestniczenia dziecka w procesie podejmowania
decyzji zwigzanych z terapia, a takze udostgpnianie mu informacji dotycza-
cych niekorzystnej diagnozy medycznej rodzi wiele specyficznych pytah na-
tury moralnej. W duzej mierze sa one zwigzane z pytaniem o to, na ile dziec-
ko potrafi wzigt Swiadomy udziat w dyskusji dotyczacej jego stanu zdrowia,
podejmowanej terapii czy skutkdw leczenia. Inng kwestia jest to, czy dziecko
posiada emocjonalng stabilno$¢ pozwalajaca zasymilowa¢ informacje w spo-
séb, ktéry nie bedzie dla niego szkodliwy. Zagadnienia te sg osadzone w kon-
tekscie relacji rodzinnych, w ktérych rodzice sg prawnymi opiekunami dziec-
ka i w duzej mierze okreSlaja granice tego, w jakim stopniu dziecko w spo-
séb Swiadomy i wolny przezywa swoja chorobe i umieranie.

Rozwazania natury teoretycznej zawarte w tym artykule beda konfrontowa-
ne z wynikami badah empirycznych. Badania te zostaty przeprowadzone na
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podstawie ankiety zawierajacej 12 pytan. Pytania dotyczyty postaw personelu
medycznego wobec dzieci cigzko chorych i umierajacych oraz ich rodzin. Na
odpowiedzi przeznaczono osobng rubryke w odniesieniu do dzieci ze szkoty
podstawowej i z gimnazjum. Respondenci mogli na skali okresli¢ site swoich
przekonah dotyczacych poszczeg6lnych sytuacji. Badania miaty charakter
pilotazowy i zostaty przeprowadzone na grupie 34 oséb. Grupe te stanowili
lekarze réznych specjalizacji, czynni zawodowo, pracujacy w warszawskich
szpitalach i przychodniach, bedacy katolikami praktykujacymi swoja wiarg
i nalezacymi do roznych grup duszpasterskich.

Aby opisat tres¢ zobowigzah moralnych zwigzanych z komunikacja perso-
nelu medycznego i rodziny z dzieEmi ciezko chorymi i umierajacymi, kolejno
rozwazane beda zagadnienia dotyczace przekazywania dziecku informacji
0 niekorzystnej diagnozie lekarskiej, uczestniczenia dziecka w decyzjach
odnoszacych sie do terapii i opieki. Na kohAcu podjete zostanie zagadnienie
wolnoéci religijnej dziecka w sytuacji réznic w wyznawaniu wiary w rodzinie.

1. PRAWO PACJENTA DO PRAWDY
W SYTUACII NIEKORZYSTNEJ DIAGNOZY LEKARSKIEJ

Wszyscy pacjenci, a zwkaszcza ci, ktérzy cierpig na nieuleczalna chorobe
badz znajduja sie w ostatnim stadium zycia, maja prawo do prawdy na temat
swojego stanu zdrowia. Prawo to naktada na otoczenie obowiazek przekazy-
wania takiej informacji. Wynika to z kilku faktéw. Po pierwsze, jest to po-
dyktowane miedzyludzka solidarnoScia, rodzaca sie na gruncie wspolnego
wszystkim dramatu przemijalnosci. Smieré jest zbyt waznym momentem ludz-
kiego zycia, by mozna byto pozostawit kogo$ w nieSwiadomosci co do groza-
cego ryzyka nieodlegtego w czasie zgonu. Kazdy cztowiek chce mie¢ mozli-
wos€ przygotowania sie do tej chwili przez podsumowanie zycia, pozegnanie,
uregulowanie zalegtych spraw czy pojednanie z ludzmil. Dla os6b wierza-
cych czas bezpoSrednio poprzedzajacy $mier€ jest istotny réwniez ze wzgledu

! por. Papieska Rada ,Cor Unum”. Niektére kwestie etyczne dotyczace cigzko chorych
i umierajacych (27.07.1981), nr 6.1.1, [w:] W trosce o zycie. Wybrane dokumenty Stolicy
Apostolskiej, red. K. Szczygiet, Tarnéw: Biblos 1998, s. 447.
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na mozliwos¢ pojednania sie z Bogiem i przyjecia duszpasterskiej pomocy
w postaci sakramentow?.

Po drugie, relacje migedzy tymi, ktérzy sie opiekuja chorym, a nim samym,
w sposéb szczegblny musza opiera sie na zaufaniu. Relacje te nie moga
polegat na udawaniu i wprowadzaniu w btad. Obowiazek méwienia prawdy
jest podyktowany potrzeba obrony humanizmu w opiece medycznej, budowa-
nej na spotkaniu pomiedzy zaufaniem i uczciwoécia®. Chodzi tu o zaufanie
miedzy cztowiekiem znajdujacym sie w sytuacji potrzeby i bezradnoéci a tym,
ktéry ma spoteczny i zawodowy mandat, by tym potrzebom zaradzi¢; by oto-
czy¢ chorego opieka, ofiarowat mu ulge w cierpieniu i nacechowana poczu-
ciem solidarnosci obecnoscig®. Zobowigzanie takie wynika z prawa natural-
nego i stanowi jeden z fundamentéw komplementarnoéci, jaka winna zacho-
dzi¢ miedzy dobrem jednostki a dobrem spotecznym. Zalezno&¢ ta, w sensie
kulturowym i duchowym, jest obustronna. Z jednej strony cztowiek staby
potrzebuje silnego, by mu pomdgt, ale z drugiej strony cztowiek w petni sit
fizycznych potrzebuje ludzi znajdujacych sie w potrzebie — potrzebuje dla
petnego rozwoju swojej osobowosci, gdyz oni daja mozliwos¢ realizacji siebie
w stuzbie innym. Ta wzajemna wymiana daréw stanowi kryterium humaniz-
mu kultury i ma duzy wptyw na jakoSt zycia spotecznego, ktdra przekiada
sie na zycie jednostki®.

Uczciwo5e, lojalnosE i budowanie zaufania w relacjach pacjent—personel
medyczny oznacza m.in. prawdoméwnoSE. Jednakze trzeba zaznaczy€, ze
w parze z obowigzkiem moéwienia prawdy choremu w stanie terminalnym
musi i8¢ rozsadek, ktéry dostosuje forme przekazu prawdy do mozliwosci
percepcyjnych i psychicznych pacjenta. Prawda winna byt przekazana w taki

2 Por. W. W ieczorek, Znaczenie zycia sakramentalnego w duchowym rozwoju rodziny,
[w:] Rodzina wobec wspotczesnych wyzwah spoteczno-kulturowych, red. J. Gorbaniuk, B. Pary-
siewicz, Lublin 2009, s. 160-162.

3Jan Pawet Il, Przeméwienie do uczestnikéw 81 Kongresu Wioskiego Towarzystwa
Interny i 82 Kongresu Wtoskiego Towarzystwa Chirurgii Ogélnej (27.10.1980), nr 6, [w:] Insegna-
menti di Giovanni Paolo 11, 111/2(1980), Citta del Vaticano: Libreria Editrice Vaticana 1981,
s. 1010.

“Por.Jan Pawelt Il, Przeméwienie do uczestnikéw Kongresu Chirurgii (19.02.1987),
nr 2, [w:] Insegnamenti di Giovanni Paolo II, X/1(1987), Citta del Vaticano: Libreria Editrice
Vaticana 1987, s. 373-377; Papieska Rada ds. Pracownikéw Stuzby Zdrowia, Karta Pracownikéw
Stuzby Zdrowia (1985), nr 2, [w:] W trosce o zycie, s. 549.

