Notatki z konferencji ,,Prawa dziecka - pacjenta", zorganizowanej przez

Ministerstwo Zdrowia i Warszawski Uniwersytet Medyczny w dniu 25.10.2012

W czasie powitania uczestnikéw konferencji, ktéra odbywata sie w Roku Janusza Korczaka, JM
Rektor WUM prof. Marek Krawczyk i wiceminister Zdrowia Aleksander Sopliiski przedstawili
gtéwny cel spotkania - omoéwienie réznych aspektdw opieki medycznej nad dzieckiem w kontekscie
przestrzegania praw dziecka. Przewodniczgca Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego i Senackiego
Zespotu do Spraw Dzieci profesor Alicja Chybicka, cytujac Janusza Korczaka ,,nie ma dzieci - sg
ludzie", przedstawita postepy prac nad realizacjg prawa dziecka do ochrony zdrowia, takie jak:
senacki dzien otwarty dla dzieci corocznie w dniu 6 grudnia, korzystniejsze warunki finansowania
sanatoriow w celu ratowania ich przed upadkiem, restrukturyzacja wielkich instytutéw
pediatrycznych, dziatania rzagdu w kierunku polityki prorodzinnej. Przedstawiciel Ministerstwa
Edukacji dodat m.in., ze wypowiedziat wojne ,$mieciowemu jedzeniu" w sklepikach szkolnych.

Sesja | Mysl Korczaka wczoraj i dzis

Prof. Barbara Smolinska-Theiss z Akademii Pedagogiki Specjalnej w Warszawie, doradca Rzecznika
Praw Dziecka, przedstawita wyktad Idee Janusza Korczaka. Warto w zwigzku z tym przeczytac jego
biografie: www.korczak2012.pl/zarys. Aktualnie obserwuje sie wielki powrdt do mysli Korczaka,
budzg one ogromny rezonans w $wiecie. W ostatnim okresie odbyto sie ponad 70 spotkan
poswieconych pedagogice Korczaka. On sam marzyt o zostaniu pisarzem, skoriczyt studia
medyczne, ale przeszedt do historii jako publicysta i pisarz. W jego osobistym pamietniku wyczué
mozna wahanie, czy nie zdradzit medycyny dla pedagogiki. To pofaczenie talentéw byto wielkim
darem losu. Obecnie powinni$my sie uczyé od Janusza Korczaka, ze poznanie, diagnoza i rozwdj
dziecka sie facza. Korczak marzyt o tym, aby stworzyé dzieto - synteze rozwoju dziecka. Tego celu
nie osiggnat, dzietem jego zycia stat sie Dom Sierot, ktéry prowadzit nie tylko jako lekarz, ale jako
pedagog. Obserwowat zabawy, wzajemne interakcje, sen dzieci. Interesowat sie , co i jak jedza.
Jego spostrzezenia staty sie przyczynkiem do rozwoju psychologii rozwojowej. Nawet wypetniajgc
formularz personalny w czasie okupacji, jako zawdd podat pediatra, pedolog, obserwacja dzieci. Byt
doskonatym diagnostg dzieci, wykraczajgc poza standardowe empiryczne badanie, zwrdcit sie w
strone budowania nowego obrazu dziecka i dziecifstwa, gdzie poczesne miejsce maja godnos¢
dziecka, prawa dziecka, obywatelstwo dzieciece. W 1918 roku w ksigzce "Jak kocha¢ dziecko"
sformutowat prawa dziecka: prawo dziecka do $mierci, prawo

do tego czym jest, prawo do szacunku, prawo do trudu wzrastania. W trudzie wzrastania
towarzyszy dziecku wysitek wychowawczy rodzica. Wychowanie dziecka to nie beztroska zabawa.
Sam Korczak byt bardzo cenionym lekarzem, ale petnym wewnetrznej skromnosci. Powtarzat, ze to
matka jest pierwszym obserwatorem, pierwszym diagnostg, nie lekarz.

