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Pytanie o to, co powiedzieé pacjentowi w sytuacji niekorzystnej diagnozy
lekarskiej, ktéra wskazuje na bliski kres jego zycia, jest uwazane za jedno
z najbardziej zlozonych i trudnych. Rodzi si¢ w tym kontekscie wiele dyle-
matéw moralnych, ktére powstaja na styku zasad prawdomoéwnosci, zyczliwo-
$ci, poszanowania autonomii pacjenta czy zasady: primum non nocere. W sy-
tuacji komunikacji z pacjentem, ktéry nie jest w pelni kompetentny, na
przyktad dziecko, zachodzi réwniez konieczno$é przyjecia zasady S$cislej
wsp6tpracy miedzy personelem medycznym a rodzing. Smier¢ dziecka stanowi
dla niego samego i jego rodziny niewyobrazalne Zrédto niepokoju, cierpienia
i bélu'. Stad komunikowanie si¢ w kontekscie pediatrycznej opieki paliatyw-
nej wymaga szczegdlnej rozwagi, empatii i interdyscyplinarnie pojetej opieki.
Wprawdzie zasady ogblne dotyczace prawa pacjenta do informacji prawdziwe;j
na temat stanu zdrowia i realizowania tego prawa w praktyce sa ogdlnie zna-
ne, to jednak choroba terminalna dziecka jest tak szczegélnym wydarzeniem,
iz w realizacji tego prawa moga pojawié si¢ r6zne rozwiazania i preferencje
po stronie zaréwno rodzicéw, jak i personelu medycznego.
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U'Por. W. Wieczorek, Moralne aspekty prawa do prawdy i autonomii pacjenta
w kontekscie pediatrycznej opieki paliatywnej, [w:] Wybrane aspekty pracy socjalnej w war-
sztacie pracownika socjalnego — doswiadczenia polsko-niemieckie, red. M. Stepulak, J. Gor-
baniuk, Lublin-Eichstétt-Ingolstadt 2010, s. 123-144.
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Zasadniczym celem niniejszego artykutu bedzie poréwnanie wynikéw ba-
dan ilustrujacych, w jaki sposéb dylematy moralne zwiazane z komunikowa-
niem si¢ z dzieckiem objetym paliatywna opieka rozwiazatby personel me-
dyczny, a w jaki spos6b — rodzice. Grupa badanych rodzicéw liczyta 63 oso-
by w Srednim wieku, majace wspdétmalzonka i potomstwo, charakteryzujace
si¢ pogtebiana w grupach religijnych duchowos$cia. W grupie personelu me-
dycznego znalazly si¢ 64 osoby — lekarze i pielggniarki w wieku $rednim,
czynni zawodowo, w duzej mierze pracujacy na oddziatach pediatrycznych
w lubelskich szpitalach. 70% os6b z tej grupy zyje w zwiazkach malzeniskich
1 ma dzieci. Wszyscy deklaruja si¢ jako osoby wierzace. Badania na podsta-
wie kwestionariusza zostaty zrealizowane w marcu 2010 r. Kwestionariusz
zawieral kilkanascie pytan, spoSrdd ktérych w prezentowanym artykule zo-
stato wykorzystanych sze§¢ (dotyczacych zagadnienia przekazywania dziecku
objetemu opieka paliatywna niekorzystnej diagnozy lekarskiej). Kafeteria
umieszczona w kwestionariuszu data respondentom mozliwos¢ okreslenia na-
silenia przekonan w odniesieniu do podawanych odpowiedzi. Pytania i od-
powiedzi zostaty takze zréznicowane ze wzgledu na wiek, wskazujac na dzie-
ci mtodsze ze szkoly podstawowej i starsze — w wieku gimnazjalnym.

Opisanie poréwnawczych wynikéw badar zostanie poprzedzone przyblize-
niem ogdllnych zasad w teorii, ktére pozwalaja okresli¢ wtasciwa réwnowage
pomigdzy prawdomdéwnoscia a przekazaniem prawdy z uwzglednieniem kon-
struktywnego przyjecia tej prawdy przez pacjenta. W zakoriczeniu zostana
krétko opisane wnioski z przeprowadzonego kwestionariusza.

1. ZASADA PRAWDOMOWNOSCI I ZYCZLIWOSCI
W KOMUNIKACIJI Z PACJENTEM

Prawo do informacji prawdziwej na temat stanu zdrowia wynika z godno-
$ci osobowej pacjenta 1 ma znaczenie praktyczne. Swiadomosé wlasnej kon-
dycji i ryzyka $mierci moze intensyfikowac dziatania terapeutyczne, sktonié¢
chorego do zmiany form terapii, miejsca leczenia czy nawet obstugi medycz-
nej. NieSwiadomos$¢ ryzyka moze prowadzi¢ do mniejszego zaangazowania
pacjenta w proces terapii i troski o zdrowie, a nawet do bagatelizowania
wskazan lekarskich?. Wiedza na temat ryzyka $mierci pozwala pacjentowi

2Por.JJHartman, Bioetyka dla lekarzy, Warszawa 2009, s. 84-85.



DYLEMATY MORALNE KOMUNIKACIJI A PEDIATRYCZNA OPIEKA PALIATYWNA 67

przygotowaé si¢ do godnego zakoriczenia zycia. Pacjent, dzigki ostrzezeniu
ze strony lekarza, moze chcieé¢ uregulowaé sprawy finansowe, rodzinne czy
towarzyskie®. Integralnos$é osobowosci oraz integralno$é zwiazkéw z innymi
ludZmi jest istotnym warunkiem godnej $mierci®. To wszystko warunkuje
jednak Swiadomos$¢ stanu zdrowia, ktérej istotnym elementem jest komunika-
cja z personelem medycznym opierajaca si¢ na szczerosci i zaufaniu.