SPor. P. Rams ey, Preface to ,,The Patient as Person”, [w:] On Moral Medicine.
Theological Perspectives in Medical Ethics, Eds. S. E. Lammers, A. Verhey, Grand Rapids:
William B. Eerdmans Publishing Company 1987, s. 41-44.
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spos6b, by miata konstruktywny wptyw na pacjenta. Nie moze byt podana
w sposéb brutalny, nie uwzgledniajacy sytuacji chorego. Moze to bowiem
przynies¢ efekt przeciwny do oczekiwanego — zatamanie psychiczne, depresje,
chet rezygnacji w procesu leczenia, prosbe o eutanazje®. Osoba przekazujaca
prognozy lekarskie méwiace o bezposrednim ryzyku $mierci powinna czynic
to ze spokojem i taktem, uwzgledniajac ewentualne negatywne reakcje pa-
cjenta. Co wiecej, powinna miet wiedze na temat tego, w jaki sposéb poste-
powat z pacjentem, ktory z trudnoScia przyjmuje i przezywa takie infor-
macje’.

Szczegb6lnym prawem cztowieka jest to, by swoje zycie mogt zakohczyé
w gronie rodzinnym. Stanowi to realizacje prawa do godnej Smierci, w ktdrej
integralno$¢ osobowo5sci oraz integralno$¢ zwiazkow z bliskimi odgrywa zna-
czaca role®. W zasadzie rodzina stanowi srodowisko, w ktérym cztowiek mo-
ze w sposOb najbardziej petny doSwiadczyt mitoSci, szacunku, zaufania czy
zrozumienia. Stad tez na rodzinie spoczywa najwigkszy obowigzek komuniko-
wania sie z chorym i prowadzenia go w taki sposob, by po ludzku i z godno-
§cig umierat. Obowiazki te, z nasileniem dostosowanym do potrzeb chorego,
w wymiarze biopsychicznym, emocjonalno-ekspresyjnym, socjalizacyjnym, re-
kreacyjno-towarzyskim, kulturalnym i religijnym spoczywajg na wszystkich
cztonkach rodziny do konca zycia chorego®.

Jezeli powyzsze zasady zostang odniesione do sytuacji umierajacego
dziecka, to nalezy uwzgledni¢ kilka dodatkowych okolicznosci. W5rdd nich
jest uwarunkowana wiekiem zdolnos¢ poznawcza dziecka, kt6re staje przed
koniecznoscia sprostania niekorzystnej diagnozie lekarskiej. Trzeba tu za-
znaczy€, ze w postrzeganiu i rozumieniu choroby, jej nastepstw czy sposobow
i procedur leczenia, a takze w ksztattowaniu osobowej dojrzatoSci dziecka
duza role odgrywa rodzina i inni doroéli, ktérzy sg przy nim. To od rodziny,
personelu medycznego, 0s6b najblizszych i stanowigcych autorytet przejmuje
ono wzorce myslenia i rozwija je przez naSladowanie. Dziecko nie tylko nie
boi sie wiaczat w proces zdobywania wiedzy na temat swojej choroby, ale
takze oczekuje od dorostych rozwijania w nim wizji zycia w tak trudnej sy-

S M.W irschin g, Wokét raka. Pacjent — rodzina — rak — opieka medyczna, Gdafisk: GWP
1994, s. 75-80.

" Por. Papieska Rada ,Cor Unum”. Niektére kwestie etyczne dotyczace ciezko chorych
i umierajacych, nr 6.1.2, s. 447.

8 Por. tamze, nr 2.2.2, s. 440.

9 Por. tamze, nr 8.2, s. 451.
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tuacji, jaka jest terminalna choroba. Duchowo-psychiczne potrzeby dziecka
sq bardzo ztozone, stad tez i komunikacja z nim powinna by¢ polifoniczna.
Przekaz na linii doro$li-dziecko powinien odpowiadat na wszystkie potrzeby
osobowosciowe matego pacjenta’®.

W5rdd oséb zajmujacych sie dzieckiem cztonkowie rodziny sa tu jednak
na uprzywilejowanej pozycji. To zatozenie potwierdza takze opinia samych
lekarzy. Na pytanie, czy rodzina jest najlepszym poSrednikiem w komuniko-
waniu dziecku informacji na temat jego stanu zdrowia?, 82% respondentéw
odpowiedziato twierdzaco. W tym 42% uznato ,,zdecydowanie tak”, 20% ,,ra-
czej tak” i 20% ,,tak”; 13% odpowiedziato, iz raczej ,,nie”, a 7% nie miato
zdania. To sa opinie w odniesieniu do dzieci ze szkét podstawowych.
W przypadku dzieci ze szk6t gimnazjalnych 61% jest zdania, ze rodzina naj-
lepiej opisze dziecku stan jego zdrowia, 29% uwaza inaczej, dajac odpowiedz
na to pytanie: ,raczej nie”.

Wiekszo5¢ rodzicéw zaktada, iz wie najlepiej, czego potrzebuja ich dzieci,
co jest dla nich najlepsze i jakie decyzje beda odpowiadaty ich oczekiwa-
niom. Jednakze zachodzi trudno$¢ wtedy, gdy rodzice nie chca badz nie
potrafia przekazat dziecku informacji o tym, iz powinno przygotowac sig na
Smierc. W tej sytuacji powstrzymanie si¢ od przekazania prawdy jest kwestia
etyczng, ktéra dotyka nie tylko samego dziecka, lecz takze grono otacza-
jacych je os6b. Odpowiedz na pytanie: powiedzie¢ czy nie powiedziet? jest
szczegOlnie istotna wtedy, gdy rodzice i personel medyczny, prébujac za-
chowat w dziecku nadzieje na powrét do zdrowia, konspiruja zta diagnoze
lekarska w dobrej intencji. Natura choroby i jej skutki sa wtedy skryte przed
dzieckiem w imie specyficznie pojetego dobra dziecka, by jego ostatnie
chwile nie byty obciazone lgkiem i by mogto ono dozy¢ do kohca w poczu-
ciu niezmaconej niepokojem nadziei.

Wydaje sie, iz w sytuacji, w ktérej rodzice nie chca lub nie potrafia
uczynit zadoS¢ prawu dziecka do prawdy, czeS¢ odpowiedzialnosci spada na
inne osoby z otoczenia. Sytuacja taka oznacza, ze rodzina nie zdotata
zaadaptowal sie do sytuacji i sama winna stat sie podmiotem opieki ze

Wpor, J. Binnebesel, Opieka nad dzieckiem przewlekle i terminalnie chorym -
wyzwanie dla pedagogiki specjalnej, [w:] Od tradycjonalizmu do ponowoczesnosci, red. E. Gor-
niewicz, A. Krauze, Olsztyn 2002, s. 365-374; T. Witk o w s k i, Rozumie¢ problemy osob
niepetnosprawnych (13 rodzajow niepetnosprawnosci), Warszawa 1993, s. 137-172; B.L.B 1 o ¢ k,
Czlowiek chory przewlekle i terminalnie. DoSwiadczenie cierpienia egzystencjalnego w chorobie
nowotworowej. Jak nies¢ pomoc duchowa ciezko chorym i umierajacym?, [w:] Srodowiska specjal-
nej troski, red. M. Kalinowski, Lublin 2003, s. 58-68.
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strony stuzby zdrowia czy duszpasterza. WitaSciwa postawa bytoby takie
uformowanie cztonkéw rodziny, by zdobyli sie na rozmowe z dzieckiem na
temat jego stanu zdrowia. Jezeli bytoby to z jakich§ wzgledéw niemozliwe,
wolwczas osoby, ktére dziecko darzy zaufaniem, przejmuja na siebie taki
obowiazek. Nalezy przy tym pamietac, iz prawde te mozna podawac etapami,
a dynamike przekazu niekorzystnej diagnozy winien wyznacza¢ sam pacjent.
Wérdd wielu lekarzy panuje przekonanie, iz dzieciom mozna powiedziet
kazda, nawet najtrudniejsza prawde, tylko nalezy odpowiednio dostosowat
jezyk przekazu i pozwolit, by dziecko, zadajgc pytania, samo wyznaczato to,
czego i kiedy chce sig dowiedziet.