Prof. Henryk lzydor Rogacki, z Akademii Teatralnej w Warszawie Janusz Korczak i wizje dziecka
Schytek zycia Korczaka to czas pogardy, smierci wszechobecnej i "uprzemystowionej". Jego decyzja
pdjscia na pewng $mieré wraz z podopiecznymi byta widocznym protestem , noszgcym znamiona
tworczej wizji artystycznej. Korczak tworzyt w okresie modernizmu, kiedy to w sztuce i literaturze
dziecko "zaistniato", poswiecono mu uwage, nawet postawiono w centrum zainteresowania
nauki. Byt to poczatek "stulecia dziecka", zaczeto wtedy rozpatrywaé znaczenie systemu
wychowania dziecka dla ludzkosci. Korczak byt pisarzem mtodopolskim, zadebiutowat w
czasopi$mie jako nastolatek, potem podjat studia medyczne, gdzie jego mtodziericza wrazliwos¢
wystawiona byta na ciezkie préby. Jego pierwszy sukces autorski "Jak kocha¢ dziecko" daje wizje
dziecka petng uczué, petng pasji. Dziecinistwo jawi sie jako bardzo delikatna cze$é ludzkiej biografii.
Szczegdlng uwage zwraca mysl Korczaka, jak godnie potrafi umieraé dziecko. Kiedy cien
nazistowskiej swastyki wisiat nad Europg niczym czarna chmura zta, w pewnym zakqtku



Warszawy rozegrata sie niezwykta historia, ktéra wiele mowi o ludzkiej wytrzymatosci. W getcie, w
ktérym zgromadzono wszystkich warszawskich Zydéw, szanowany pediatra, nauczyciel i
pisarz Janusz Korczak prowadzit maty sierociniec dla ok. 200 dzieci.

Kiedy niemozliwe do unikniecia zto otoczyto ich juz ze wszystkich stron, nie dajgc mozliwosci
ucieczki, i rozpoczeta sie masowa wywozka do obozu smierci, nieztomny Korczak nie spoczgt, i
— coraz starszy i schorowany — niestrudzenie zbierat Zzywnosc i fundusze na rzecz dzieci, by w
sierocinicu dato sie przezyc kolejny dzien... Okazuje sie, jednak, Ze nie miat ztudzen co do
nieuniknionosci smierci, cho¢ dopiero z kart jego pamietnika dowiadujemy sie, jaki niepokdj
wewnetrzny towarzyszyt mu w tych dniach. Tam wfasnie Korczak wspomina, co wybrat na ostatnie
przedstawienie, ktdre dzieci miaty zagrac dla publicznosci z getta krdtko przed tym zanim
zostaty wraz z nim zamordowane. Wybrat POCZTE Tagore’a. Kiedy po przedstawieniu zapytano go,
dlaczego wybrat wtasnie te sztuke, odpowiedziat, ze w koricu kazdy musi nauczy¢ sie spokojnie
przyjmowac aniota smierci.(www.Ifs2012.pl)Kilka dni pézniej wywieziono Starego Doktora i dzieci
do Treblinki...

Prof. Irena Namystowska Instytut psychiatrii i Neurologii - Dziecko jako osoba

Juz Zygmunt Freud powiedziat: dziecko jest ojcem cztowieka. Dziecinstwo okresla , jakimi ludzmi
bedziemy: liczg sie pierwsze relacje przywigzania, relacje pdzniejsze, wzorce wychowawcze. Prawa
dziecka w Europie zaczety sie od edyktu cesarza Walentyniana w roku 365 n.e., ktéry znidst prawo,
wedtug ktdérego ojciec dziecka byt jego panem Zzycia i Smierci. Dziecinstwo zdefiniowat w epoce
oswiecenia J. J. Rousseau i od tego czasu zaczeto interesowac sie dziecinstwem i jego wptywem na
zycie cztowieka. Personalizm chrzescijaniski od poczatku postrzegat dziecko jako osobe, gdyz
dziecko ma dusze. Dziecko jako osoba ksztattuje sie w procesie integracji gendéw, mézgu i
srodowiska. Najblizsi opiekunowie odpowiadajg za rozwdj mézgu dziecka. Matka moduluje systemy
emocjonalne dziecka i odzwierciedla je. Ale dziecko staje sie osobg nie tylko w relacji z matka i
ojcem, ale i w relacji do poprzednich pokolen. Rodzic méwi: ,moje dziecko" ale to jest dziecko
matki i ojca, dziadkdw, pradziadkéw i poprzednich pokolen. Rézni sie od dorostych sitg uczué i
brakiem hamulcéw. Posiada intelekt, ale brak mu jeszcze doswiadczenia. jedynie w zabawie jest
niezalezne i jest w petni osoba.