Szczegdblne miejsce zajmuje tu potrzeba duchowego przygotowania si¢ do
$mierci. Jest to wazne dla oséb wierzacych, ktére pragna umieraé pojednane
z Bogiem i KoSciolem, umocnione taska sakramentu spowiedzi §w. oraz na-
maszczenia chorych®. Wydaje sie takze, iZ mozna tu méwié nie tylko o pra-
wie do przygotowania si¢ do $mierci, ale takze o powinnosci moralnej. Po-
winno$¢ ta naktada na lekarza obowigzek przekazania informacji o stanie
krytycznym pacjenta®. Bytoby duzym biedem podtrzymywanie nieuzasadnio-
nej nadziei na wyzdrowienie, gdyby zagrozone bylo zbawienie wieczne pa-
cjenta badZ zobowiazanie sprawiedliwo$ci i miloSci. W takich sytuacjach
nieuzasadnione jest takze udzielanie odpowiedzi wymijajacych, ktére nara-
zalyby pacjenta na zbyt dostowne ich zrozumienie, i niedopuszczenie do
wyobrazni ryzyka $mierci’.

Prawo pacjenta do informacji prawdziwej, prawdoméwnos$¢ personelu me-
dycznego czy rodziny oraz szczero$¢ we wzajemnych relacjach jest bardzo
istotng prawidtowoScia. Sa jednakze okolicznosci, ktére zwalniaja osoby
stojace przy 16zku chorego z obowiazku przekazania wprost peilnej prawdy
pacjentowi. Jezeli psychiczne uwarunkowania mogltyby sprawié, ze pacjent nie
bedzie w stanie konstruktywnie przyja¢ do wiadomosci faktu o wysokim ry-
zyku $mierci, gdyz mogtoby to si¢ odbi¢ negatywnie na jego zaangazowaniu
w proces terapii, spowodowac zalamanie psychiczne, utratg¢ nadziei i woli

3 Por. nr 6.1.1.

4 Por. Papieska Rada Cor Unum. Niektére kwestie etyczne dotyczqce cigzko chorych i umie-
rajgcych (27.07.1981) nr 2.2.2, [w:] W trosce o Zycie. Wybrane dokumenty Stolicy Apostolskiej,
red. K. Szczygiel, Tarnéw 1998, s. 447.

SPor. W. Wieczor ek, Znaczenie Zycia sakramentalnego w duchowym rozwoju ro-
dziny, [w:] Rodzina wobec wspdtczesnych wyzwan spoteczno-kulturowych, red. J. Gorbaniuk,
B. Parysiewicz, Lublin 2009, s. 160-162.

® United States Catholic Conference, Ethical and Religious Directives for Catholic Health
Facilities, Washington, DC 1971, s. 8.

"Pie XII, Discours aux membres de ['Union Médico-Biologique Saint Luc d’Italie
(12.11.1944), [w:] Documents Pontificaux de sa Sainteté Pie XII (année 1944), Publiés sous
la direction de Mgr S. Delacroix, Saint-Maurice, Paris 1956, s. 222.
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walki z chorobg, to lekarz moze, nie méwigc nigdy nieprawdy, powstrzymac
si¢ od wyjawienia niekorzystnej diagnozy®.

Katechizm Kosciota Katolickiego przypomina, iz ,,Prawo do ujawniania
prawdy nie jest bezwarunkowe. Kazdy powinien dostosowaé swoje zycie do
ewangelicznej zasady mitoSci braterskiej. W konkretnych sytuacjach wymaga
ona rozstrzygniecia, czy nalezy ujawnia¢ prawde temu, kto jej zada, czy nie””.
Ujawnianie prawdy powinno kierowaé si¢ miloScia i poszanowaniem godnosci
osoby ludzkiej, a zatem powinno by¢ ukierunkowane na dobro i bezpieczeistwo
cztowieka. Katechizm zwraca takze uwage na to, by nie myli¢ etapowania prze-
kazu prawdy, czy jej przemilczania, z klamstwem, ktére jest Swiadomym wy-
kroczeniem przeciw prawdzie'’.

Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia podkresla, ze to co
najwazniejsze nie ogranicza si¢ do tego, co si¢ méwi, ale do solidarnej relacji
z chorym, w ktérej do§wiadczy on bezinteresownej i bezwarunkowej afirmacji
swojej podmiotowosci. Kto stara si¢ by¢ obecnym przy chorym i wrazliwym
na jego los, potrafi rowniez znalez¢ stowa i odpowiedzi, jakie pozwalaja
komunikowaé sie¢ w duchu prawdy i mitosci'!. Komunikacja z cztowiekiem
umierajacym to przede wszystkim towarzyszenie mu w prawdzie, bez ucieka-
nia si¢ do niedomoéwien i ktamstwa. Wymaga to osobistej odwagi i wzigcia
odpowiedzialnoS$ci za spotkanie z cztowiekiem w czasie, gdy jedne z najwaz-
niejszych dla niego wartosci, jak zdrowie i zycie, zostaja zagrozone i me-
dycyna nie jest w stanie tego zmieni¢'%. Jednakze obok aparatury i wiedzy
medycznej niezastapiong role odgrywa obecno$¢ bliZniego, nacechowana
empatia, zrozumieniem, solidarno$cia i postgpowaniem w zgodzie z dobrze
uksztattowanym sumieniem!'>.

Podobne zatozenia mozna odnale7é¢ z kodeksach deontologii lekarskiej.
W Kodeksie Etyki Lekarskiej, ktéry zostal zatwierdzony przez Izby Lekarskie
w 1993 r., jest mowa o obowiazku informowania pacjenta o stanie zdrowia.
Lekarz jednak moze czu¢ si¢ zwolniony z tej powinnosci, gdy ma podstawy

sadzié, iz ta informacja bedzie miata niekorzystny wplyw na psychofizyczna

8 Tamze.

? KKK 2488-2489.

10 Por. KKK 2483-2487.

! papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia, Karta Pracownikéw Stuzby Zdrowia
(Watykan 1995), nr 126-127, [w:] W trosce o Zycie, s. 615-616.

2A. Gretkowski, Bl i cierpienie, Ptock 2003, s. 187.

B3 Por.J.Brusito, Lekarz wobec kresu ludzkiego Zycia, Krakéw 2004, s. 324.
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kondycje¢ pacjenta i moze zaburzy¢ proces leczenia. Dotyczy to sytuacji,
w ktérej pacjent nie pyta o swéj stan zdrowia. Jezeli jednak pacjent formutuje
pytanie dotyczace diagnozy, prognoz czy podejmowanej terapii, lekarz jest
zobowiazany udzieli¢ takiej informacji. Zgodnie z Ustawa o zawodzie lekarza
z marca 1997 r. osoby mtodociane, od 16 roku zycia, maja by¢ informowane
o stanie zdrowia tak samo, jak osoby doroste!.