W praktyce czesciej lekarz przekazuje dzieciom wiedze na temat ich stanu
zdrowia. Wielu lekarzy angazuje w ten proces rodziny, co jest znacznie fat-
wiejsze niz bezpoSrednie przekazanie informacji dziecku, gdy diagnoza jest
niekorzystna. Niestety rodzice zbyt czesto uwazajg, iz dzieci nie sa w stanie
przyjat wiedzy na temat terminalnego charakteru witasnej choroby, a dzieci
czesto wiedza wiecej, niz wydaje sie rodzicom, nie ujawniaja jednak tego, by
oszczedzi€ im troski o nie. Dzieci niejednokrotnie intuicyjnie wyczuwaja, ze
nadchodzi ich $mieré!!,

Na pytanie, czy informowanie dziecka o jego stanie zdrowia winno sig od-
bywat wytgcznie w granicach okreslonych przez rodzicéw?, w odniesieniu do
dzieci ze szkoty podstawowej 33% lekarzy odpowiedziato ,tak”, w tym ,,zde-
cydowanie tak” tylko 10%. 67% uznato, ze lekarz moze przekraczat granice
wyznaczone przez rodzicow, gdyby wymagato tego dobro dziecka. W odnie-
sieniu do dzieci w wieku gimnazjalnym lekarze sa w wigkszosci zdania, ze
rodzice nie powinni wyznaczac¢ takich granic (42% odpowiedziato ,,nie”, 20%
»raczej nie” i 8% ,,zdecydowanie nie”). 30% przyznaje takie prawo rodzicom
w odniesieniu do dzieci w wieku gimnazjalnym.

Wsrod badanych lekarzy 70% uznato, iz w sytuacji bliskiej $mierci dziec-
ko ze szkoty podstawowej winno znat prawde o swoim stanie zdrowia od
personelu medycznego, gdy samo o to pyta. W odniesieniu do gimnazjum
28% respondentdéw zaktada, iz personel medyczny nie powinien méwic o ry-
zyku Smierci dziecku ze szkoty podstawowej i gimnazjum. Wydaje sie, iz ta
grupa lekarzy pozostawia te sprawe rodzinie albo jakiej$ innej bliskiej osobie.
W sytuacji, w ktorej dziecko umiera i nie pyta o swoj stan zdrowia, 30%

11 por. D. M. K 0o m p, | dziecko bedzie je prowadzi¢. Dzieci z nowotworem ucza, jak mieé
nadzieje, Warszawa 1997. Publikacja jest zbiorem przypadkéw ilustrujacych przezywanie przez
dzieci choréb nowotworowych w kontekscie zycia rodzinnego i Srodowiska medycznego.



PEDIATRYCZNA OPIEKA PALIATYWNA 161

respondentéw — w odniesieniu zaréwno do dzieci ze szkoty podstawowej, jak
i z gimnazjum — uznato, ze personel medyczny powinien je o tym poinfor-
mowac; 72% lekarzy odpowiedziato, iz dziecko nie pytajace o skutki wiasnej
choroby nie powinno znat diagnozy ani informacji na ten temat; 50% pyta-
nych odpowiedziato na to pytanie ,raczej nie”.

Wydaje sig, ze powyzszym wypowiedziom towarzyszyto przekonanie, iz
to rodzina powinna zatroszczyt sie o uSwiadomienie dziecka co do jego
stanu. Gdyby rodzice nie chcieli jednak przekaza¢ niekorzystnej diagnozy
dziecku w sytuacji bezpoéredniego ryzyka jego Smierci, a brak takiej wiedzy
bytby zwiazany z jego duchowa szkodg, lekarze sa zdania, iz personel me-
dyczny ma prawo przekazac taka informacje: 22% uznato, ze ,,zdecydowanie”
ma takie prawo, 50% - ze ,,raczej ma” takie prawo i 28% - ze ,ma” takie
prawo. Takie same proporcje utrzymuja sie w odniesieniu do dzieci ze szkoty
podstawowej i gimnazjum.

Wydaje sig, ze postawa szczerosci jest najlepszym podejsciem do dziecka,
chot trzeba pamietac, ze informacje najlepiej przekazywat etapowo. Zdarza
sie czesto, iz whasnie dziecko nadaje tempo dynamice przekazu informacji.
Wtedy gdy personel medyczny lub rodzina przekazuja prawde etapami, dziec-
ko, przyjmujac ja, po pewnym czasie zadaje kolejne pytania. Wiekszos¢
lekarzy moéwi dziecku o diagnozie w spos6b szczery i otwarty. Jednakze
wiekszos¢ takze uznaje, iz to rodzice ostatecznie wyznaczaja granice,
w ktérych ta prawda moze do dziecka dotrzet. Sytuacje konfliktowe moga
jednakze spolaryzowat opinie na ten temat.

Na potwierdzenie, iz te decyzje sa stuszne, mozna przywota¢ wynik badah
przeprowadzonych w Japonii w 2006 r. na dzieciach chorych na raka i pod-
danych opiece paliatywnej'?. Jak sie okazuje, przekazanie dziecku infor-
macji na temat mozliwosci Smierci nie przyniosto skutku w postaci zatamania
nerwowego czy depresji. Inne badania przeprowadzone przez Karolinska
Institute dowiodty, iz na 147 rodzicdw, ktorzy rozmawiali z dzieckiem na
temat Smierci, zadne nie zatowato p6zniej swojej decyzji. Natomiast 69 oséb
z 258 rodzicow, ktorzy zataili te prawde przed dzieckiem, zatowato, ze nie

Lpor.J M. Hilden JWatterson,J. Chrastek, Tell the Children, ,,Journal
of Clinical Oncology” 18(2000), nr 17, s. 3193-3195; D. E. McCallum, P. Byrne,
E.Bruera, How Children Die in Hospital, ,Journal of Pain and Symptom Management”
20(2000), nr 6, s. 417-423; D. S. Wend | e r, Assent in Paediatric Research: Theoretical and
Practical Considerations, ,,Journal of Medical Ethics” 32(2006), s. 229-234; Y. Fujii [iin],
Analysis of the Circumstances at the End of Life in Children with Cancer: A Single Institution’s
Experience in Japan, ,,Paediatrics International” 45(2003), nr 1, s. 54-59.
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rozmawiali z dzieckiem o $mierci®®. Wiekszo$¢ z nich miata $wiadomos¢,
iz dzieci wyczuwaty nadchodzaca Smieré. Nawigzujac do tych badah Wolfe
zauwaza, ze u dzieci istnieje wigkszy niepokdj o rodzine i to, w jaki sposéb
rodzice i rodzehstwo poradza sobie z jego Smiercig, niz o siebie. Stad
niejednokrotnie dzieci, majac Swiadomos¢ tego problemu, nie podejmuja
tematu ze wzgledu na specyficznie pojete dobro rodziny**.

