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Wprowadzenie

Swiat wstrzymat oddech, kiedy Belgia
ogtosita, ze jest pierwszym krajem na Swie-
cie, ktory zalegalizowat eutanazje dzieci bez
ograniczen, schodzac ponizej granicy 12 lat,
obowigzujgcej w Holandii. Wprowadzenie bel-
gijskiej ustawy eutanazyjnej jest zupetnie nie-
zrozumiate, gdyz medycyna paliatywna, ktora
potrafi juz fagodzi¢ prawie wszystkie objawy
fizyczne, jest aktywna i kompleksowg opieka
nad pacjentami, ktérych organizm nie odpo-
wiada na kuracje leczniczg. Celem opieki pa-
liatywnej jest osiggniecie mozliwie najlepszej
jakosci zycia pacjentéw i ich rodzin. Obejmuje
ulge w bdlu i innych objawach somatycznych,
zmniejsza problemy psychiczne, duchowe
i spoteczne, wspiera rodzine pacjenta podczas
choroby i zatoby. Zatem opieka paliatywna to
specjalistyczne swiadczenie medyczno-spo-
teczne. W tym kontekscie zostang omoéwione
— rozumienie eutanazji, opieka paliatywna
alternatywg dla eutanazji dzieci i solidarnos¢
z dzieémi chorymi.

. Rozumienie eutanazji

Australijski etyk samozwanczy Peter Singer
(zwolennik eutanazji) stwierdzit, ze ludzkie
zycie mozna rozpatrywac jedynie w katego-
riach uzytecznosci, o ktérej swiadczy poziom
inteligencji (Necek, 2010). Singer zarzucit
chrzescijanom, ze gdyby traktowali zycie jako
swietos¢, ,fo zarzniecie $wini czy wyrwanie
gtowki kapusty bytoby dla nich tak samo od-
razajgce, jak zamordowanie istoty ludzkiej’
(Singer, s. 89). Ta absurdalno$¢ wypowiedzi
staje sie przyczynkiem do promocji eutanazji
dzieci bez granic wiekowych.

Samo stowo ,eutanazja” pochodzi z jezyka
greckiego (eu — dobry, thanatos — $mier¢)
i oznacza ,dobrg s$mieré”, rozumiang jako
pomoc umierajgcemu W wyzwoleniu sie
z leku zwigzanego z nieuchronnoscig smierci
i w pogodzeniu sie z nig. Chrzescijanie od
poczatku gtosili, ze kazde zycie ludzkie jest
Swiete i nienaruszalne. Od XIX wieku euta-
nazja pojmowana jest jako skrocenie zycia
osoby nieuleczalnie chorej z litosci i pod wpty-

37



Opieka paliatywna jako alternatywa dla eutanazji. Na kanwie eutanazji dzieci

wem wspoétczucia dla jej cierpien. Natomiast
wg definicji encyklopedycznej eutanazja to
zabojstwo cztowieka na jego zadanie i pod
wptywem wspdiczucia dla niego”!. Dlatego
zostang oméwione: eutanazja jako kwestia
kliniczna i belgijska ustawa o eutanazji dzieci.

1. Eutanazja jako kwestia kliniczna

Spojrzenie na eutanazje dzieci z medycz-
nego punktu widzenia dotyczy aspektow
samego zabiegu eutanazji (czynnej i bier-
nej). W spojrzeniu tym chodzi o wyznaczenie
wtasciwej granicy miedzy eutanazjg bierna,
a zaniechaniem uporczywej terapii oraz cha-
rakterystyke opieki paliatywnej, ktéra ma na
celu opieke nad terminalnie chorymi pacjen-
tami i jest jednoczesnie postrzegana jako za-
przeczenie idei eutanazji. W obliczu istotnych
przeobrazen w medycynie, na szczegodlng
uwage zastugujg propozycje alternatywnych
modeli medycyny. Dotyczg one kwestii za-
niechania tzw. medycyny walki na rzecz za-
pobiegania chorobom, promowania zdrowia i
jego utrzymania. Medycyna, w mys$l tych pro-
pozyciji, powinna wyrazac¢ bezwzgledng troske
0 pacjenta, fagodzi¢ cierpienia lub uwalnia¢ od
nich, ale nie w postaci stosowania eutanaz;ji
lecz w promowaniu dobrej opieki paliatywnej
(Szewczyk, 2002). W swiecie medycyny nie
brak gtoséw, ze eutanazja jest zabojstwem.
Posréd wielu lekarzy z wieloletnig praktyka
panuje przekonanie, ze zycie jest przede
wszystkim darem Bozym. Zatem kazda oso-
ba ludzka, ,chciana dla niej samej” zastuguje
na szacunek. Szacunek dla zycia zwigzany
z obrong kazdego zycia. Eutanazja oznacza
zabijanie, a to nie jest sprawa do dyskusji
(Doboszynska, 2011).