dr Pawet Jaros byty Rzecznik Praw Dziecka - Prawa Dziecka - regulacje prawne w Polsce i Europie
Dziecko to obywatel, ktérego trzeba stuchac i jego zdanie uwzglednia¢. W historii prawa dziecka
pojawity sie jako waski aspekt praw cztowieka. W starozytnosci - dziecko stanowito wtasnos¢
rodzicéw, byto jednostka mato wartosciowaq. Dzieci chore, niepetnosprawne, pozamatzenskie,
znajdowaty sie w bardzo trudnej sytuacji. Z dzie¢mi postepowano surowo - miedzy innymi trafiaty
do wiezienia jak dorosli. W wieku XIX pojawiajg sie pierwsze regulacje prawne, W wieku XX
nastepuje dalszy postep. ONZ upowszechnia normy prawne o zasiegu miedzynarodowym, dziecko
ma prawo do poznania swych praw. W Polsce praw dziecka strzeze konstytucja i konwencje
europejskie, ratyfikowane przez Polske. 10% spraw trafiajgcych do Rzecznika Praw dziecka dotyczy
realizacji praw dziecka do ochrony zdrowia!

Sesja Il Realizacja praw dziecka

dr Grazyna Rogala-Pawetczyk z Uniwersytetu Medycznego w Lublinie - Prawa dziecka w opinii
rodzicow i pracownikow medycznych

Przedstawiono wyniki oryginalnego badania, wykonanego w celu okreslenia poziomu wiedzy na
temat praw dziecka u rodzicéw dzieci hospitalizowanych i pracownikdw medycznych (lekarze
pielegniarki, rehabilitanci, fizjoterapeuci). W obu grupach badanych narzedziem byty arkusze
samooceny i oceny obiektywnej. Wnioski z badania: poziom wiedzy na temat praw dziecka jest
nizszy u rodzicéw dzieci hospitalizowanych niz u pracownikdw ochrony zdrowia, przy czym ci



ostatni zawdzieczajg go szkoleniom organizowanym w zaktadach pracy i izbach lekarskich i izbach
pielegniarek i potoznych.

Anna Otffinowska z Fundacji Rodzi¢ po Ludzku - Pierwszy kontakt prawem dziecka

W pieknie ilustrowanej prezentacji ukazano pierwszy kontakt skéra do skéry (STS) jako kontinuum
miedzy zyciem wewnatrztonowym a zyciem w srodowisku zewnetrznym. Podkreslono jego
znaczenie w nauce karmienia piersig i w ksztattowaniu sie wzajemnych relacji w diadzie matka-
dziecko. Oméwiono role hormondw: prolaktyna - nauka macierzyristwa, oksytocyna - rodzenie sie
mitosci, endorfiny i epinefryna - ukojenie dla obojga po trudach porodu. Brak kontaktu STS skutkuje
brakiem réwnowagi fizjologicznej, przekazuje nowonarodzonemu ztowrogi obraz Swiata, pojawiajg
sie trudnosci w tworzeniu wiezi. Korzysci z STS dla dziecka to miedzy innymi kolonizacja
prawidfowg flora bakteryjna, ekspozycja immunologiczna majaca dtugofalowy wptyw na stan
zdrowia, stabilizacja poziomu glukozy we krwi, szybsza adaptacja uktadu oddechowego, rzadsza
bradykardia i bezdechy, wptyw na motoryke oraz prawidtowy rytm snu i czuwania. Dzieci po STS
maja bardziej dojrzaty profil neurobehawioralny, wiekszg gotowos¢ do kontaktu z matkg, mniejszy
pourodzeniowy spadek masy ciata. Jeszcze po roku od urodzenia dzieci majg bardziej harmonijne
relacje z matkg. Obecnie obowigzujgcy standard opieki okotoporodowej jest uregulowaniem
prawnym, naktadajgcym na szpitale obowigzek zapewnienia noworodkom STS. Jednak wedtug
monitoringdw Fundacji Rodzi¢ po Ludzku nie wszedzie to prawo jest przestrzegane. Przeszkodami
w realizacji sa przestarzate procedury opieki okotoporodowej, niewiedza, nadmierna medykalizacja
porodu fizjologicznego, wysoki odsetek ciec¢ cesarskich - w skali kraju az 36%.