2. UCZESTNICTWO PACJENTA W PROCESIE TERAPII

Rozmowa na temat stanu zdrowia wigze sie takze z okreleniem tego,
w jakim wymiarze cztowiek moze uczestniczyé w procesie podejmowania
decyzji okreSlajacych rodzaj terapii. Zasada dialogicznego charakteru
interwencji medycznej zaktada, iz powinna istnie¢ bezpoSrednia lub do-
mniemana zgoda pacjenta. Zasadniczo pracownik stuzby zdrowia nie dyspo-
nuje w tym wymiarze wiladza decyzji arbitralnych, ale dziata na podstawie
upowaznienia, ktére wprost lub w domysle otrzymat od chorego®®. W tym
aspekcie podmiotowe podejScie do chorego oznacza, ze jest on traktowany
jako osoba odpowiedzialna za siebie i zdolna do tego, by wspétuczestniczy¢
w terapii. Powinien miet on prawo, by na podstawie uzyskanych informacji
co do swojego stanu, mozliwoéci medycznych, istniejacego ryzyka, konsek-
wencji, wskazan i trudnosci wspétdecydowat o tym, czy i jakie ingerencje
medyczne winny byé podejmowane’®.

Prawidtowos€ te uzupetnia jednak zasada niedysponowalnosci, w ktorej
zarbwno pacjent, jak i pracownik stuzby zdrowia swoje dziatania musza
ukierunkowa¢ na ratowanie zdrowia i zycia. Oznacza to, ze ani pacjent, ani
lekarz, ani zadna inna osoba nie moze podja¢ dziatah, ktére bytyby ukie-
runkowane na wyrzadzenie pacjentowi krzywdy czy odebranie mu zycia.

Bpor,U Kreicbergs, U Valdimarsdottir,EEOnelov,J.Henter,
G.Steineck, Talking About Death with Children who Have Severe Malignant Disease, ,,The
New England Journal of Medicine” 351(2004), nr 12, s. 1175-1186.

14 por, L. Wo | fe, Discussing Death with a Dying Child, ,,CA: A Cancer Journal for
Clinicians” 55(2005), nr 1, s. 2-3.

15 Por. P i us XII, Przeméwienie do lekarzy Instytutu G. Mendla (24.11.1957), ASS 49(1957),
s. 1031.

% por.Jan Pawet I, Przeméwienie do uczestnikow 81 Kongresu Wioskiego Towarzystwa
Interny i 82 Kongresu Wioskiego Towarzystwa Chirurgii Ogélnej, nr 5, s. 1008-1009.
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Przyjmujac jednak zatozenie, ze pacjent powinien mie¢ mozliwos¢t czyn-
nego uczestniczenia w procesie terapii, nalezy zadat pytanie, czy w przy-
padku leczenia dziecka powinno ono by¢ traktowane tak jak dorosty, czy tez
podejmowanie decyzji dotyczacych jego terapii nalezy wytacznie do rodzicow
lub jego prawnych opiekundéw. W literaturze przedmiotu mozna spotkac préby
okreslenia pewnych zasad dotyczacych wspétudziatu dziecka w podejmowaniu
ingerencji medycznych, ktére nawiazuja do przypadku Victorii Glick. Opisata
ona problem rodzica mieszkajacego w Stanach Zjednoczonych, ktéry w Swie-
tle prawa moze nie byt informowany o wizycie wihasnej corki u ginekologa
w celu przepisania srodkéw antykoncepcyjnych. W sensie bardziej ogdlnym
opisany przypadek zostat odniesiony do podejmowania przez dziecko decyzji
co do wiasnej terapii. W literaturze przedmiotu jest on znany pod nazwa
Glick competency. Zasada ta miata okre§lat zdolnos¢ dziecka do podmioto-
wego uczestniczenia w terapii. Z czasem zostata przeformutowana w zasadeg
Fraser competency, ktéra okreslata, iz dziecko ponizej 16 roku zycia ma
prawo wyrazit¢ zgode na terapie lub powstrzymac sie od niej, pod warunkiem
iz jest na tyle rozwiniete, by zrozumiet nature proponowanego zabiegu oraz
jego mozliwe skutki — zaréwno pozytywne, jak i negatywne. Problemem jed-
nak pozostaje to, na ile dziecko jest dojrzate i rozwiniete, by zrozumiet
naturg zabiegéw. Moze to dotyczyt takze dorostych w sytuacji ograniczonej
zdolno&ci poznawczej wywotanej zaburzeniami psychicznymi, zanikiem pa-
mieci czy innymi czynnikami'’.

Niezaleznie od tego, iz spos6b argumentacji V. Glick wydaje sie watpliwy
etycznie, zasada, ktéra zostata z tej argumentacji wywnioskowana, zezwala
dzieciom na podejmowanie decyzji dotyczacych ich terapii. Z drugiej jednak
strony zasada Frasera upowaznia rodzicdw do wyrazenia ostatecznej opinii
w sytuacji, gdy dziecko nie podjetoby decyzji zgodnie z najlepiej pojetym
interesem wasnym czy tez gdyby nie byto w stanie zrozumiet uwarunkowan
ingerencji terapeutycznych.

Trzeba zauwazy€, ze decyzje dziecka nie zapadaja niezaleznie od Srodo-
wiska, w ktérym ono sige znajduje. Zdolnos¢ podmiotowego przezywania tera-
pii zalezy w duzej mierze od tego, czy personel medyczny jest w stanie
w sposob otwarty i szczery rozmawia z dzieckiem na temat jego choroby
i mozliwosci wyjscia z niej. Sposéb postrzegania choroby, jej nastepstw czy

Y por. S. Potts, G. Fairbairn, Spiritual Needs in Pediatric Palliative Care:
Communicating Ethically with Dying Children (seminarium z udziatem prof. G. Fairbairn, KUL
28 kwietnia 2009 r., arch. autora artykutu, s. 2).
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nadziei na efektywno$¢ terapii zalezy w duzej mierze od rodzicow dziecka.
Pojawia sie tu zagadnienie kryterium, ktére ma stuzy¢ do okre§lenia tego, czy
dziecko jest zdolne podejmowat decyzje Kierunkujace terapie. Mozna wzigt
pod uwage fakt, iz dziecko dosy¢ wczeénie zaczyna wyrazat Swiadomie swoje
oczekiwania, takie jak np. wybdr uprawianego sportu badz chet uczenia sie
okresSlonej dyscypliny. Sytuacja jednak zmienia sie diametralnie, gdy sprawa
dotyczy ciezkiej choroby i koniecznosci podjecia inwazyjnej terapii. Anga-
zowanie dziecka w proces podejmowania decyzji i informowania go o jego
stanie zdrowia w duzej mierze zalezy od emocjonalnej réwnowagi dziecka —
od tego, czy bedzie ono w stanie w pozytywny sposob wykorzystat wiedze
na temat trudnej sytuacji, czy ma grupge wsparcia pomocna w przezywaniu
trudnosci. To z kolei zalezy od tego, czy dziecko ma dobry kontakt z rodzina
i personelem medycznym?®.

Wsrdd badanych lekarzy dominuje przekonanie co do tego, ze dzieci sa
emocjonalnie i intelektualnie gotowe, by brat czynny udziat w procesie
decyzyjnym zwiazanym z ich terapia. W odniesieniu do dzieci ze szkoty pod-
stawowe] takiego zdania jest 70% respondentéw (20% uwaza, ze dzieci sa
zdecydowanie dojrzate w tym wzgledzie, 50% — ze sa raczej emocjonalnie
i intelektualnie kompetentne, 30% - ze nie sa w petni na to gotowe).
W odniesieniu do dzieci ze szk6t gimnazjalnych 80% uznaje je za gotowe do
brania udziatlu w podejmowaniu decyzji, jednakze zdecydowanie tak uwaza
jedynie 20% respondentéw; 20% jest zdania, ze dzieci w gimnazjum raczej
nie maja takich kompetencji.

