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WSTEP

W Polsce od 1994r. rozwija si¢ pediatryczna domowa opieka paliatywna, polega
ona na zapewnieniu catosciowej opieki dzieciom =z nieuleczalnymi chorobami
prowadzacymi do przedwczesnej $mierci w miejscu ich zamieszkania. Taka forma
opieki ma na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jako$ci jego zycia oraz ochrong
przed uporczywa terapia. Pediatryczna opieka paliatywna realizowana jest przez
hospicja domowe. Hospicjum stwarza mozliwos¢ powrotu nieuleczalnie choremu
dziecku do domu, gdzie pod opieka najblizszych i zespotu specjalistéw moze spedzi¢
najtrudniejszy okres swojego czesto krotkiego zycia. Pomoca zostaje otoczona cata
rodzina w czasie trwania choroby, $mierci i okresie zatoby. Opieka hospicyjna jest
alternatywa dla stresujacego 1 dlugotrwatego pobytu dziecka w szpitalu w sytuacji kiedy
leczenie przyczynowe zostato zakonczone.

Nieuleczalna choroba jest duzym obcigzeniem dla dziecka i jego rodziny.
Choroba moze mie¢ rézne oblicza. Jedna jest przewlekta z okresami zaostrzen i remisji,
ale mozna nauczy¢ si¢ z nig zy¢. Inna ma wyjatkowo ostry przebieg, ze $miertelnym
koncem. Niewatpliwie wspdlng cecha wszystkich tych schorzen jest cierpienie
w wymiarze fizycznym i psychicznym. Stresy jakie niesie ze soba choroba, naruszaja
harmonijny rozwo¢j dziecka 1 pozbawiaja go dziecinstwo radosci 1 beztroski. Choroba
dziecka jest rowniez przykrym stanem dla rodzicow, poniewaz naraza ich na wiele
negatywnych przezy¢ 1 trudnych obowigzkow. Dlugi okres trwania przewleklej
choroby, wielokrotnie przezywane przez dziecko 1 rodzicow poczucie zagrozenia,
uczucie niepokoju 1 bezsilnosci, przy nieustannej koniecznosci walki z chorobg sg dla
nich zrodlem permanentnie trudnej sytuacji. Radzenie sobie w tej sytuacji nie jest
mozliwe bez réznorodnych form i sposobow wspierania dziecka i jego rodziny.

Domowa opieka hospicyjna to wlasciwe rozwigzanie, ktore zapewnia dziecku
pobyt w domu, a jednoczes$nie rodzice czujg si¢ pewniej, ze w kazdej chwili moga
liczy¢ na pomoc medyczng, wsparcie psychologiczne duchowe i socjalne. Warunkiem
pobytu dziecka w domu jest jednak zapewnienie odpowiedniego poziomu
1 skutecznos$ci tej opieki. Walka z lgkiem, bdlem 1 cierpieniem to priorytety w tym
waznym 1 bardzo trudnym zadaniu, bo: ,dla cierpigcych najmniejsza rados¢, jest

wielkim szcze$ciem” Sokrates.



CEL PRACY

Celem mojej pracy jest ukazanie dzialalno$ci domowego hospicjum dla dzieci
1 plynacych z niej korzysSci nie tylko dla nieuleczalnie chorego dziecka, ale takze dla
jego rodziny. W niniejszej pracy chcialam przyblizy¢ zagadnienia dotyczace catego
procesu opiekunczo—leczniczego naleznemu dzieciom ze schorzeniami ograniczajacymi
zycie, walki z bdlem i cierpieniem oraz dylematy etyczno — moralne w opiece
hospicyjnej. Pragne przekona¢ odbiorcoOw pracy o tym, ze tylko holistyczne podejscie
do dziecka nieuleczalnie chorego moze zminimalizowac¢ skutki choroby i poprawic¢

jako$¢ jego zycia.



ROZDZIAL 1

HOSPICJUM - WPROWADZENIE DO TEMATU

Hospitium- tacinski termin pochodzi od stowa hospes i oznacza druha, starego
przyjaciela, gospodarza podejmujacego przybylych gosci do swego domu. Termin
hospitium wysuwa na plan pierwszy ide¢ goscinnosci, relacj¢ miedzy przybyszem —
wedrowcem i1 gospodarzem udzielajgcym gosciny .

Ruch hospicyjny zrodzit si¢ z wrazliwosci na cierpienie drugiego czlowieka,
z potrzeby bezinteresownej pomocy. Pierwsze hospicjum zatozyla w Londynie Cicely
Saunders wedlug, ktorej sprawa fundamentalng jest u§wiadomienie sobie, Ze pacjent
w hospicjum nie oczekuje wyleczenia, ale poszukuje kogo$ kto podejmie prébe
zrozumienia go bycia, z nim. Poglady Cicely Saunsers wywarty bardzo duzy wptyw na

rozumienie roli opieki paliatywnej we wspolczesnym spoleczenstwie [1, 2, 5].