! Encyklopedia Popularna PWN, Warszawa 1993, s. 217.
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Wspdtczesnie eutanazja jest zabiciem pa-
cienta przez lekarza. Analitycy zagadnienia
ktadg duzy nacisk na jej klasyfikacje, tworzone
sg drobiazgowe podziaty na eutanazje czynng
i bierng, bezposrednig i posrednia, dobrowol-
ng, niedobrowolng i przymusowa, a takze
samobojstwo wspomagane (Willke, 2000).
Samobodjstwo wspomagane przeksztatcito
sie w bezposrednie zabijanie pacjenta przez
lekarza. Eutanazja smiertelnie chorych objeta
réwniez przewlekle chore dzieci. Eutanazja
z przyczyn fizycznych poszerzyta sie o tzw.
wskazania psychiatryczne. Dobrowolna eu-
tanazja poszta o krok dalej i dopuszcza sig jgq
bez zgody pacjenta. To wszystko doprowadzi-
to do sytuacji, w ktérej powstajg grupy ochrony
pacjenta. Przyktadowo w Holandii wiele osdb,
szczegblnie w podesztym wieku, obawia
sie umieszczenia w holenderskim szpitalu.
Jesli jakas osoba juz sie tam znajdzie, od-
wiedza jg przedstawiciel Holenderskiego
Stowarzyszenia Pacjentéw lub innego podob-
nego zrzeszenia. Cztonkowie tych organizaciji
za skromng optatg czuwajg nad pacjentem,
aby nie zastosowano wobec niego eutanazji
bez jego zgody (Kucharska, Necek, 2012).
Z praktyki i obserwacji lekarza wynika, ze
w Holandii eutanazja, jako $wiadome skra-
canie zycia ludzi cierpigcych ma zastgpic
wszechstronng opieke medyczng (Luczak,
2011).

Literatura przedmiotu zauwaza, ze od
potowy XX w. w skutek zmian spotecznej
Swiadomosci moralnej systematycznie rosnie
liczba zwolennikéw legalizacji eutanazji, coraz
czestsza jest tez praktyka (pozaprawna) sto-
sowania przez lekarzy tzw. kryptoeutanaziji,
czyli pozbawienie zycia cztowieka wbrew
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wyrazonej przez niego woli zycia i leczenia.
Nalezy podkresli¢, ze przeciwnicy eutanazji
wskazujg na fakt, ze eutanazja jako legalny
zabieg medyczny wydaje sie sprzeczny z za-
sadniczg dla zawodu lekarskiego powinnoscig
ochrony zycia i zdrowia (Kucharska, Necek,
2012).

2. Belgijska ustawa o eutanazji dzieci

Projekt ustawy, majacej na celu stworzenie
chorym dzieciom w fazie terminalnej mozliwo-
Sci poproszenia o eutanazje — przyjety w listo-
padzie 2013 roku przez potgczone komisje do
spraw spotecznych i sprawiedliwosci senatu
belgijskiego — zostat ostatecznie zatwierdzony
13 lutego 2014 roku przez 86 gtosow za i 44
przeciw, a 12 senatorow wstrzymato sie od
gtosu. Belgia jest zatem pierwszym krajem na
Swiecie, ktory zalegalizowat eutanazje dzieci
bez ograniczen.

W tej perspektywie powstaje pytanie — czy
naprawde dziecko moze prosi¢ o $mier¢? Kto
zdecyduje, czy mozna mu ofiarowac¢ «prawo
do $mierci»? Ustawa przewiduje, ze zadanie
to nalezy do psychologa, lekarza i rodzicow.
Wéwczas psycholog ustali, czy dziecko ma
zdolno$¢ rozeznania. Czy bedzie jednak
mozliwe zdecydowac¢ na podstawie rozmowy
z psychologiem, ze ciezko chore dziecko prosi
w sposoéb catkiem swiadomy o Smiertelny za-
strzyk? Czy podobna ocena byla do przyjecia
w sposéb naukowy, ludzki i racjonalny?

Lekarz stwierdzi, czy ma sie do czynienia
Z «cierpieniami fizycznymi nie do zniesienia
i nie do usmierzenia», spowodowanymi przez
wypadek lub chorobe. Rodzice natomiast
beda musieli wyrazi¢ zgode na zastrzyk

Smiertelny. O ile trudno jest zgodzi¢ sie z tym,
ze psycholog zamiast wystuchac¢ i pocieszy¢
matego pacjenta, ma wydac opinie otwie-
rajacq droge do eutanazji, a lekarz zamiast
zastosowac wszystkie srodki oferowane przez
nowoczesng medycyne, by ztagodzi¢ ludzkie
cierpienie, ma sie ograniczy¢ do stwierdze-
nia, ze objawy s «nie do zniesienia», o tyle
zdecydowanie niewiarygodne wydaje sie
ztozenie na barki rodzicéw ciezaru, jakim jest
wydanie zgody na zabicie wtasnego dziecka?.
Wprowadzona w zycie ustawa eutanazyjna
nie tylko zabija zycie dziecka, ale przyczynia
sie do stopniowego niszczenia wiezi spotecz-
nych w spoteczenstwie.