Warto zaznaczy€, ze przyznanie zdolnosci decyzyjnej dziecku jest uwa-
runkowane tym, czy dziecko wybiera ktdre§ z dobrych dla siebie rozwiazan.
W sytuacji, gdy sugestie dziecka nie bytyby ukierunkowane na jego dobro,
wiekszost lekarzy jest zdania, ze opinia dziecka moze nie zostaé uwzgled-
niona. Takie podejScie jest wiasciwe z etycznego punktu widzenia (tak uwaza
74% respondentéw). Zaskakujaco duzy jest odsetek lekarzy stwierdzajacych,
ze nawet w takiej sytuacji, gdy opinia dziecka nie bedzie stuzyt jego
zdrowiu, nalezy ja uwzglednit (26% badanych). Odnosito sie to réwniez do
dzieci ze szkét podstawowych i gimnazjalnych.

18 por, tamze.
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3. PROBLEMY RELIGIINO-DUCHOWE
W SYTUACIJI CIEZKIEJ CHOROBY | SMIERCI DZIECKA

W sytuacji zblizajacej sie Smierci dziecka postawy rodzicow sa niejed-
nokrotnie skrajne. Wynika to z faktu, iz rodzice maja Swiadomo5s¢ tego, ze
dziecko polega na nich i liczy na ich pomoc w cierpieniu. Maja poczucie
odpowiedzialnosci i podejmuja za dziecko wiekszos¢ decyzji. Z jednej zatem
strony robig wszystko, by jak najwydajniej zaangazowat stuzbe zdrowia,
zapewni€ ulge w cierpieniu i utrzymac nadzieje na pozytywne efekty terapii.
Z drugiej jednak strony towarzyszy tym staraniom emocjonalne osadzenie
dziecka w systemie rodzinnym tak, jakby mitoscia i opieka mogli ocali¢
dziecko od Smiercil®. Rodzice przezywaja rowniez skrajne i konfliktowe
stany ducha. Z jednej strony niejednokrotnie maja poczucie opuszczenia przez
Boga, ktéry dopuscit do cierpienia niewinnego dziecka. Z drugiej jednak
strony zywiga nadzieje, ze pozwoli On na to, by po $mierci dziecko zyto nadal
i w jakimé sensie dalej byto z nimi?®. Ciekawe jest to, ze nadzieja na zycie
wieczne dziecka jest podobna u rodzicow wierzacych praktykujacych, nieprak-
tykujacych, ateistdw i agnostykow. Jest to zwigzane z doSwiadczeniem smut-
ku w zatobie, ktére mozna by nazwac dzieciecym smutkiem, gdyz towarzyszy
mu niezdolno&€ wyrazenia bélu, tesknota, oskarzanie siebie. Sa to doswiad-
czenia, ktore cechowaly przezycia z dziecifistwa?®!.

Ciezka choroba i Smier¢ dziecka sa wielka préba wiary dla catej rodziny.
Dlatego szpitale czy hospicja sa objete opieka duszpasterzy. W sytuaciji,
w ktérej rodzina jest funkcjonalna, dla duszpasterza chory wraz z cata ro-
dzina jest podmiotem wymagajacym troski, chot z uwzglednieniem specyfiki
potrzeb poszczegdlnych os6b, zwkaszcza chorego. Dylematy moralne moga sig
rodzi¢ wtedy, gdy rodzina jest dysfunkcjonalna lub religijnie podzielona.
Pojawia sig pytanie, czy personel medyczny ma moralne prawo doprowadze-
nia do spotkania miedzy umierajacym dzieckiem a kapelanem szpitala w sy-
tuacji, gdy rodzice wyraznie sobie tego nie zyczg, natomiast dziecko o to
prosi? Réznice w podejéciu do religii miedzy rodzicami a dzietmi moga

1% Por. E. B r 0 w n, Loss, Change and Grief. An Educational Perspective, London 1999, s. 61.

D por.Jan Pawet Il, Przeméwienie ,,Naglace jest zaangazowanie na rzecz zycia, nie na
rzecz wytwarzania narzedzi Smierci” (szpital ,,Bambino Gesu”, Rzym, 8 czerwca 1982 r., [w:] Jan
Pawet 1. Nauczanie papieskie, t. 5(1982), cz. 2, Poznah: Pallottinum 1996, s. 40-42.

2L por. S. P o tts, Everylife: Death, Bereavement and Life Through the Eyes of Children,
Parents and Practitioners, Wiltshire 2005, s. 117.
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zaistnie¢ wéweczas, gdy mimo braku doSwiadczenia religijnego w domu dziec-
ko miato kontakt z katecheta lub ksigdzem w szkole. Czy w takiej sytuaciji,
gdy zachodzi bezpo&rednie ryzyko $mierci dziecka, wolnos€ religijna dziecka
ma pierwszehstwo przed prawem rodzicow do wychowania religijnego?
Z pewnoScig duze znaczenie bedzie miata forma rozwiazania tej sytuacji kon-
fliktowej. Zapewnienie rodzinie godnosci i szacunku przez osobe duchowna
moze z korzyscig dla wszystkich zatagodzi¢ konflikty. Jednakze pytanie na-
tury teoretycznej poprzedza praktyczne formy rozwiazania problemu — w jaki
spos6b zapewni¢ dziecku autonomie i jego podmiotowe prawa? Wobec argu-
mentu prawa rodzicow do wychowania Swiatopogladowego dziecka staje do-
Swiadczenie, iz juz we wczesnym dziecihstwie dziecko moze dokonywat wy-
boréw wynikajacych z wihasnych zainteresowah — gdy wybiera nauke gry na
instrumencie muzycznym czy zajmuje sie malowaniem. ldac tym tokiem mys-
lenia nalezy uznat, iz dziecko powinno mie¢ dostep do osoby duchownej
badz do rozméw na tematy wiary, jesli tego chce, nawet wbrew woli ro-
dzicow.

Przeprowadzone badania wykazaty, iz katoliccy lekarze sa dosy¢ jedno-
myS$Ini w tematyce wsparcia duchowego, do jakiego zobowiazani sa w odnie-
sieniu do umierajacych dzieci. Na pytanie, czy personel medyczny powinien
prowadzi¢ rozmowy z dzietmi na temat ich wiary, obaw czy niepokojow?,
wszystkie odpowiedzi byty twierdzgce. Dotyczy to obydwu grup wiekowych
dzieci. W sposéb zdecydowany taka potrzebe wyrazito 42% badanych. Temu
przekonaniu towarzyszy jednakze przeSwiadczenie, ze nie sa oni dostatecznie
przygotowani do prowadzenia podobnych rozmoéw. Tylko 27% uwaza, ze per-
sonel medyczny jest przygotowany do prowadzenia rozméw na tematy zwia-
zane z duchowoécia i religijnoScia, natomiast 73% twierdzi, ze nie jest badz
raczej nie jest na to przygotowany. Wynika z tego, ze trzech na czterech
lekarzy odczuwa swoisty dylemat, ktéry wynika z poczucia obowiazku prowa-
dzenia takich rozméw i doSwiadczenia braku kompetencji w tym wzgledzie.