Prof. Zbigniew lzdebski, dziekan wydziatu pedagogiki z Uniwersytetu Zielonogdrskiego - Jeszcze
dziecko a juz dorosty - problemy opieki zdrowotnej nad nastolatkami w zakresie zdrowia
prokreacyjnego

Zdrowie prokreacyjne i zdrowie seksualne zwigzane jest z komunikowaniem sie, z nawigzaniem
wiezi, z mitoscig. Z mtodziezg mato kto na ten temat rozmawia. Dzieci, ktére sie rodzg, powinny
by¢ planowane, chciane i kochane. Teoretycznie mtodziez jest zdolna do ptodzenia dzieci, sredni
wiek menarche i ejakularche to okoto 13 lat. Nowoczesna antykoncepcja jest problemem mtodych
ludzi w Polsce. Stosunek przerywany jest postrzegany jako metoda antykoncepcji przez znaczacy
odsetek mtodziezy, co stanowi ewenement w skali europejskiej. W badaniu przeprowadzonym
wsrod miodziezy gimnazjalnej stwierdzono, ze z problemami dotyczgcymi ptciowosci ankietowani
zwracajg sie najczesciej do réwiesnikow (przyjaciel, sympatia) lub do matki, do ojca i nauczyciela
bardzo rzadko. Szkota jako miejsce edukacji seksualnej nie sprawdza sie. Tymczasem proces
dojrzewania seksualnego rozszczepiony jest na komponenty: biologiczng, psychiczna i socjalng, nie
przebiegajg one rownolegle. Osoby bedgce w tym samym wieku mogg znacznie réznié sie tym
zakresie i nie wiadomo jak, z punktu widzenia praw dziecka, traktowac¢ pacjenta. W polskim prawie
seks pietnastolatkdw jest prawnie dopuszczalny. Ankietowano na temat wieku inicjacji seksualnej
15 latkdw: 27,3 % chtopcéw i 16,8 % dziewczat twierdzi, ze ma za sobg inicjacje seksualng.

Prof. Magdalena Marczyniska z Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego - Prawa i obowigzki
dziecka z HIV/AIDS

Niepokojacy jest brak obowigzkowych badan kobiet ciezarnych w kierunku HIV. Skutkiem tego w
Polsce rodzg sie dzieci HIV (+), ktére trzeba leczy¢ lekami antyretrowirusowymi, cho¢ mozna byto
zaczgé terapie juz w cigzy. Leczenie zaczyna sie w warunkach szpitalnych i bierze leki przez cate
zycie, kilka razy na dobe. Dzieci te s objete kompleksowg opiekg medyczng w poradni
specjalistycznej, ktéra petni dla dziecka role podstawowej opieki zdrowotnej. Zapewnia profilaktyke
zakazen oportunistycznych, szczepienia ochronne, porady zywieniowe i leczenie infekcji. Dba o