Il. Opieka paliatywna alternatywa
dla eutanazji dzieci

Znakiem wspotczesnej cywilizacji  jest
wszechobecny postep, nowoczesnos¢ i ped
do wygodnego zycia. Jednak udziatem czto-
wieka jest nie tylko szczesliwe zycie, zdrowie
i pomyslIno$¢, ale takze choroba, a zwtaszcza
ta przewlekta, nieuleczalna, prowadzaca do
Smierci. To szczegdlne doswiadczenie dotyka
cztowieka we wszystkich niemal dziedzinach
zycia. Pomimo ogromnego postepu wiedzy,
zaangazowania nauki i technologii w pomoc
chorym przewlekle, w zycie ludzkie wpisana
jest bezradnos¢ i trud wspotuczestniczenia
w cierpieniu. Dodatkowo medycyna nastawio-
na na wyleczenie chorego zaniedbata funkcje
opieki nad umierajgcymi (Gérecki, 2003).
Tymczasem medycyna paliatywna staje sie
doskonatg alternatywg dla eutanazji, w tym
przypadku eutanazji dzieci. Z tej racji zostang

2 Redakcja Pisma. Legalizacja eutanazji dzieci bez ograniczenia wieku w Belgii. Najpowazniejszy fatszywy krok.
,,.L'Osservatore Romano” w: www.osservatoreromano.va/pl/news/legalizacja-eutanazji-dzieci-bez-ograniczenia-

wiek.
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omowione — 0godlne zatozenia opieki paliatyw-
nej i dziecko podmiotem opieki paliatywne;.

1. Ogolne zatozenia opieki paliatywnej

Opieka paliatywna jest mtodg dziedzing
medycyny, siega jednak swymi korzeniami
do wielowiekowej tradycji ruchu hospicyjne-
go i opiera sie na wspétczuciu dla chorego
i zrozumieniu jego potrzeb. Chociaz idea
opieki nad ciezko chorymi i umierajgcymi po-
wstata niemal u zarania ludzkosci, to dopiero
chrzescijanstwo, ktére wydato z siebie doktry-
ne mitosierdzia opartg na mitosci blizniego,
przyczynito sie do jej wprowadzenia w zycie
i nadato charakter instytucjonalny. Obowigzek
zatozenia przytutku dla wszelkiego rodzaju lu-
dzi potrzebujacych, niosgcych pomoc ubogim,
pielgrzymom, chorym i umierajagcym miato
kazde miasto za sprawg uchwaty soboru ni-
cejskiego w 325 r. (Gorecki, 2003). Biorgc pod
uwage etymologie wyrazéw, pochodzacych
Z jezyka tacinskiego, gdzie pallium i palliatus
oznacza ptaszcz, okrycie i odziany oraz okryty
kotdrg (Kumaniecki, 1981), dalej z greckiego
ksenon — gospoda, schronisko dla pielgrzyma,
opieke paliatywng mozemy rozumie¢ przede
wszystkim jako pomoc w trudnym potozeniu
zycia, udzielong z zyczliwoscig i oddaniem.

W literaturze przedmiotu funkcjonujg roz-
ne okres$lenia i zarazem przedstawiane jest
rézne rozumienie pojecia opieki paliatywne;j.
Definicja opieki powstawata przez wiele lat,
poniewaz rozwijata sie ona w wielu krajach,
w réznorodnych warunkach. Grupa robocza
do spraw opieki paliatywnej ESMO (European
Society for Medical Oncology Palliative Care
Working Group) podaje nastepujace rozrdz-
nienie podstawowych definicji:

* Leczenie wspomagajace (supportive care):
jego celem jest uzyskanie mozliwie najwiek-
szego komfortu, mozliwosci funkcjonowania
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i wsparcia socjalnego dla chorych i ich rodzin
na kazdym etapie choroby i leczenia.

* Opieka paliatywna (palliative care) odnosi
sie do etapu, gdy choroba jest
nieuleczalna.

* Opieka u schytku zycia (end-of-life-care)
to opieka paliatywna w okresie zblizania sie
do $mierci.

Leczenie wspomagajace jest okresleniem
najszerszym, obejmujgcym pozostate (Jarosz,
2012).

Niezmiernie wazng sprawg jest fakt, ze
opieka paliatywna w swoich zatozeniach
docenia jako$¢ zycia, uwazajac umieranie
za normalne i naturalne zjawisko przypisane
cztowiekowi i nie dgzy ani do przyspieszenia,
ani tez do opdzniania $mierci. Opieka jest
ustanowiona po to, aby zapewni¢ najlepszg
mozliwg jako$¢ zycia az do smierci.