Ostatnie dwa pytania dotyczyty sytuacji réznicy wiary miedzy dzieckiem
a rodzicami i tego, czy personel medyczny moze w takiej sytuacji dawac
Swiadectwo wiary. Na pytanie, czy w sytuacji, gdy rodzice odrzucajg wiarg
w Boga, a dziecko zadaje pytania o wiasne istnienie po Smierci, personel
medyczny powinien dat Swiadectwo wtasnej wierze w Boga osobowego i zycie
wieczne?, wszyscy respondenci odpowiedzieli twierdzaco. W tym 59% uznato,
ze lekarze i pielegniarki maja do tego zdecydowane prawo. Opinia na ten
temat jest taka sama w odniesieniu do dzieci ze szkét podstawowych i z gi-
mnazjow. Dziecko cieszy sie w opinii lekarzy wolnoscia religijna wobec
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swoich rodzicow. Potwierdzaja to takze odpowiedzi na kolejne pytanie: czy
na prosbe dziecka kapelan szpitala powinien sktadat wizyty dziecku mimo
faktu, ze rodzice sobie tego nie zycza? W odniesieniu do dzieci z gimnazjum
wszystkie odpowiedzi byly twierdzace, w tym za odpowiedzia ,,tak” i ,,zdecy-
dowanie tak” opowiedziato sie 81% respondentéw. Podobne zdanie zostato
wyrazone w odniesieniu do dzieci ze szkoty podstawowej z tym, ze 12% ba-
danych wyrazito jednak zdanie przeciwne sadzac, ze kapelan w takiej sytuacji
raczej nie powinien odwiedza¢ dziecka.

Wydaje sig, iz w tej sytuacji potrzeby dziecka powinny stat na pierwszym
miejscu. Gdyby dziecko przejeto od rodzicdw niechet do instytucji KoSciota
— niechet nabudowana na osobistych uprzedzeniach, ktére nie maja nic
wspdlnego z treScig wiary — czy wowczas personel medyczny i duszpasterz
maja moralne prawo do gtoszenia wiary wobec takiego dziecka? Roéznica
w stosunku do poprzedniej sytuacji tkwi w tym, ze wtedy dziecko prosito
0 opieke duchowa, pomimo sprzeciwu swoich rodzicow. W tym przypadku
dziecko ani rodzice nie prosza o taka opieke. Zaniechanie wysitkw na rzecz
opieki duchowej rownatoby sie z odméwieniem dziecku i jego rodzinie bar-
dzo wydatnego wsparcia, utrzymania nadziei i mozliwosci zaleczenia giebo-
kiego zranienia. W odniesieniu do zdrowych cztonkéw rodziny sytuacja ta nie
jest az tak naglaca, jak w odniesieniu do dziecka. W sytuacji umierania moze
by¢ ono na trwate pozbawione przywileju wiary. Niewatpliwie do wiary reli-
gijnej mozna doj5¢ droga wolnoésci, a sama wiara jest faska, niemniej jednak
winna istnie¢ ze strony kapelana i szpitala nieustanna gotowo5¢ do Swiad-
czenia postugi duszpasterskiej.

Trzeba zauwazyt, ze stowa wsparcia duchowego i religijnego nie sa toz-
same. Maja wspdélny zbiér semantyczny i moga w istocie odnosic sig do tej
samej rzeczywistoSci — do Boga — jednakze nie sa identyczne. To spostrze-
zenie jest o tyle istotne w omawianej sytuacji, ze rodziny i chorzy, ktérzy
zostaja dotknieci doSwiadczeniem Smierci dziecka, sa zasadniczo otwarci na
rzeczywistoS¢ duchowa, nawet jezeli nie przyjmuja wiary religijnej. W wigk-
szosci przypadkéw zaréwno rodzinom, jak i dzieciom towarzyszy przekonanie
0 istnieniu zycia po Smierci oraz o potrzebie duchowego wsparcia niezaleznie
od tego, czy sa oni osobami religijnymi, czy nie. Oznacza to, ze wsparcie
zaréwno dzieci, jak i rodzin nie powinno byt zaniechane nawet przy znakach
niecheci wobec religii. Moze ono zmieniat forme, przechodzac od wsparcia
wewnetrznego przez duchowe az po religijne — a taka dynamika wzrostu po-
trzeby wsparcia jest bardzo czestym przypadkiem — albo zatrzyma¢ sie na
etapie, ktory wyznaczy dziecko i rodzina. Oznacza to jednak, ze zaréwno



168 KS. WLODZIMIERZ WIECZOREK

rodzina, jak i dziecko, nawet w sytuacji manifestowanej niecheci do religii,
nie powinni zostat pozbawieni obecnosci, stéw czy gestéw, ktoére wyrazatyby
duchowa solidarnos¢ w cierpieniu, zainteresowanie, mitos€. Mozna oczywiscie
pozostawit wyznaczanie tempa przechodzenia od rzeczywistoSci wewnetrznej
przez duchowa do religijnej samym cztonkom rodziny, ale nie mozna pozo-
stat obojetnym wobec ich cierpienia??.

Istotna jest tutaj zdolnos¢ wstuchiwania sie w psychiczne, intelektualne
czy duchowe potrzeby zaréwno dziecka, jak i rodzicow oraz odpowiadanie
na nie w sposéb adekwatny. Uniwersalnym jezykiem rozmowy bedzie zawsze
szacunek wobec godnosci osoby, podmiotowe traktowanie, oferowanie po-
trzebnej, bezinteresownej i bezwarunkowej pomocy?2.

Unikanie dyskusji na temat wiary w osobowego Boga i mozliwos¢ zbawie-
nia po Smierci jest czasami spowodowane tym, ze personel medyczny nie jest
przygotowany do takich rozméw. Moga one czasami prowadzi¢ do podejmo-
wania tematéw niewygodnych, budzacych negatywne emocje i utrudniajacych
sprawowanie opieki nad dzieckiem. Nalezy jednak pamigta€, iz wiara dzieci
dzieki doSwiadczeniu zblizajacej sie Smierci bywa bardziej dojrzata niz wiara
rodzicow. Wykazuje sie przy tym wigksza bezpoSrednioscia, prostota i gteb-
szym zaufaniem w kontynuacje zycia po Smierci. W przypadku wielu doros-
tych wiara religijna nasila sig w sytuacji przygotowania sie do Smierci.
Wydaje sig, iz w przypadku dzieci ma to réwniez swoje zastosowanie. Dzieci
moga byt nawet bardziej otwarte na wiarg niz rodzice. Nalezy unikat sy-
tuacji, w ktérej wiara dzieci mogtaby by¢ strywializowana przez rodzicow,
ktérzy sa zaniedbani w wymiarze wiedzy i doSwiadczen religijnych.

4. SENS CIERPIENIA | SMIERCI
A ETYKA LEKARSKA

Ciezka choroba czy sytuacja ostatniej fazy zycia, w ktorej znalazto sie
dziecko, stawia wobec wielu pytah natury etycznej, duchowej i religijnej?*.

22 por. A. P e b erdy, Spiritual Care of Dying people, [w:] Death, Dying and Bereavement,
red. D. Dickenson, M. Johnson, London 1993, s. 219.

Zpor. W. Chrostowski, Duchowe aspekty paliatywnej opieki pediatryczne;j,
»Collectanea Theologica” 3(1999), s. 9-11.