stymulacje rozwoju psychoruchowego, dziecko znajduje sie pod opieka reedukatora i zazwyczaj
psychologa, ze wzgledu na stygmatyzacje chorych. Samo dziecko nie jest informowane o
rozpoznaniu, nie ma $wiadomosci istoty choroby. Wazne jest wspotdziatanie rodziny, swiadoma
zgoda rodzicéw dziecka na leczenie i $wiadomo$¢ powagi sytuacji. Zycie chorego wydtuza sie do
dorostosci, ale jest to zycie z choroba przewlekta. Zdarzaja sie sytuacje przerwania leczenia - moga
by¢ spowodowane decyzjg opiekundw dziecka (wtasna choroba, uzaleznienie, bezmysinosé,
roztargnienie, a takze poczucie wstydu, leku, cheé utrzymania choroby w tajemnicy) lub samego
dziecka (brak wiedzy o rozpoznaniu, poczucie odmiennosci, nieswiadomos¢é konsekwencji
przerwania leczenia). Opieka nad nastolatkami jest trudna. Mtodziez méwi: nie znam dnia bez
lekow, lepiej zy¢ krocej a normalnie, po lekach czuje sie gorzej, rodzice sie nie lecza... Dziatania
niepozadane lekdéw uderzajg tez w czuty punkt mtodziericzej samooceny - zmieniajg wyglad ciata,
zmiany o charakterze lipodystrofii sg rozpoznawalne jako stygmat choroby. Dla pacjentéw w
kryzysie dobrym wsparciem sg rowiesnicy, wspolne spedzanie czasu, wyjazdy. Rozpoznanie
ujawnia sie dziecku stopniowo, dopiero w wieku 13 lat dziecko HIV(+) musi obowigzkowo zna¢
rozpoznanie.

Prof. Tomasz Wolanczyk z Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego - Wspoétdecydowanie w
procesie leczenia w psychiatrii dzieciecej

Szczegdlnie duzo problemdw rodzi sie w sytuacji przyjecia dziecka do szpitala psychiatrycznego. W
Polsce nie ma systemu opieki nad dzieckiem agresywnym, jedynym sposobem pozostaje
przymusowa hospitalizacja, chociaz jest to obszar dziatan wychowawczych a nie stricte leczniczych.
Jesli juz konieczne jest leczenie, to lepiej bytoby je prowadzi¢ w trybie ambulatoryjnym.
Wyktadowca podat przyktady interpretacji ustawy o ochronie zdrowia psychicznego, m. in. w
odniesieniu do leczenia jadtowstretu psychicznego. Petne leczenie tej jednostki chorobowej trwa 2
lata, a sSmiertelnos¢ jest wysoka - 30%. Trzeba zdgzyc¢ zaczg¢ leczenie przed ukonczeniem 18 r.z.,
daje to wieksze szanse przezycia, miedzy innymi ze wzgledu na mozliwos¢ hospitalizacji bez zgody
pacjenta, a za zgoda opiekuna.

Sesja lll Prawo dziecka do Zycia. Prawo dziecka do $mierci

Prof. Magdalena Rutkowska z Instytutu Matki i Dziecka - Problemy etyczne w neonatologii

Postep techniczny w obrazowaniu cigzy, szczegdélnie wizualizacja dziecka w tonie matki sprzyja
wczesnej diagnostyce problemoéw zdrowotnych dziecka. Samo chore dziecko po urodzeniu od razu
staje sie pacjentem, niejako "uwiezione w maszynie", w intencjach otoczenia - jest zobowigzane do
przezycia. Jego lekarz jest tez niejako "uwieziony", zobowigzany do ratowania zycia. Neonatolodzy
rozstrzygajg trudne kwestie - czy nalezy kontynuowac rozpoczete leczenie w kazdej sytuacji?
Konieczne jest spojrzenie etyczne: dziecko ma prawo do zycia, ale powinno mie¢ prawo do $mierci.