Nalezy zauwazy¢, ze cele, jakie stawia
medycyna paliatywna, kontrastujg z dominu-
jacym w naszej kulturze sposobem postrzega-
nia medycyny jako dziedziny, ktéra umieranie
traktuje jako problem do rozwigzania lub
odwleczenia w czasie. Tymczasem umiera-
nie, z powodu postepujacej, nieuleczalnej
choroby, musi by¢ rozpoznawane jako pro-
ces nieodwracalny i naturalny w zyciu osoby.
Prawidtowe umiejscowienie medycyny palia-
tywnej w systemach opieki zdrowotnej oprécz
rozwigzan organizacyjnych i doskonalenia
metod leczenia wymaga przewartosciowania
priorytetéw medycznych (Jarosz, 2012).

Gtownym celem opieki paliatywnej jest
zapobieganie i leczenie objawéw towarzysza-
cych chorobom przewlektym i nieuleczalnym
oraz podnoszenie jakosci zycia pacjentow.
Zdaniem Goreckiego w osrodkach opieki
paliatywnej punkt ciezkosci spoczywa na
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zabiegach medycznych i dlatego jest ona
organizowana w specjalnie wydzielonych
oddziatach szpitalnych lub na réznych od-
dziatach przez specjalne zespoty opieki
paliatywnej. Niezaleznie od tego, czy opieke
paliatywng rozumie sie jako specyficzny typ
terapii medycznej, czy tez w szerokim zna-
czeniu jako specyficzny typ opieki, ktéra tgczy
zabiegi medyczne lub tez personel medyczny
uzupetniony przez psychologéw, pracownikow
Srodowiskowych, wolontariuszy, duchownych,
itp.(Gorecki, 2000).

W zataczniku do swojej najnowszej definicji
WHO wprowadza nastepujace najnowsze za-
sady, wg ktorych opieka paliatywna:

¢ zapewnia ulge w bdlu i innych objawach,

¢ afirmuje zycie, a umieranie uwaza

za normalny proces,

* nie jest jej celem przyspieszanie

ani odraczanie $mierci,

¢ integruje psychologiczne i duchowe

aspekty opieki nad chorym,

* oferuje system wsparcia pozwalajacy

choremu zy¢ tak aktywnie, jak to tylko

mozliwe az do Smierci,

¢ oferuje rodzinie system wsparcia zaréwno

w czasie choroby pacjenta, jak

i w okresie zatoby,

¢ opiera sie na dziataniach zespotowych

w celu zaspokojenia wielorakich potrzeb

chorego i jego rodziny, wigczajac

w to wsparcie w okresie zatoby,

jesli jest to wskazane,

* poprawia jakos¢ zycia i moze rowniez

mie¢ pozytywny wptyw na przebieg

choroby,

* ma zastosowanie wczesniej w przebiegu

choroby, jednoczesnie z innymi rodzajami

terapii majgcymi na celu przedtuzenie
zycia, takimi jak chemioterapia,
radioterapia, jak tez uwzglednia wykonanie
tych badan, ktére potrzebne sg dla
lepszego zrozumienia i opanowywania
dokuczliwych powiktan klinicznych
(Gorecki, 2000).

2. Dziecko podmiotem opieki paliatywnej

Opieka paliatywna jest odpowiednia dla
wszystkich chorych dzieci, ktérych choroba
zagraza zyciu lub jest wycienczajgca. Termin
.choroba zagrazajgca zyciu” odnosi sie do
szerokiej populacji chorych w kazdym wieku,
z réznymi rozpoznaniami, zyjacych z prze-
wlekta lub nawracajacg choroba, ktéra
w niekorzystny sposob wptywa na ich co-
dzienne funkcjonowanie i przyczyni sie do
skrécenia w przewidywalny sposob dtugosci
ich zycia. Wiekszos¢ chorych potrzebuje
opieki paliatywnej tylko w zaawansowanym
stadium choroby, jednak niektérzy mogq
wymagac pewnych dziatan z zakresu opieki
paliatywnej w celu leczenia przetomu we
wczesniejszym etapie choroby. Przejscie od
leczenia w celu wyleczenia do opieki palia-
tywnej czesto jest stopniowe, bez wyraznego
punktu w czasie, kiedy cel leczenia przesuwa
sie z przedtuzenia zycia wszystkimi mozliwymi
Srodkami do zachowania jego jako$ci. Raport
dotyczacy standardoéw i norm dla opieki ho-
spicyjnej i paliatywnej w Europie stwierdza,
ze nalezy utrzymac¢ réwnowage miedzy ko-
rzy$ciami a kosztami zwigzanymi z terapia?.
Wspotczesnie opieka ta sprawowana jest
w pewnych ograniczajgcych jg ekonomicz-
nych mozliwosciach danych placéwek.