Wspdiczesnie rzadko mozna si¢ spotkaé z sytuacja catkowitego zatajania
prawdy przed pacjentem. Czesciej pojawia si¢ dylemat, w jaki sposéb zako-
munikowaé prawde, by pozostawi¢ pacjentowi wigcej nadziei niz ma lekarz.
Diagnozy lekarskie okreslajace, ile pacjentowi pozostato zycia, nie zawsze si¢
przeciez sprawdzaja, stad potrzebna jest postawa laczaca robienie wszystkie-
go, co w ludzkiej mocy, by ocali¢ zdrowie 1 zycie, z przekonaniem, Ze nie
wszystko zalezy od czlowieka. Réwnie istotne jak prawo do prawdy jest za-
gadnienie formy komunikowania si¢ personelu medycznego z pacjentem. Musi
ona wyrazaé szacunek, dyskrecje, delikatno$¢ i oznaki wspdétodczuwania.
Wazne jest rowniez to, czy po przekazaniu niekorzystnej diagnozy lekarz
pozostanie dalej przy pacjencie, czy wie, w jaki sposdb poradzi¢ obie
z mozliwymi niekorzystnymi reakcjami pacjenta, czy szpital zapewnia psy-
chiczne i duchowe wsparcie osobom, ktére tego potrzebuja'®. Niejednokrot-
nie wigkszym problemem umierajacych nie jest ustyszenie bolesnej prawdy
o stanie krytycznym, lecz brak wsparcia i solidarnosci ze strony innych'®.

W sytuacji pediatrycznej opieki zdrowotnej to rodzice sa informowani
o stanie zdrowia dziecka i to oni powinni decydowaé o tym, kiedy i w jaki
sposob podja¢ rozmowe z dzieckiem o cierpieniu i §mierci. Rodzina jest tym
Srodowiskiem, w ktérym moze ono najpetniej uzyskaé to, czego potrzebuje,
zwlaszcza w sytuacji cigzkiej choroby i stanéw terminalnych. Rodzice i ro-
dzina sa dla dziecka Zrédtem miloSci, szacunku, dostrzezenia dobra w jego
obecnoS$ci. Najblizsi najpetniej tez rozumieja potrzeby miodego cztowieka,
zdolno$ci poznawcze czy stan emocjonalny. Z tych powodéw integralno$¢
zwiazkéw dziecka z bliskimi stanowi szczegélny sktadnik godnej $mierci'’.
Istotna zatem zasada jest wspodtpraca rodzicow z personelem medycznym

" Por. M. K 0 § m i ¢ k i, Pacjent u schytku XX wieku, Kielce 1997, s. 38.

15 Por. United States Conference of Catholic Bishops, Ethical and religious Directives for
Catholic Health Care Service, nr 55.

' H. B r o d vy, Ethical Decisions in Medicines, Boston 1976, s. 49.

17 Por. Papieska Rada Cor Unum. Niektére kwestie etyczne dotyczqce cigiko chorych
i umierajqcych (27.07.1981), nr 2.2.2, s. 440.
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w zapewnieniu dziecku potrzebnej, cato§ciowej opieki. Bezwarunkowa mito$§¢
rodzicow jest najlepszym kontekstem, w ktérym dziecko moze godzié sig¢
z myS$la o Smierci, jednocze$Snie majac nadziej¢, ze to zycie znajdzie swoja
kontynuacje!®.

Rodzina powinna zatem na siebie wziaé¢ odpowiedzialnos$¢ za towarzysze-
nie dziecku w chorobie, stanach terminalnych i agonii. Do§wiadczenie wska-
zuje, iz nie wszyscy rodzice decyduja si¢ na rozmowy z dzieckiem o $mierci.
Przyczyny tego moga by¢ rézne — od checi oszczgdzenia dzieciom niepokoju
i utraty nadziei przez poczucie wtasnej bezradno$ci wobec zagadnienia Smier-
ci az po dysfunkcjonalno$¢ rodziny spowodowana trauma utraty dziecka.

Badania empiryczne prowadzone wsrdd dzieci i rodzicow objetych opieka
paliatywna przynosza w tym wzgledzie wiele interesujacych wnioskéw. Jed-
nym z nich jest fakt, iz po przyjeciu do wiadomosci diagnozy o krytycznym
stanie zdrowia dzieci, w rodzinach, w ktérych mogty liczy¢ na opieke rodzi-
c6éw, nie ulegaty nerwowemu zatamaniu'®. Okazywato si¢ takze, ze niejed-
nokrotnie wiedza one o swoim stanie zdrowia i ryzyku §mierci znacznie wig-
cej, niz wydaje si¢ rodzicom, ale nie ujawniaja tego z troski o rodzicéw,
gdyz bardziej troszcza si¢ o rodzing niz o siebie?’.

Badania prowadzone w Japonii przez Karolinska Institute wsréd rodzicow
w zalobie po utracie dziecka wykazaty, ze w grupie 147 oséb, ktére prowa-
dzily rozmowy z dzie¢mi na temat umierania i zycia po $mierci, nikt nie
zalowat tej decyzji. Nalezy zatem sadzi¢, iz w zadnym przypadku nie na-
stapito nagle pogorszenie stanu dziecka i ze byto to dobre dla wszystkich
cztonké6w rodziny. Natomiast w grupie 258 rodzicéw, ktérzy do korica kon-
spirowali prawdg¢ o krytycznym stanie zdrowia i nie podjeli rozméw przygo-
towujacych dziecko do $mierci, wigcej niz co czwarty rodzic zalowat takiej
postawy>!.

18 Por. tamze, nr 8.2, s. 451.

19Por.J.M.Hilden,J.Watterson,J.Chrastek,TelltheChildren,,,Jour-
nal of Clinical Oncology” 18(2000), nr 17, s. 3193-3195; D. E. McC allum,P. B yrne,
E. Bruera, How Children die in Hospital, ,Journal of Pain and Symptom Management”
20(2000), nr 6, s. 417-423; D. S. W e n d 1 e r, Assent in Paediatric Research: Theoretical and
Practical Considerations, ,Journal of Medical Ethics” 32(2006), s. 229-234; Y. Fujii
[i in.], 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.