Dr Tomasz Dangel z Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci - Prawo dziecka do przedwczesnej
$mierci

Wyktadowca podat rys historyczny Szpitala Bersohndéw i Baumandw za czasdw 8-letniej pracy
Janusza Korczaka w tym miejscu, np. umieralno$¢ niemowlat wynosita 20% . Potem prowadzit
sierociice dla zydowskich dzieci. Nietrudno sobie wyobrazi¢, jaka ciezkg walka byto to w czasie
okupacji. Irena Sendlerowa byta swiadkiem ostatniego marszu Korczaka i 192 jego podopiecznych
prowadzonych na Umchlagplatz. Czy te dzieci byty skazane na smier¢? Czy nie mozna byto
uratowac chociaz czesci z nich? Korczak uwazat, ze albo uratuje sie wszystkich, albo nikogo. W



czasie funkcjonowania w Warszawie getta, w szpitalu dla konajgcych dzieci miata miejsce eutanazja
wielu sposrdd nich (opisana przez dr Aline Blady-Szwajgier w wydanych wspomnieniach). Na tych
dwdch przyktadach wyktadowca ukazat dwie postawy wobec cierpienia obserwowane
wspotczednie: zabdjstwo z litosci i w opozycji do niego, postepowanie Korczaka - akceptacja
nieuchronnej $mierci i pomoc do konca. Korczak jest prekursorem idei hospicjum. Obecnie, po 93
latach mamy powrdt do mysli Korczaka.

Dr Ewa Urban z Narodowego Instytutu Zdrowia Publicznego - Przemoc wobec dziecka a obowigzki
systemu opieki zdrowotnej

Wyktadowca przedstawit statystyki dotyczgce hospitalizacji z powodu maltretowania dzieci.
Podkreslit, ze ta jednostka (T.74) nie ma wyceny w Narodowym Funduszu Zdrowia, w zwigzku z tym
wystepuja utrudnienia w rozliczaniu z NFZ kosztow hospitalizacji dzieci - ofiar przemocy. Ustawa o
przeciwdziataniu przemocy w rodzinie naktada na pracownikéw ochrony zdrowia obowigzek
zgtaszania kazdego przypadku maltretowania dziecka organom Scigania, co skutkuje umieszczeniem
dziecka w placéwce opiekuriczo-wychowawcze;j.

Dr Grazyna Kmita z Uniwersytetu Warszawskiego i Instytutu Matki i Dziecka - Prawo chorego
dziecka do kontaktu z rodzicami i zabawy

Dlaczego prawo chorego dziecka do kontaktu z rodzicami i zabawy jest tak wazne? Istniejg dowody
naukowe na to, ze nieodtgczna cechg psychiki dziecka jest relacyjnos¢. Zaspokojenie potrzeby wiezi
ma znaczenie dla catego rozwoju dziecka. Jak wspierac relacje rodzic-dziecko w warunkach
szpitalnych? Trzeba zapewnic fizyczna i emocjonalng dostepnos¢ opiekuna, zapewni¢ warunki do
dostrojenia emocjonalnego w pierwszych godzinach, zapewni¢ radosna przestrzen zabawowa.
Dziecko jest aktywnym uczestnikiem tych dziatan, ksztattuje swoj "spoteczny zmyst". Wielu
rodzicéw po narodzinach dziecka z duzymi problemami zdrowotnymi ma zesp6t szoku
pourazowego (PTSD) i trudnosci w odnalezieniu radosnej przestrzeni do zabawy. Nastawienie
zadaniowe utrudnia zabawe. Towarzyszy temu lek, niepewno$é jutra. Do zadan personelu OITN
nalezy wspieranie interakcji rodzic-dziecko. Samo umozliwienie kontaktu nie wystarcza, trzeba
pomédc w odczytywaniu sygnatdw od dziecka. Wazna jest delikatnos¢ we wspieraniu ich kontaktéw,
zwtaszcza szanowanie ich gotowosci. Nie trzeba pospieszac. Istotna jest rola wspétpracy ze
specjalistami.

Na zakoniczenie wykfadu podano cytat z Homo Ludens (1967) Johana Huizingi : ,Kultura ludzka
powstaje i rozwija sie w zabawie i jako zabawa".

Notatki z konferencji opracowata lek. K. Raczek-Pakuta, IBCLC