3 Raport dotyczqcy standardow i norm dla opieki hospicyjnej i paliatywnej w Europie..., dz. cyt., s. 51.
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Do jednostek chorobowych kwalifikujgcych
do objecia opiekg paliatywng i hospicyjng na-

zajmujgce osrodkowy uktad nerwowy
* inne choroby zwyrodnieniowe

lezg u dzieci do ukonczenia 18. roku zycia:
¢ zakazenie powolnymi wirusami
osrodkowego uktadu nerwowego
¢ choroba wywotana przez ludzki wirus
uposledzenia odpornosci (HIV)
* nastepstwa choréb zakaznych
i pasozytniczych
* nowotwory ztosliwe wargi, jamy ustnej i
gardta, narzgdow trawiennych, narzadow
oddechowych i klatki piersiowej, kosci
i chrzgstki stawowej, miedzybtonka
i tkanek miekkich, uktadu moczowego,
czerniak i inne nowotwory ztosliwe skory,
sutka, zenskich i meskich narzadow
ptciowych, oka, mézgu i innych czesci
centralnego systemu nerwowego, tarczycy
i innych gruczotéow wydzielania
wewnetrznego
* nowotwory ztosliwe niedokfadnie
okreslone, wtérne i o nieokreslonym
umiejscowieniu
* nowotwory ztosliwe tkanki limfatycznej,
krwiotworczej i tkanek pokrewnych
* nowotwory ztosliwe niezaleznych
(pierwotnych) mnogich umiejscowien
* nowotwory in situ (in situ «dost.
W miejscu (poczatkowym); oznacza,
ze choroba nie przeniosta sie jeszcze
w inne regiony»)
¢ nowotwory nieztosliwe opon moézgowych,

mozgu i innych czesci centralnego systemu

nerwowego
* nowotwory o niepewnym lub nieznanym
charakterze

¢ choroby metaboliczne

¢ catosciowe zaburzenia rozwojowe

* nastepstwa choréb zapalnych
osrodkowego uktadu nerwowego

¢ uktadowe zaniki pierwotnie
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i zwojow podstawy (choroba Hellervordena
Spatza)

* choroby potaczen nerwowo-migsniowych
i miesni (dystrofia miesniowa Duchenne’a,
miopatie wrodzone, miopatia
mitochondrialna niesklasyfikowana

gdzie indziej)

* porazenie mézgowe i inne zespoty
porazenne (dzieciece porazenie mézgowe)
¢ inne zaburzenia uktadu nerwowego

* niewydolnos¢ serca

* nastepstwa choréb naczyh mézgowych

* przewlekta niewydolnos¢ oddechowa

* niewydolnos¢ watroby niesklasyfikowana
gdzie indziej

¢ zwtdknienie i marskos¢ watroby

¢ schytkowa niewydolnos¢ nerek

* rozerwanie struktur srédczaszkowych

i krwotok spowodowany urazem
porodowym

¢ inne porodowe urazy osrodkowego
uktadu nerwowego

¢ zamartwica urodzeniowa

* przewlekta choroba oddechowa
rozpoczynajgca sie w okresie
okotoporodowym (dysplazja
oskrzelowoptucna rozpoczynajgca sie

w okresie okotoporodowym)

* wrodzone choroby wirusowe

* inne zaburzenia mézgowe

noworodka (niedokrwienie mézgu
noworodka)

¢ wrodzone wady rozwojowe ukfadu
nerwowego (wodogtowie wrodzone,
zespot Dandy Walkera, przodomoézgowie
jednokomorowe — holoprosencephalia, inne
wady mézgu z ubytkiem tkanek np. gtadko
mozgowie — lissencephalia, rozszczep
kregostupa, rozszczep kregostupa szyjnego
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ze wspotistniejacym wodogtowiem,
rozszczep kregostupa ledzwiowego

ze wspotistniejgcym wodogtowiem,

inne wrodzone wady rozwojowe ukfadu
nerwowego, zespot Arnolda-Chiariego)

¢ wrodzone wady rozwojowe serca i duzych
naczyn — dotyczy dzieci
niezakwalifikowanych do leczenia
operacyjnego

¢ wrodzone wady rozwojowe krtani,
tchawicy i oskrzeli

¢ wrodzone wady rozwojowe pecherzyka
z0tciowego, przewoddéw zotciowych

i watroby (zaros$niecie przewodow
zotciowych, zespot Alagille’a)

* niewytworzenie nerek i inne zaburzenia
zwigzane z redukcjg tkanki nerwowej
(niedorozwdj nerek, obustronny)

¢ wielotorbielowato$¢ nerek typu
dzieciecego

¢ dysplazja kostno-chrzestna

z uposledzeniem wzrostu kosci dtugich

i kregostupa (achondroplazja

— chondrodystrofia ptodowa)

¢ inne osteochondrodysplazje

¢ wrodzone wady rozwojowe ukfadu
migsniowo-szkieletowego
niesklasyfikowane gdzie indziej

¢ pecherzowe oddzielanie naskorka

¢ choroby dziedziczne ze zmianami
ektodermalnymi (fakomatozy)

* inne okreslone zespoty wrodzonych
wad rozwojowych dotyczace wielu uktadéw
* inne wrodzone wady rozwojowe
niesklasyfikowane gdzie indziej

(mnogie wrodzone wady rozwojowe
niesklasyfikowane gdzie indziej)