20 por. publikacja D. M. K o m p, I dziecko bedzie je prowadzié. Dzieci z nowotworem
uczq, jak mie¢ nadzieje, Warszawa 1997. Jest to zbidr historii ilustrujacych przezywanie przez
dzieci choréb nowotworowych w kontek$cie zycia rodzinnego i §rodowiska medycznego.

2L por. U. Kreicbergs, U Valdimarsdottir, E. Oneloyv,



DYLEMATY MORALNE KOMUNIKACIJI A PEDIATRYCZNA OPIEKA PALIATYWNA 71

W sytuacji braku rodziny lub w innych trudnych sytuacjach, w ktérych
dziecko nie moze liczy¢ na obecnoS$¢ i wsparcie rodzicéw lub rodzeristwa,
role najblizszych powinny przejaé te osoby, ktérym dziecko ufa i traktuje je
jak najblizsze osoby. Taka rolg moze czasami odgrywac réwniez personel me-
dyczny. Moze si¢ zdarzy¢, iz dzieciom tatwiej bgdzie rozmawiaé na tematy
takie, jak Smieré czy zycie wieczne z osobami, z ktérymi nie sa w relacjach
emocjonalnie skomplikowanych. W takiej sytuacji niekiedy personel medycz-
ny staje si¢ niejako czeScig najblizszej rodziny. Na ten fakt wskazal Jan
Pawet II w przeméwieniu do lekarzy:

Poniewaz Kosciét od wiekéw uwaza za chrze$cijanskie wszystko, co jest autentycznie
ludzkie, sadzg, ze powinienem was zacheci¢ usilnie do utrzymywania wigzéw bliskiej,
ludzkiej solidarno$ci z pacjentami, solidarnosci wykraczajacej poza kontakty czysto
profesjonalne. Pacjent w skrytosci ducha oczekuje od was réwniez tego. Zreszta staje on
przed wami w calej swej godno$ci ludzkiej osoby, ktéra — choé potrzebujaca, a moze
nawet noszaca §lad amputacji — nie moze by¢ traktowana jako bierny przedmiot zabiegéw
mniej lub bardziej wyraZnie do§wiadczanych. Przeciwnie, osoba jest zawsze podmiotem
i powinna by¢ zawsze tak traktowana. Jest to podstawowa godno$¢ cztowieka cierpiacego
— a szczeg6lnie, gdy jest nia cztowiek dotknigty choroba nowotworowa — jest takim
testem, ktéry posSwiadcza i pokazuje, jakie sa nasze prawdziwe przekonania w tej
materiiZ%.

Jan Pawetl II wskazuje, iz doSwiadczenie bezsilnoSci personelu wobec
Smierci powinno przeobraza¢ si¢ w duchowa solidarno$¢ z umierajacymi.
Postawa solidarnos$ci powinna wyrazaé si¢ w przekonaniu o tym, jak bardzo
Swiat ludzi zdrowych potrzebuje chorego.

Jednakze sytuacja taka wymaga duzej empatii, zrozumienia dziecka i roz-
tropnos$ci, gdyz sposéb, w jaki dziecko przezywa zblizajaca si¢ Smier¢, jest
dla personelu szpitala trudny do wyobrazenia. Nawet jezeli dziecko zachowuje
si¢ dzielnie, nie okazujac niepokoju czy innych emocji, to nie musi to ozna-
czaé, ze wewnatrz nie przezywa bolesnie i dogigbnie tej sytuacji. Spokoj
w zachowaniu dziecka moze wprowadza¢ w blad, wigc nie powinien by¢ za-
cheta do bezposredniego i niedelikatnego obarczania dziecka petng informacja

JJHenter, G. Steineck, Talking About Death with Children Who Have Severe
Malignant Disease, ,,The New England Journal of Medicine” 2004, nr 12(351), s. 1175-1186.

2Jan Pawetl II, Przeméwienie na Miedzynarodowym kursie-konferencji ,, Radiodia-
gnostyka i metody terapii w onkologii”, Rzym, 25 lutego 1982.
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na temat jego krytycznej sytuacji zdrowotnej, ani takze nie moze zwalniaé
personelu z zasygnalizowania powagi sytuacjiZ’.

Podmiotem prawa pacjenta do informacji prawdziwej w sytuacji choroby
dziecka z pewnoScia jest rodzina. To na niej zasadniczo spoczywa obowiazek
zachowania w dziecku sily zmagania si¢ z choroba i przygotowania go do
$mierci. Rodzice powinni dostosowaé przekaz o niekorzystnej diagnozie lekar-
skiej do sytuacji i uwarunkowan zwiazanych z wiekiem dziecka, jego zdolno-
$ci poznawczych, dojrzato$ci osobowej czy zdolnosci konstruktywnego prze-
zycia tej informacji. Od prawdziwej informacji zalezy réwniez autonomia
dziecka i jego udzial w procesie decyzyjnym terapii. Zdanie dziecka powinno
by¢ brane pod uwage, jezeli mialoby ono mie¢ wptyw na wybor miedzy réw-
norzednymi z punktu widzenia dobra dziecka formami terapii. Jezeli lekarz
bralby pod uwage zastosowanie tradycyjnej terapii, ktérej spodziewane efekty
nie bylyby zbyt duze, lub zastosowanie eksperymentalnego leczenia dajacego
nadziej¢ na poprawienie stanu zdrowia, to opinia dziecka i rodziny powinna
zosta¢ wzigta pod uwage. Gdyby dziecko domagalo si¢ od lekarza rozwiazan,
ktére nie bylyby ukierunkowane na najlepiej pojete jego dobro, wéwczas
moze by¢ to sygnal, iz dziecko i1 rodzina maja bi¢dne informacje co do stanu
choroby czy procesu leczenia, lub tez oznaka bole$nie do§wiadczanej przez
dziecko deprywacji emocjonalnej, spolecznej czy duchowe;j.

Zalozenia ogélne, zwigzane z prawem do informacji prawdziwej pacjenta
w relacji dziecko-rodzina—personel medyczny, wymagaja odpowiedniego za-
stosowania w kazdym odrebnym przypadku, z ,,wielka plastycznoScia oraz
otwarto$cia, uwzgledniajaca bardzo szeroko rozumiane okolicznos$ci czasu
i miejsca”?*. Do§wiadczenia zawodowe i wychowawcze w odniesieniu do
przekazywania dziecku objetemu opieka paliatywna informacji na temat jego
stanu zdrowia, roli rodziny czy autonomii dziecka moga by¢ rézne po stronie
personelu medycznego i rodzicéw. W kolejnej czgSci artykutu zostang przy-
blizone wyniki badan, ktére pozwola na poréwnanie opinii na temat dylema-
tow moralnych zwigzanych z omawianym zagadnieniem wspomnianych dwéch
grup badawczych.