2 A . Bartoszek, Czowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki
paliatywnej, Katowice: Ksiggarnia Sw. Jacka 2000, s. 169-187.
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Pytah tych nie nalezy unika¢ czy traktowa¢ jako zagrozenia dla wiary w do-
bro¢ i mitosierdzie Boga. Co wiecej, osoby, ktére spotykaja sie z takimi
przypadkami w rodzinie badz z racji wykonywanego zawodu, powinny w tych
sytuacjach rozpozna¢ czes€¢ dramatu swojego zycia. Winny takze stawic czota
dylematom religijnym i moralnym, ktdre sie z tym wiazga i szuka¢ odpowiedzi
na pytanie o sens cierpienia niewinnych, cel ludzkiego zycia czy zasadnos¢
nadziei na zycie wieczne. Bez takiej préby zaréwno cztonkowie rodziny, jak
i personel medyczny nie beda czuli sie na sitach, by podejmowat podobne
tematy z innymi. Papiez Jan Pawet Il, podejmujac zagadnienie cierpienia
dzieci, podkreSlat dramatyzm sytuacji i w otwarty sposéb przywotywat py-
tania niepokojace ludzkie sumienia. Przyktadem moze by¢ przemoéwienie adre-
sowane do personelu medycznego i chorych w rzymskim szpitalu Bambino
Gesu, gdzie Papiez powiedziat:

Wizyta w szpitalu, a szczeg6lnie w szpitalu dzieciecym wywotuje w gtebi serca pewne
zasadnicze pytania co do sensu zycia i egzystencji cztowieka: ciagte istnienie dreczacego,
nieuchronnego cierpienia, dotykajacego zwiaszcza niewinnych, jawi sie zdumionemu i za-
gubionemu umystowi jako prawdziwy skandal. Moze on sprowokowat zakwestionowanie
i niebezpieczny kryzys tych przeSwiadczeh, na ktorych opiera sig nasze zycie inte-
lektualne, moralne i religijne. Bolesny, rozdzierajacy ptacz dziecka moze sie¢ wydat
niejako protestem catej ludzkosci wobec niezgtebionego milczenia Boga, ktéry dopuszcza
istnienie takiego bélu?®.

Ojciec Swiety, odzwierciedlajac rozterki i dylematy religijne, umacnia
przekonanie, ze ich wyrazanie nie jest od razu buntem przeciw Bogu. Do-
Swiadczenie cierpienia moze byt punktem otwarcia sie na Boga i przyczyn-
kiem do wielkiej teologii, ktéra od doSwiadczenia krzyza prowadzi do po-
stawy wdzigcznosci. Skuteczna terapia, ktora rozumie cztowieka catoSciowo,
dostrzegajac w nim wymiar zaréwno cielesny, jak i duchowy, nie moze pomi-
jat takich pytan, ale powinna szuka¢ na nie odpowiedzi.

Papiez powyzsze dylematy wprowadza w tajemnice Jezusa Chrystusa. Za-
pisana w Ewangelii Jego postawa wobec chorych, szukajacych wolnosci
z roznych form udreki duchowej czy cielesnej, jest Swiadectwem troski Syna
Bozego o tagodzenie bolu i cierpienia nawet za ceng cudu. Co wigcej, na
pytania o sens cierpienia i §mierci Chrystus dat odpowiedz zbudowana z tej
samej substancji — z Swiadomie i w sposéb wolny przyjetego wiasnego cier-
pienia i $mierci. Wchodzac w samo centrum do$wiadczenia opuszczenia przez

B Jan Pawet II, Przembwienie ,,Naglace jest zaangazowanie na rzecz zycia, nie na rzecz
wytwarzania narzedzi Smierci” (szpital ,,Bambino Gesu”, Rzym, 8 czerwca 1982 r.).
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Boga, jakim jest Smier€, czyni to z petnym zaufaniem wobec Ojca, ktéry jest
Zrodtem zycia. Dzieki temu meka i $mieré, cho¢ ze wzgledu na ludzka kon-
dycje sa nieodzowne, to jednak staja sie jedynie etapami na drodze do
zmartwychwstania®®.

ChrzeScijanhskie przezywanie cierpienia w postawie Chrystusa znajduje
zatem uzasadnienie tego, by z jednej strony nie godzi€ sie na cierpienie
i broni¢ pacjentoéw przed nim w ofiarnej stuzbie zdrowiu. Z drugiej jednak
strony wiaze sie z postawa ufnosci, ze w cierpieniu i Smierci cztowiek nie
pozostaje sam, a te graniczne doSwiadczenia, dzieki odkupiehczej mocy
Chrystusa, traca swoja demoniczna moc odbierajacg cztowiekowi godnose,
nadzieje i zycie?’.

Przyjecie tych prawd ma swoje implikacje na gruncie etyki stosowanej
przy tozku chorego. Stanowi ona podstawe zatozenia, ktére wyraza sig
W uczciwym stwierdzeniu personelu medycznego wobec chorego i jego rodzi-
ny: robimy, co mozemy, by ci pomadc, ale nie wszystko zalezy od nas. Takie
podejscie uwalnia lekarza od wygoérowanych roszczeh chorych i ich rodzin,
ktérym przySwieca wiara, iz od lekarza i jego dziatah zalezy wszystko w pro-
cesie terapii. Dzieki temu decyzje terapeutyczne lekarza nie sa obarczone
emocjami mogacymi wywotywac stres, prowadza zatem do wigkszej profesjo-
nalizacji procesu leczenia®®.

Kolejna implikacja uznania chrzescijahskiej postawy wobec cierpienia jest
réwnowazenie osobowego zaangazowania personelu medycznego we wspot-
przezywanie cierpienia z pokornym uznaniem, ze nie jest on w stanie na
siebie wziat wszelkich konsekwencji choroby. Personel medyczny jest Swiad-
kiem i wspotuczestnikiem cierpienia. W pracownikach stuzby zdrowia kumu-
luja sie wspomnienia wielu cierpigcych dzieci. Te wspomnienia sa bolesne
i nieusuwalne, zwiaszcza ze organizm dziecka reaguje na b6l w spos6b nie-
przewidywalny. Nie sposdb przezywact takich doSwiadczeh bez zaangazowania
emocjonalnego. Wiaze sige z tym ryzyko wczesnego wypalenia emocjonalnego,
ktérego konsekwencja bywa znieczulenie na problemy poszczeg6lnych pacjen-
téw i ich rodzin. Niemniej jednak doSwiadczenie bezsilnosci wobec cierpienia

% por. Jan Pawelt Il List apostolski ,,Salvifici doloris” (11.02.1984), nr 18, [w:]
W trosce o zycie, s. 137-1609.

27 por. K. B arth, The Will to Be Healthy, [w:] On Moral Medicine. Theological Perspec-
tives in Medical Ethics, Eds. S. E. Lammers, A. Verhey, Grand Rapids: William B. Eerdmans
Publishing Company 1987, s. 6-10.

B por. W. Wieczorek, Medycyna i teologia. Czy studium teologiczne moze miet
pozytywny wktad w proces terapii?, RT 53(2006), z. 10, s. 25-44.
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powinno przeobraza¢ sie w duchowa solidarnos¢ z cierpigcymi, ktéra powinna
sie wyrazi¢ w przekonaniu o tym, jak bardzo ludzie zdrowi potrzebuja czto-
wieka chorego.

Jan Pawet Il ukazuje te prawde w perspektywie duchowych potrzeb cho-
rego:

Poniewaz Koéciot od wiekdw uwaza za chrzescijahskie wszystko, co jest autentycznie
ludzkie, sadze, ze powinienem was zacheci¢ usilnie do utrzymywania wigzoéw bliskiej,
ludzkiej solidarnosci z pacjentami, solidarnosci wykraczajacej poza kontakty czysto
profesjonalne. Pacjent w skrytosci ducha oczekuje od was réwniez tego. Zreszta staje on
przed wami w catej swej godnosci ludzkiej osoby, ktéra — chot potrzebujaca, a moze
nawet noszaca $lad amputacji — nie moze by¢ traktowana jako bierny przedmiot zabiegow
mniej lub bardziej wyraznie doSwiadczanych. Przeciwnie, osoba jest zawsze podmiotem
i powinna byt zawsze tak traktowana. Jest to podstawowa godnos¢ cztowieka cierpigcego
— a szczegOlnie, gdy jest nia cztowiek dotknigty chorobg nowotworowa — jest takim
testem, 2Igtc’)ry poSwiadcza i pokazuje, jakie sa nasze prawdziwe przekonania w tej
materii”<”.