¢ aberracje chromosomowe

¢ $pigczka nieokreslona

¢ uraz $rodczaszkowy (uraz srodczaszkowy
z dtugotrwatym okresem nieprzytomnosci)

* nastepstwa réznorodnych urazéw gtowy,
szyi i tutowia, obejmujacych mnogie
okolice ciata

* nastepstwa zatrucia lekami i substancjami
biologicznymi

* nastepstwa skutkow toksycznych
substancji zazwyczaj niestosowanych

w celach leczniczych

* nastepstwo przyczyny zewnetrznej
powodujgcej zachorowanie i zgon

* nastepstwo wypadku komunikacyjnego,
umysinego samouszkodzenia,
niekorzystnego dziatania leku, srodka
farmakologicznego i substancji biologicznej
zastosowanych w celach leczniczych

* nastepstwo wypadku Swiadczeniobiorcy
w trakcie zabiegdw chirurgicznych

i medycznych

Natomiast kryteria przyjecia dziecka do ho-
spicjum domowego:

¢ schylkowy okres choroby nieuleczalnej

e wiek ponizej 18. roku zycia opieka

przynajmniej jednego opiekuna statego,

mogacego sprawowac catodobowg opieke

w domu chorego.

Celem opieki jest dziecko i jego rodzina.
Chorobe ograniczajacg zycie u dzieci definiu-
je sie jako schorzenie, ktére czesto powoduje
przedwczesny zgon. Choroba zagrazajaca
zyciu to schorzenie, z ktérym wigze sie wyso-
kie ryzyko przedwczesnego zgonu z powodu
ciezkich zaburzen, ale dajace szanse dtugiego
przezycia w wieku dorostym. Na przykfad dzie-
ci leczone z powodu nowotworéw lub hospita-
lizowane na oddziatach intensywnej opieki
z powodu stanéw nagtych. Pediatryczna opie-
ka paliatywna charakteryzuje sie wiekszym
zakresem choréb i wiekszym odsetkiem roz-
poznan innych niz nowotworowe w stosunku
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do opieki paliatywnej u dorostych?.

W Polsce pediatryczna domowa opieka
paliatywna (PDOP) rozwija sie od 1994
roku. Polega ona na zapewnieniu czynnej
i catosciowej opieki dzieciom z nieuleczalnymi
chorobami, prowadzacymi do przedwczesne;j
Smierci, w miejscu ich zamieszkania. Ma na
celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jako-
Sci jego zycia oraz ochrone przed uporczywg
terapig i dziataniami jatrogennymi. Obejmuje
leczenie objawowe oraz wsparcie psycho-
logiczne, socjalne i duchowe. Pediatryczna
domowa opieka paliatywna realizowana jest
przez hospicja domowe, bedace najczesciej
organizacjami pozarzgdowymi (Dangel, Mu-
rawska, Marciniak, 2010).

lll. Solidarno$¢ z chorymi dzieémi

Niewatpliwie wyrazem opieki paliatywnej
jest solidarno$¢ z dzieckiem chorym. Jest to
o tyle istotne, ze solidarnos¢ jest wypierana nie
tylko ze stownika wyrazéw i encyklopedii, ale
takze ze skarbca ludzkich postaw. Solidarnos¢
jako zasada staje sie postawag niebezpieczng
(Necek, 2014). Nieprzypadkowo wiec papiez
Franciszek podkreslit, ze ,globalizacja zo-
bojetnienia pozbawita nas zdolno$ci do pfta-
czu” (Franciszek, 2013, s. 26). Tymczasem
uczestniczy¢ w zyciu dziecka chorego to
przyja¢ postawe solidaryzowania sie z nim.
Oznacza to, ze ,by¢ solidarnym z cztowiekiem
to zawsze moc liczy¢ na czfowieka, a liczyc
na cztowieka to wierzyc, ze jest w nim co$
statego, co nie zawodzi” (Franciszek, 2013,
s. 26). Dlatego Sprawdzianem autentyczne;j
solidarnosci jest konkretna wrazliwo$¢ na
potrzeby zepchnietych na margines i chorych.

Poswiecenie uwagi choremu wigze sie z pra-
gnieniem jego dobra (Benedykt XVI, 2012).
W tym kontekscie Benedykta XVI zauwazyt,
iz ,takze dzisiaj B6g nas prosi, abysmy byli
<strézami> naszych braci, abysmy tworzyli
relacje nacechowane wzajemnq troskliwo-
Scig, zabieganiem o dobro drugiego i o jego
petne dobro” (Benedykt XVI, 2012, s. 4-5).
Z tej racji zostang oméwione — Chrzescijanskie
rozumienie cierpienia i hospicjum elementem
opieki nad chorym dzieckiem.