B Por. Hartm an, Bioetyka dla lekarzy, s. 89.

%] Wrébel, Czlowiek i medycyna. Teologicznomoralne podstawy ingerencji
medycznych, Krakéw 1999, s. 116.
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2. WYNIKI BADAN PERSONELU MEDYCZNEGO I RODZICOW

W powszechnym przekonaniu rola rodziny w komunikowaniu dziecku
prawdy na temat jego stanu zdrowia jest najwazniejsza. Potwierdzaja to
wyniki badafi, w ktérych odpowiedzi rodzicéw i personelu medycznego sa
zasadniczo zbiezne.

Tab. 1. Odpowiedzi na pytanie: ,,Czy rodzina jest najlepszym posrednikiem
w komunikowaniu dziecku informacji na temat jego stanu zdrowia?”

a) rodzice
Skala
Wiek — szkota zdecydowanie | raczej . raczej | zdecydo- | nie mam
tak nie . S .
tak tak nie wanie nie zdania
podstawowa 34% 25% 36% | 2% 0% 0% 3%
gimnazjum 34% 22% 42% | 2% 0% 0% 0%
b) personel medyczny
Skala
Wiek — szkofa | ;4ecydowanie | raczej . raczej zdecydo- | nie mam
tak nie . o .
tak tak nie wanie nie | zdania
podstawowa 39% 17% 25% 8% 2% 0% 9%
gimnazjum 40% 30% 19% | 9% 2% 0% 0%

Na pytanie, czy rodzina jest najlepszym posrednikiem w komunikowaniu
dziecku informacji na temat jego stanu zdrowia?, pozytywnej odpowiedzi
udzielito 95% rodzicéw dzieci ze szkoly podstawowej oraz 98% rodzicéw
dzieci z gimnazjum. W przekonaniu rodzicéw to oni powinni bra¢ odpowie-
dzialno$¢ za przekazywanie dziecku informacji uzyskanych od personelu me-
dycznego, w tym takze niekorzystnych diagnoz lekarskich. Badany personel
medyczny udzielit podobnych odpowiedzi, potwierdzajac, iz rodzice sg naj-
lepszym posrednikiem w przekazywaniu informacji medycznych w odniesieniu
do dzieci ze szkoly podstawowej 81% i1 98% w odniesieniu do dzieci ze
szkoty gimnazjalne;j.

Sytuacja, w ktérej rodzice na siebie biora odpowiedzialno$¢ za komuni-
kowanie si¢ z dzieckiem, wydaje si¢ optymalna. Wynika to nie tylko z faktu,
iz rodzice najlepiej znaja dziecko i wiedza, jak dostosowal prawde o nie-
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korzystnej diagnozie do jego mozliwosci poznawczych. Zasadnicza rolg od-
grywa to, ze rodzice przekaza t¢ prawde w duchu mitoSci, bezwarunkowe;j
afirmacji godnoSci i niepowtarzalno$ci dziecka, dzielac si¢ jednoczes$nie
nadzieja, ze diagnozy lekarskie moga okazaé si¢ zawodne.

Istnieja jednakze sytuacje, w ktérych rodzice decyduja si¢ nie przekazywac
petnej prawdy dziecku o jego stanie zdrowia. Moze to wynika¢ z réznych
przyczyn. Moze by¢ to wyrazem S$wiadomej checi pozostawienia dziecku
wigkszej nadziei niz ma personel medyczny czy sami rodzice. Moze by¢ to
takze spowodowane tym, iz rodzina sama nie jest w stanie poradzi¢ sobie
z niekorzystng diagnoza i nie podejmuje rozmowy z dzieckiem w poczuciu
wlasnej bezsilnosSci. Problemy z komunikacja, jakie istnieja w rodzinie
w kontekScie choroby, ulegaja niejednokrotnie nasileniu.

Rodzi si¢ w zwiazku z tym pytanie, czy informowanie dziecka o jego
stanie zdrowia winno sig¢ odbywac wytqcznie w granicach okreSlonych przez
rodzicow?

Tab. 2. Odpowiedzi na pytanie: ,,Czy informowanie dziecka o jego stanie zdrowia
winno si¢ odbywaé wytacznie w granicach okre§lonych przez rodzicow?”

a) rodzice
Skala
Wiek — szkota zdecydowanie raczej . raczej | zdecydowa- | nie mam
tak nie . o .
tak tak nie nie nie zdania
podstawowa 13% 38% 32% | 13% 2% 0% 2%
gimnazjum 16% 37% 43% 2% 2% 0% 0%
b) personel medyczny
Skala
Wiek — szkofa | ;qecydowanie | raczej . raczej | zdecydo- | nie mam
tak nie . o .
tak tak nie wanie nie zdania
podstawowa 16% 28% 23% | 20% 6% 2% 5%
gimnazjum 14% 34% 21% | 17% 6% 2% 6%

Na tak postawione pytanie 83% rodzicéw i 67% pracownikéw stuzby zdro-
wia odpowiedziato pozytywnie, zastrzegajac wylacznie dla rodzicow zakres
informacji przekazywanych dzieciom ze szkoty podstawowej, natomiast 15%
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rodzicow i 28% lekarzy wyrazito opini¢ przeciwna. Przekonania pracownikow
stuzby zdrowia zasadniczo s3 zgodne z opinig rodzicéw, cho¢ daje si¢ zau-
wazy¢ kilkunastoprocentowe réznice, ktére moga wynikaé z optyki spostrze-
gania problemu. Rodzice charakteryzuja si¢ w tym wzgledzie wigkszym pater-
nalizmem. W odniesieniu do dzieci z gimnazjum réznice zdai sa nieco mniej-
sze z tej racji, iz rodzice daja wigksza autonomig¢ dzieciom. Z drugiej strony
widaé, iz personel medyczny sytuacj¢ tg¢ ocenia podobnie w odniesieniu za-
rowno do dzieci ze szkoly podstawowej, jak i z gimnazjum. Wiek nie ma tu
wigkszego znaczenia.