Przyjecie prawdy o chrzescijanskim sensie cierpienia pozwala taczyé
wytrwate starania o uwalnianie cztowieka od cierpienia cielesnego i du-
chowego z jednoczesnym uznaniem, iz cierpienie to ma sens. Zawsze jednak
powinno by€ naznaczone Swiadectwem godnosci osobowej pacjenta.

Godnos¢ ta ma swoj szczegélny rys. Wyltania sie ona z faktu, ze ludzie
cierpigcy, zwiaszcza cierpigcy niezastuzenie, jak dzieci, sa szczego6lnie
potrzebni Swiatu. Za ceng swojego cierpienia uSwiadamiaja, ze nie wszystko,
co sige rozpoczeto, mozna doprowadzi¢ do kohca, pobudzaja do refleksji nad
wartosciami ludzkiego zycia, nad solidarnoécia czy gotowoscia do pomocy.
Wystawiaja przy tym na prébe zdolnos¢ bezwarunkowej mitosci otoczenia.
Papiez wskazuje réwniez na nadprzyrodzony wymiar cierpienia dzieci:

W tym chrzeScijanskim widzeniu lament i ptacz tych, ktérzy cierpia, szczego6lnie za$
dzieci, nie sa wigec ostrym protestem, ale nadzwyczajng, czysta, wzruszajacag modlitwa
btagalng wznoszaca sie z tej ziemi do tronu Bozego, modlitwa o to, zeby wszyscy ludzie
zostali oczyszczeni i wyzwoleni od zta, zeby ukfadali swe zycie zgodnie z wymogami
Bozego objawienia i okazywali sie prawdziwie dzie¢mi Bozymi®,

2 Jan Pawet |1, Przeméwienie na Miedzynarodowym kursie-konferencji ,,Radio
diagnostyka i metody terapii w onkologii”” (Rzym, 25 lutego 1982), [w:] Jan Pawet Il. Nauczanie
papieskie, t. 5(1982), cz. 1, Poznah: Pallottinum 1993, s. 287-288.

% Jan Pawet II, Przembwienie ,,Naglace jest zaangazowanie na rzecz zycia, nie na rzecz
wytwarzania narzedzi Smierci” (szpital ,,Bambino Gesu”, Rzym, 8 czerwca 1982 r.).
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Cierpienie dzieci jest z pewnoscia tym rodzajem cierpienia niewinnych oséb,
ktére wiacza sie w dzieto odkupienia Swiata przez Chrystusa.

Dzieci znajdujace sie w sytuacji zblizajacej sie Smierci powinny byt
traktowane z nalezna im godnoScia, z przyznaniem im praw takich, jakie
nalezne sa dorostym. Zgodnie wobec dzieci trzeba stosowat dwie zasady:
szacunku i szczeroSci. Jezeli mtodzi ludzie czy dzieci maja miet zaspokojone
potrzeby duchowe, to nalezy pozwoli¢ im na to, by mogly przezywat te ta-
jemnice i prawdy wiary, ktére sa dla nich wazne, wérdd ludzi, do ktérych
maja zaufanie. Dzieci powinny mie¢ mozliwos€, jesli tego chcy, otwartej
rozmowy na temat ich stanu zdrowia, skutkdw leczenia, niekorzystnej dia-
gnozy czy tajemnicy cierpienia i $mierci. Widzac napigcie rodzicow i czujac
zblizajaca sie Smiert, oczekuja takich rozmoéw. Jezeli nie jest im dana
mozliwos€ otwartej rozmowy na temat $mierci, czuja sie wyobcowane, samot-
ne i niezrozumiane. W takich sytuacjach troska rodzicéw, by oszczedzit
dziecku niepokoju zwigzanego z ryzykiem Smierci, moze przynies¢ przeciwne
od spodziewanych efekty. Dzieci na ogét sa bardzo dobrymi obserwatorami
i dostrzegaja subtelng mowe ciata, mimike, ton gtosu, zachowania, ktore
mogaq zdradzac, iz rodzice nie wszystko chca lub potrafia powiedziet. Dzieci
maja tez Swiadomos¢ tego, o ktérych tematach duchowych czy religijnych
mozna w gronie rodzinnym swobodnie rozmawiac. Bywa, ze dziecku fatwiej
jest podjat takie tematy z kim$ spoza rodziny i swobodnie o nich rozmawia¢,
nie doSwiadczajac zawodu czy odrzucenia. Wydaje sie wiec, ze w niektorych
sytuacjach dziecko moze otrzymywac informacje dotyczace swojego stanu
zdrowia czy zagadnieh wiary nawet wtedy, gdy rodzice z powodu lekow,
uprzedzeh czy trudnoéci z poradzeniem sobie z sytuacja uniemozliwiaja
dziecku przygotowanie sie do Smierci.

Szacunek wobec umierajacych dzieci zaklada traktowanie ich tak, jak
dorostych, czyli przyznanie im naleznych praw, mozliwosci wyznawania wia-
ry, uznania ich zyczeh czy potrzeb. Oznacza to réwniez, iz dzieci w jakim$
zakresie — jest to zawsze sprawa indywidualna — moga brat udziat w podej-
mowaniu decyzji zwigzanych z terapig, jezeli tylko decyzje te daza do
obiektywnie i catosciowo pojetego dobra dziecka — zarébwno w wymiarze cie-
lesnym, jak i duchowym. Personel medyczny, ktéry nie zadaje sobie trudu,
by odpowiedzie¢ na potrzeby duchowe czy psychiczne dziecka, wySwiadcza
mu ciezka krzywde. Jest ona tym wieksza, im na mniejsze tego rodzaju
wsparcie ze strony rodziny dziecko moze liczy€. Wydaje sie zatem, iz ten
personel medyczny, ktéry zajmuje sie umierajacymi dzietmi, nie moze za-
niedbywa¢ przygotowania do duchowego wsparcia poddanych wiasnej opiece
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dzieci. Zaniechania w wymiarze duchowym moga by¢ tak samo szkodliwe,
jak zaniedbania w podawaniu wody, srodkéw usmierzajacych czy lekarstw.
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THE ETHICAL ASPECTS OF COMMUNICATION
IN THE CONTEXT OF THE PEDIATRIC PALLIATIVE CARE

Summary

The aim of the article is to describe the moral obligation in the context of the pediatric
palliative care. The practical aim is to answer the question about proper attitude of the family
and the medical staff toward a dying child. The answers take into account the right of the
child to the truth about his or her physical state, the possibility of taking part in the decision
making process and the spiritual care of the dying children. The theoretical reflections are
confronted with the empirical survey among the Warsaw physicians. The answers for the
twelve questions of the questionnaire illustrate the practice of the doctors who deal with the
sick children and their families.

Stowa kluczowe: pediatryczna opieka paliatywna, etyczne aspekty opieki paliatywnej, sens
cierpienia, mowienie prawdy pacjentowi, prawa pacjenta, pacjent jako osoba.

Key words: the pediatric palliative care, the ethical aspects of the palliative care, the sense
of suffering, the truth telling the patients, the rights of the patient, the patient as the
person.