1. Chrzescijanskie rozumienie cierpienia

Na wstepie warto dokonac¢ rozréznienia na
cierpienie fizyczne i cierpienie moralne Necek,
2012). Z cierpieniem fizycznym mamy do czy-
nienia wowczas, kiedy ,boli ciato”, a o cierpie-
niu moralnym mowi sie wtedy, kiedy pojawia
sie ,bol duszy” (Jan Pawet Il, 1984, s.4. Warto
podkresli¢, ze cierpienie wyniszczajac czto-
wieka, czyni go jednoczesnie ciezarem dla
otoczenia. Wéwczas czuje sie on skazany na
opieke i ludzkga pomoc (Jan Pawet I, 1984).
Oznacza to, ze ,jednostka nie moze zaak-
ceptowac cierpienia drugiego, jesli ona sama
nie potrafi odnalez¢ w cierpieniu sensu, drogi
oczyszczenia i dojrzewania, drogi nadziei.
Zaakceptowac drugiego, ktéry cierpi, ozna-
cza bowiem przyjgc¢ na siebie w jaki$ sposob
jego cierpienie, tak ze staje sie ono rowniez
moim. Wtadnie dlatego jednak, ze staje sie
ono teraz cierpieniem podzielanym, Ze jest
w nim obecny kto$ inny, oznacza to, ze Swiatto
mitosci przenika moje cierpienie” (Benedykt
XVI, 2007, s. 38).

Warto jednoczesnie zaakcentowaé, ze
cierpienia nie da sie wyeliminowa¢, mozna
je tylko ograniczy¢ (Benedykt XVI, 2007).

4 Raport dotyczqcy standardow i norm dla opieki hospicyjnej i paliatywnej w Europie..., dz. cyt., s. 51.
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Nie jest mozliwa takze jego petha racjona-
lizacja (Stachewicz, 2006). Oznacza to, ze
odpowiedzig na cierpienie moze by¢ jedynie
wiara, gdyz poprzez wiare mozna cierpienie
przyja¢ i od wewnatrz przeobrazi¢. Powstaje
wiec pytanie o sens cierpienia? W udzieleniu
odpowiedzi na to pytanie, przychodzi z po-
mocg chrzesdcijanstwo (Necek, 2012). Otéz
Chrystus ,na ludzkie pytanie o sens cierpienia
nie odpowiada wprost i nie odpowiada w ode-
rwaniu. Cztowiek styszy Jego zbawczg odpo-
wiedz w miare, jak sam staje sie uczestnikiem
cierpien Chrystusa” (Jan Pawet, 1984, s. 26).
Oznacza to, ze wiara pobudzajgca do mitosci
i wyzwalajgca nadzieje opiera sie na prawdzie
o czlowieku. ,Szansa wiary — jak pisat kardy-
nat Ratzinger — jest szansq prawdy; obie sie
zaciemnia i depcze, lecz nie znikng one nigdy”
(Ratzinger, 1986). W tym kontekscie ,miare
cztowieczenstwa okre$la sie w odniesieniu
do cierpienia i do cierpigcego. Ma to zasto-
sowanie zarowno w przypadku jednostki, jak
i spoteczenstwa” (Benedykt, 2007, s. 38).

2. Hospicjum elementem opieki

nad chorym dzieckiem

Hospicjum, ma na celu umozliwienie 0so-
bom terminalnie chorym i ich rodzinom prze-
zwyciezanie trudnych sytuacji zyciowych,
ktérych nie sg w stanie pokona¢ wykorzystu-
jac wiasne srodki, mozliwosci i uprawnienia
(Luczyhnska, 1998). Najwazniejszg ustawg
regulujaca dziatalnos¢ oraz funkcjonowanie
osrodkow opieki hospicyjnej jest ustawa
0 pomocy spotecznej z 12 marca 2004 r. (Dz.
U. 2004, nr 64 poz. 593). Wyodrebnia sie gru-
py zasad, ktére powinny by¢ respektowane
w pracy hospicyjnej. K. DE Walden-Gatuszko
wymienia nastepujace priorytetowe zasady
postepowania w opiece paliatywnej:

1. Akceptacja nieuchronnosci Smierci.
w praktyce oznacza to powstrzymanie sie od
wszelkich dziatan nadzwyczajnych w okresie
agonii. Wigze sie to z uznaniem prawdy, ze
mozliwosci dziatan medycznych w kierunku
Lprzywracania” zycia na site sg ograniczone,
a w pewnych sytuacjach moga sie okazaé
szkodliwe, poniewaz przedtuzajg agonie a nie
ratujg zycia.

2. Akceptacja wiasciwej pory s$mierci.
Jest to powstrzymanie sie od dziatan maja-
cych na celu przyspieszenie $mierci. Opieka
paliatywna jest alternatywg dla eutanazji
— przeciwstawiajac pojeciu ,eu-thanatos”
(Smier¢ tatwa, bezbolesna) pojecie ,kalos-tha-
natos” (Smier¢ piekna, wzorcowa).

3. Gtownym celem opieki paliatywnej
jest poprawa jakosci zycia chorych i temu
celowi winny by¢ podporzadkowane wszelkie
formy leczenia i opieki.