Powyzsze opinie, potwierdzajace prerogatywy rodziny w dziedzinie ko-
munikowania si¢ z dzieckiem, przyjmujg jako punkt odniesienia rodziny funk-
cjonalne. Jednakze moga zaistnie¢ takie sytuacje, w ktérych dziecko nie
otrzymuje informacji od rodzicow w ramach zadawanych pytan i faktyczny
stan zdrowia jest w jakim§ stopniu przed nim konspirowany. Pojawia sig¢
pytanie, czy umierajqce dziecko powinno znacé prawde od personelu medycz-
nego na temat swojej kondycji i prognoz, jesli samo o to pyta?

Tab. 3. Odpowiedzi na pytanie: ,,Czy umierajace dziecko powinno zna¢ prawde
od personelu medycznego na temat swojej kondycji i prognoz, jesli samo o to pyta?”

a) rodzice
Skala
Wiek — szkota | ;qecydowanie | raczej . raczej | zdecydo- e
tak nie . O mam
tak tak nie wanie nie .
zdania
podstawowa 2% 27% 29% 13% 23% 3% 3%
gimnazjum 5% 34% 25% 6% 27% 3% 0%
b) personel medyczny
Skala
Wiek — szkota | ;qecydowanie | raczej . raczej | zdecydo- | nie mam
tak nie . o .
tak tak nie wanie nie zdania
podstawowa 6% 25% 28% | 20% 9% 3% 9%
gimnazjum 8% 27% 31% | 14% 9% 6% 5%
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Na tak postawione pytanie pozytywnej odpowiedzi udzielito 58% rodzi-
cow, zas 49% odpowiedziato negatywnie. Kilkuprocentowa réznice widac
w opiniach odnoszacych si¢ do dzieci w wieku gimnazjalnym. Gdyby to one
pytaty lekarza o faktyczny stan zdrowia, to zdaniem 64% rodzicéw lekarz
moglby udzieli¢ informacji. W grupie medycznej 59% przyznato sobie prawo
do udzielenia informacji dziecku ze szkoty podstawowej i 66% gimnazjali-
Scie. Odpowiednio 32% i 29% odmoéwiloby sobie tego prawa. Pozostali res-
pondenci nie dali odpowiedzi.

Z zestawienia powyzszych danych mozna wyciagnaé¢ dwa wnioski. Zasad-
niczo opinia rodzicéw i stuzby zdrowia jest bardzo zblizona i wigkszo§¢
uznaje, iz pytanie dziecka o swdj stan zdrowia winno by¢ uszanowane i spot-
kaé si¢ ze szczera odpowiedzia. Drugi wniosek wskazuje na pewna niekon-
sekwencje¢ odpowiedzi respondentéw. Dominujaca wigkszo$¢ z nich odpowie-
dziata, ze rodzice maja prawo okres§lania nieprzekraczalnych granic infor-
mowania dziecka, a jednocze$nie dwdéch na trzech pytanych odpowiedziato,
ze gdy dziecko samo wyjdzie z inicjatywa, to mozna te granice przekroczyc.
Oznacza to, iz z jednej strony nalezy uznal prawa rodzicéw, a z drugiej
nalezy uznaé, iz dziecko, ktére formutuje pytanie, ma prawo do szczerej
odpowiedzi, dostosowanej do mozliwos$ci poznawczych. Wydaje si¢ to uzasad-
nione, gdyz pytanie dziecka jest wyrazem jego dojrzatosci i gotowosci do
przyjecia informacji. Jezeli pytanie jest adresowane do personelu medycznego,
to moze to byé réwniez oznaka zaburzonej komunikacji w rodzinie i wyrazem
zaufania do pracownika szpitala.

Znaczenie, jakie odgrywa w tej sytuacji inicjatywa dziecka, potwierdzaja
odpowiedzi na pytanie, czy umierajqce dziecko powinno znaé¢ prawde na te-
mat swojej kondycji i prognoz, jesli samo o to nie pyta?

Tab. 4. Odpowiedzi na pytanie: ,,Czy umierajace dziecko powinno zna¢ prawde
na temat swojej kondycji i prognoz, jesli samo o to nie pyta?”

a) rodzice
Skala
Wiek — szkota zdecydowanie | raczej . raczej | zdecydowa- | nie mam
tak nie . o .
tak tak nie nie nie zdania
podstawowa 0% 16% 16% 27% 37% 2% 2%
gimnazjum 0% 14% 21% 24% 39% 2% 0%
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b) personel medyczny

Skala
Wiek — szkofa | ;qecydowanie | raczej . raczej | zdecydowa- | nie mam
tak nie . o .
tak tak nie nie nie zdania
podstawowa 3% 19% 23% 27% 14% 6% 8%
gimnazjum 5% 19% 25% 23% 16% 8% 4%

Wigkszos¢ odpowiedzi, ktérych udzielili rodzice, to odpowiedzi nega-
tywne. 66% tej grupy uwaza, ze dziecko w wieku szkoly podstawowej nie
powinno znaé prawdy na temat swojej kondycji i prognoz; taki sam procent
respondentéw udzielit negatywnej odpowiedzi w stosunku do dzieci w wieku
gimnazjalnym. 32% i 35% rodzicéw jest jednak zdania, iz odpowiednio dziec-
ko ze szkoty podstawowej i gimnazjalnej, nawet nie pytane, winno znaé swo-
ja sytuacje zdrowotna. Wsrdd personelu medycznego opinia na ten temat roz-
ktada si¢ symetrycznie. 47% dalo odpowiedz stwierdzajaca, iz dzieci, nieza-
leznie od wieku, nie powinny by¢ informowane o niekorzystnych prognozach
lekarskich. 45% pracownikéw szpitala (w odniesieniu do dzieci ze szkoty
podstawowej) 1 49% (w odniesieniu do gimnazjalistow) jest zdania, iz dzie-
ciom nalezatoby jednak taka informacj¢ przekazaé. Wynika z powyzszego, iz
o okoto 18% wigcej rodzicow (w poréwnaniu z personelem medycznym) nie
bytoby sklonnych przekazywac dzieciom niekorzystnych informacji, gdyby
one o to nie pytaty. To rowniez §wiadczy o wyzszym wspdétczynniku paterna-
lizmu w$rdéd rodzicéw niz wsréd pracownikéw szpitala.

Mozna z powyzszego wysnu¢ dwa wnioski. Po pierwsze, na odpowiedZ ro-
dzicéw i lekarzy dotyczaca wskazanego pytania nie ma wigkszego wptywu
wiek dziecka. Drugi wniosek nasuwa si¢ z poréwnania danych dotyczacych
odpowiedzi na dwa ostatnie pytania. Z zestawienia danych wynika, iz co
czwarty rodzic w odniesieniu do dziecka ze szkoty podstawowej i co trzeci
w odniesieniu do gimnazjalisty swoja decyzj¢ uzaleznia od postawy dziecka.
Gdyby dziecko postawito pytanie, datby odpowiedZ, ale, nie pytany, nie po-
informowatby dziecka ze szkoty podstawowej. W przypadku personelu me-
dycznego odsetek oséb uzalezniajacych swoja decyzje od pytania dziecka jest
na poziomie odpowiednio 14% i 17% w zalezno$ci od wieku. Mozna zaobser-
wowac, ze rodzice pozostawiaja dziecku wigksze prawo wyboru, czy chce
zna¢ prawde na temat swojego zdrowia, czy nie. Jezeli dziecko chce prowa-
dzié¢ rozmowg na temat swojego zdrowia, rodzice przyjmuja pewniejsza posta-
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we, jezeli jednak dziecko nie podejmuje takiej aktywnosci, rodzice maja
wigcej watpliwosci.

Kolejng kwestia, jaka zostata poruszona w przeprowadzonych badaniach,
jest dobro duchowe dziecka w terminalnej fazie choroby. Jest to bardzo
istotne, gdyz cztowiek znajdujacy si¢ w sytuacji granicznej swojego zycia,
niezaleznie od wieku, ma prawo, a nawet moralnag powinno$¢ duchowego
przygotowania si¢ do spotkania z Bogiem. Pytanie, ktére ilustrowato ten
problem brzmi: czy w sytuacji, gdy rodzice nie chcq przekazaé¢ dziecku
prawdy o bezposSrednim i nieodlegtym ryzyku jego smierci, a niewyjawienie
jej zwiqzane bytoby z duchowq szkodq dla pacjenta, personel medyczny ma
prawo przekazania takiej informacji?

Tab. 5. Odpowiedzi na pytanie: ,,Czy w sytuacji, gdy rodzice nie chca przekazaé¢ dziecku prawdy
o bezposrednim i nieodleglym ryzyku jego S$mierci, a niewyjawienie jej zwiazane byloby
z duchowa szkoda dla pacjenta, personel medyczny ma prawo przekazania takiej informacji?”

a) rodzice
Skala
Wiek — szkota zdecydowanie | raczej . raczej | zdecydowa- | nie mam
tak nie . O .
tak tak nie nie nie zdania
podstawowa 5% 27% 29% 9% 23% 4% 3%
gimnazjum 6% 35% 30% 10% 14% 5% 0%
b) personel medyczny
Skala
Wiek — szkofa | ;qecydowanie | raczej . raczej | zdecydowa- | nie mam
tak nie . o .
tak tak nie nie nie zdania
podstawowa 5% 20% 17% 25% 19% 6% 8%
gimnazjum 3% 22% 17% 22% 23% 8% 5%

Na tak postawione pytanie rodzice udzielili w wigkszoSci pozytywnej
odpowiedzi (wzgledem szkoty podstawowej 61%, za$ gimnazjum 71%). Jed-
nak dosy¢ liczna grupa zanegowata prawo personelu medycznego do przeka-
zania niepomyS$lnej informacji bez zgody rodzicéw — 36% badanych rodzicéw
w odniesieniu do dzieci ze szkoly podstawowej i 29% w odniesieniu do dzie-
ci w wieku gimnazjalnym. W$réd oséb z grupy personelu medycznego 42%
udzielito odpowiedzi pozytywnych, uznajac wyzszo$¢ duchowego dobra mtod-
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szego dziecka nad opinia rodzicéw. Przeciwnego zdania jest 50%. W odnie-
sieniu do dzieci starszych (w wieku gimnazjalnym) 42% pracownikéw szpi-
tala udzielito odpowiedzi pozytywnych, za§ 53% — odpowiedzi negatywnych.

W odréznieniu do rodzicow personel medyczny nie réznicuje zasadniczo
swojej odpowiedzi ze wzglgdu na wiek dziecka. Interesujace jest to, iZ zna-
czaco wyzszy odsetek (18% i 29%) rodzicéw niz pracownikéw stuzby zdro-
wia przyznaje personelowi szpitala prawo do ingerencji ze wzgledu na dobro
duchowe dziecka. Wydaje sig, iZ wspdlczynnikéw wskazanej réznicy nalezato-
by si¢ doszukiwaé w glgbszej §wiadomosci dobra duchowego rodzicéw nale-
zacych do grup duszpasterskich, a — z drugiej strony — dystansu, z jakim
moze podchodzi¢ personel medyczny do ingerowania w kwestie wiary dziecka
i rodziny objetej opieka. Rodzi si¢ takze w tym kontekScie pytanie, w jakim
stopniu pracownicy szpitala czuja si¢ gotowi do radzenia sobie z mozliwymi
reakcjami dziecka po ustyszeniu trudnej prawdy na temat stanu zdrowia.

Nawiazujac do tej kwestii, zostalo postawione pytanie, czy personel
medyczny jest przygotowany do postegpowania z mozZliwymi skutkami przekaza-
nia dziecku informacji o duzym ryzyku nieodlegtej smierci?