4. Opieka paliatywna jest opiekg ho-
listyczng, obejmuje wszystkie sfery zycia
chorego: somatyczng, psychiczng, spoteczng
i duchowa. Opieka powinna obejmowaé pa-
cjenta i jego rodzine.

5. Ze wzgledu na wieloaspektowy cha-
rakter opieki paliatywnej powinna by¢ ona
sprawowana zespotowo. Giéwng zasadg
pracy zespotowej jest harmonijna wspot-
praca wielu specjalistbw z uwzglednieniem
koordynacyjnej roli kierownika zespotu. Jest
to wazny element prawidiowo sprawowanej
opieki paliatywnej (De Walden-Gatuszko,
Majkowicz, 2008).

Warto podkresli¢, ze hospicja sg to miejsca,
gdzie realizowane sg chrzescijanskie idee
mitosierdzia, a to gtdéwnie poprzez bezinte-
resowne poswiecenie jednych dla drugich.
W oparciu o najwazniejsze wartosci chrzesci-
janskie ruch hospicyjny:
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* Programuje i realizuje opieke hospicyjng
dla chorego i jego rodziny, zajmujac sie
takze rodzinami osieroconymi.

* Odznacza sie odpowiednig formacjg

duchowg opartg na wartosciach

chrzescijanskich.

* Dba o formacje, organizujac dni

skupienia,rekolekcje i Swieta hospicyjne.

* Jest sprzeciwem wobec szerzgcej sie

eutanazji.

* Uwrazliwia spoteczenstwo na problemy

zwigzane ze $miercia.

* Dziata poprzez autonomiczne,

samodzielne pod wzgledem prawnym

i finansowym jednostki organizacyjne

odznaczajgce sie réznorodnoscig

w dziataniu i organizaciji.

Wspoétpracuje z wydziatami zdrowia i po-
mocy spotecznej, krajowymi i zagranicznymi
instytucjami o podobnym zakresie dziatania,
pozyskuje srodki finansowe potrzebne do
realizacji zadan hospicyjnych (Waleszczuk,
2004).

Zakonczenie

Reasumujac nalezy stwierdzi¢, ze opieka
paliatywna jest doskonata alternatywg dla
eutanazji. Przyjmuje ona wymiar holistycz-
ny, obejmujacy wszystkie wazne sfery zycia
chorego dziecka: somatyczng, psychiczna,
socjalng i duchowg. Ze wzgledu na wielo-
aspektowy charakter, powinna by¢ zatem
sprawowana zespotowo. Dlatego tez jednym
z podstawowych elementow opieki paliatyw-
nej jest praca zespotowa. Opieka paliatywna
otworzyta nowy sposob postrzegania cztowie-
ka cierpigcego w ostatniej fazie jego zycia,
stanowi integralne spojrzenie na ludzkie
cierpienie. Dlatego tez praca zespotowa jest
jedng z najwazniejszych elementéw opieki
paliatywnej. W opiece petnione przez zespot
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znacznie lepiej sprawowana jest kontrola nad
bdélem i innymi objawami u chorego.

Streszczenie

Wprowadzenie belgijskiej ustawy eutana-
zyjnej jest zupetnie niezrozumiate, gdyz me-
dycyna paliatywna, ktéra potrafi juz tagodzic¢
prawie wszystkie objawy fizyczne, jest ak-
tywng i kompleksowg opiekg nad pacjentami,
ktérych organizm nie odpowiada na kuracje
leczniczg. Opieka paliatywna jest doskonata
alternatywg dla eutanazji. Przyjmuje ona wy-
miar holistyczny, obejmujacy wszystkie waz-
ne sfery zycia chorego dziecka: somatyczna,
psychiczng, socjalng i duchowg. Ze wzgledu
na wieloaspektowy charakter, powinna by¢
zatem sprawowana zespotowo. Dlatego tez
jednym z podstawowych elementéw opieki
paliatywnej jest praca zespotowa. Opieka
paliatywna otworzyta nowy sposob postrze-
gania cztowieka cierpigcego w ostatniej fazie
jego zycia, stanowi integralne spojrzenie na
ludzkie cierpienie. Dlatego tez praca zespo-
towa jest jedng z najwazniejszych elementow
opieki paliatywne;.

Stowa kluczowe: opieka paliatywna, cier-
pienie, dziecko, eutanazja

Summary

The introduction of the Belgian euthanasia
law is totally non-understandable, as palliative
medicine, which can alleviate almost all physi-
cal symptoms, is an active and complex care
of patients, whose body does not respond
to medical treatment. Palliative care is an
excellent alternative to euthanasia. It adopts
a holistic dimension, covering all important life
spheres of the sick child: somatic, psychic,
social and spiritual. Due to its multi-faceted
nature, it should therefore be performed by
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a team. Therefore, one of the basic elements
of palliative care is teamwork. Palliative care
has opened a new way of perceiving a human
suffering in the last phase of his/her life, and
is an integral perspective on human suffering.
Therefore, teamwork is one of the most impor-
tant elements of palliative care.

Key words: palliative care, suffering, child,
euthanasia
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