Tab. 6. Odpowiedzi na pytanie: ,,Czy personel medyczny jest przygotowany do postgpowania
z mozliwymi skutkami przekazania dziecku informacji o duzym ryzyku nieodlegtej Smierci?”

a) rodzice
Skala
Wiek — szkofa | qecydowanie | raczej rak nie raczej | zdecydowa- | nie mam
tak tak nie nie nie zdania
podstawowa 0% 26% 10% 19% 22% 7% 16%
gimnazjum 0% 30% 7% 17% 27% 6% 13%
b) personel medyczny
Skala
Wiek — szkofa | ;qecydowanie | raczej tak nie raczej | zdecydowa- | nie mam
tak tak nie nie nie zdania
podstawowa 5% 25% 31% | 9% 11% 8% 11%
gimnazjum 6% 25% 33% | 8% 14% 9% 5%

Sformutowane odpowiedzi wskazuja na pewne rozbieznosci migdzy opinia-
mi pracownikéw medycznych a opiniami rodzicéw. Pierwsza z wymienionych
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grup na takie pytanie udzielita pozytywnej odpowiedzi (61%) i negatywnej
(28%) w odniesieniu do dzieci mtodszych. W przypadku starszych dzieci
odsetek ten wygladat odpowiednio 64% i 31%. W grupie rodzicéw wyjatko-
wo duzy byt odsetek braku odpowiedzi na to pytanie. W przypadku dzieci ze
szkoty podstawowej odpowiedzi nie udzielito 16% oséb, w przypadku dzieci
z gimnazjum — 13% respondentéw. Taka sytuacja moze wynikaé z braku wie-
dzy badanych rodzicow w tym zakresie lub braku do$§wiadczenia. Niemniej
jednak 36% rodzicoéw jest zdania, ze personel medyczny jest przygotowany
do psychoduchowej opieki nad dzieckiem mtodszym po przekazaniu nieko-
rzystnych prognoz lekarskich, za$ 48% jest zdania, Ze nie jest przygotowany.
W odniesieniu do dzieci starszych (w wieku gimnazjalnym) 37% uznato goto-
woS$¢ lekarzy w tym wymiarze opieki, za§ polowa rodzicéw jest przekonana
o braku takiego przygotowania.

3. PODSUMOWANIE WYNIKOW BADAN

Mozna stwierdzié, iz opinie personelu medycznego i rodzicoOw na temat
probleméw okreslonych w poszczegdlnych pytaniach nie odbiegaja od siebie
znaczaco. Moze to by¢ spowodowane w jakiej§ mierze faktem, iz 70% pro-
cent personelu medycznego ma swoje rodziny i dzieci, stad taczy go z pierw-
sza grupa wspolna optyka rodzicielska. Co wigcej, wszystkie osoby badane
wyznaja tg sama wiarg, a zatem mozna zatozy¢, iz u podtoza podobnych opi-
nii lezy wspdlny kodeks etyki chrzescijariskiej i wrazliwosSci na godnos¢
osoby ludzkiej i rodziny. Niemniej jednak dato si¢ dostrzec pewne staty-
styczne réznice przekonan migedzy respondentami z obydwéch grup. Réznice
te zawieraja si¢ w przedziale 10%-30%. Pozwalaja one na sformulowanie
ogblnych wnioskéw, ukazujacych zréznicowanie czy specyfike optyki rodzica
zwigzanego z dzieckiem wigzami rodzinnymi i optyki medycznej, wiazacej
personel z dzieckiem relacja wykonywanego zawodu.

Zasadniczo istnieje zgodno$¢ opinii co do roli rodziny w komunikowaniu
si¢ z dzieckiem. Rola rodzicéw jest najwazniejsza. W relacji do okre§lania
granic informowania dziecka rodzice przyjmuja z zasady postawe bardziej
paternalistyczng niz pracownicy stuzby zdrowia. Deklaratywnie w wigkszym
stopniu niz lekarze i pielggniarki sobie przypisuja wytaczno$§¢ w okreSlaniu
informacji przeznaczonych dla dziecka. Z drugiej jednak strony bardziej
wyrozumiale 1 partnersko traktuja dzieci, gdyz w sytuacji, w ktérej dziecko
samo zadaje pytanie o swdj stan zdrowia, sa gotowi zmieni¢ te granice
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i przyznaé personelowi medycznemu mozliwo$¢ bezposredniego informowania
dziecka. Lekarze i pielggniarki bardziej podkres§laja swoja autonomi¢ de-
cyzyjna i pytanie dziecka (lub brak pytania) nie ma tak duzego wplywu na
ich gotowos¢ do przekazania informacji.

Rodzice bardziej niz personel medyczny biora pod uwage dobro duchowe
dziecka w sytuacji zagrozenia zycia. Zagrozenie tej wartoSci daje, w opinii
wierzacych rodzicéw, sposrdd ktérych dominujaca wigkszos$¢ sobie zastrzega
prawo do okreSlania granic informowania dziecka, wigksze prerogatywy pra-
cownikom stuzby zdrowia, niz oni sami sobie roszcza. Dobro duchowe dziec-
ka jawi si¢ rodzicom jako wigksza warto$¢ niz ich prawo do okre§lania tego,
czy dziecko ma wiedzie¢ o nadchodzacej Smierci, czy nie. W odpowiedziach
personelu szpitala sytuacja zagrozenia dobra duchowego dziecka nie ma tak
duzego znaczenia w podejmowaniu decyzji, jak w przypadku rodzicéw. Wy-
daje sig, iz na to moze mie¢ wpltyw poglgbione zycie duchowe, jakie w ra-
mach wspdélnot Ko$ciota Domowego realizuja rodzice. Rodzice, przyznajac
personelowi szpitala prawo do przekazywania dziecku niekorzystnej diagnozy,
sq jednoczes$nie bardziej sceptyczni co do mozliwosci zapewnienia psychodu-
chowej opieki personelu nad dzieckiem po niekorzystnej diagnozie. Lekarze
i pielegniarki przypisuja sobie wigksze kompetencje w tej materii niz rodzice
sktonni byliby uznad.
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MORAL DILEMMAS OF COMMUNICATION
IN THE CONTEXT OF PEDIATRIC PALLIATIVE CARE
IN THE LIGHT OF THE RESEARCH
OF THE PARENTS AND THE MEDICAL STAFF

Summary

The aim of the article is to describe the moral obligation connected with the rule of the
truth telling 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
theoretical reflections are confronted with the empirical survey among the physicians and the
parents. The answers for the six questions of the questionnaire illustrate the practice of the
doctors who deal with the sick children and their families and compare the practice with the
opinions of the parents.

Stowa kluczowe: pediatryczna opieka paliatywna, prawo pacjenta do informacji prawdziwe;j,
pacjent jako osoba.

Key words: pediatric palliative care, ethical aspects of autonomy truth telling to a patients,
the patient as the person.