1.1. Istota opieki paliatywnej u dzieci

Pediatryczna domowa opieka paliatywna jest inng dziedzing medycyny niz
opieka paliatywna nad dorostymi wobec czego powinna by¢ traktowana jako nowa
umiejetnos¢ w ramach pediatrii. Polega ona na zapewnieniu, w miejscu zamieszkania
pacjenta czynnej 1 caloSciowej opieki dzieciom 2z chorobami nieuleczalnymi,
obarczonymi wysokim ryzykiem przedwczesnej smierci. Ma na celu ochrone godnosci
dziecka, popraweg jakosci jego zycia oraz ochrong przed uporczywa terapia i dziataniami
jatrogennym. Pediatryczna domowa opieka paliatywna jest realizowana poprzez
hospicja domowe, ktore najczesciej sg organizacjami pozarzagdowymi [1].

Opieka paliatywna ma dwojakie znaczenie. W wezszym sensie jest to
specjalizacja pielggniarska dajaca do$¢ szerokie uprawnienia w zakresie samodzielnego
jej sprawowania wobec chorych u kresu zycia. W sensie szerszym jest uzywana dla
okreslenia rodzaju tej opieki z uwzglednieniem wszystkich elementow, ktore jg tworza.
Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) okresla ja jako wszechstronna cato$ciowa
opieke nad pacjentami chorujacymi na nieuleczalne nie poddajace si¢ leczeniu

przyczynowemu postgpujace choroby, sprawowang zazwyczaj w okresie kresu zycia.
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Opieka ta obejmuje zapobieganie i usSmierzanie bolu i innych objawoéw somatycznych,
tagodzenie cierpien psychicznych, duchowych i socjalnych, oraz wspomaganie rodziny
chorych w czasie trwania choroby jak i po $§mierci chorego w okresie tzw. osierocenia.
Celem tych wielokierunkowych dziatan sprawowanych przez wielodyscyplinarny
zespot jest poprawa jakosci zycia chorych i ich rodzin [2, 5]. Opieka paliatywna stanowi
dla nieuleczalnie chorego dziecka, jego rodziny oraz zespotu medycznego alternatywne
rozwigzanie wobec metod medycznych, majacych na celu przedtuzenie zycia, a takze
wobec eutanazji. Zasada szacunku dla autonomii pacjenta, ktéry wybiera taka forme
opieki powinna obligowaé rodzing i zespdt medyczny do respektowania jego prawa do
wyboru miejsca, gdzie chciatby by¢ nig otoczony.
Zasady opieki paliatywnej mozna okre$li¢ nastepujaco:

v’ szacunek dla zycia,

v’ akceptacja nieuniknionej $mierci jako naturalnego zakonczenia nieuleczalnej

choroby,

<

niestosowanie uporczywej terapii w celu przediuzania zycia,

<

niestosowanie eutanazji w celu skrdcenia zycia,
v’ poprawa jako$ci zycia chorego i rodziny przez:
— leczenie dotkliwych objawow choroby,
— wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe,
— wsparcie w zatobie [1].

Opieka hospicyjna opiera si¢ na nadziei. Nadzieje¢ okreslamy jako stan
oczekiwania od przysztosci czegos dobrego. Nadzieja lezy u podstaw optymistycznego
stosunku do Zycia, mobilizacji do dziatania, a jesli jest polaczona z wolg zycia stanowi
niezwykle wazny element przystosowania do sytuacji choroby. Nadzieja jest bardzo
skutecznym ,,narzedziem” walki z cierpieniem. Czlowiek chory cierpi nie tylko
z powodu dolegliwos$ci ciala, w jeszcze wigkszym stopniu przyczyniaja si¢ do tego
przezywane przez niego lgk i1 przygngbienie. Wlasciwg metoda postepowania jest
ukazywanie pacjentowi 1 jego opiekunom realistycznych celow, ktore moga zostaé
osiggnie¢te w ramach opieki paliatywnej (np. us$mierzenie bolu, poprawa snu,
zmniejszenie dusznos$ci). W najgorzej rokujacych przypadkach nie mozna pozbawié
rodzicow nadziei. Ludzimy ich 1 siebie zZe, przedtuzajac zycie dziecku mozemy

doczekac si¢ pojawienia skutecznych lekow, ktoére beda mogly opanowac chorobe.



Zdaniem ks. Jozefa Tischnera, nadzieja jest duchowg silta, ktéra steruje z ukrycia
ludzkim dramatem, pozwala cztowiekowi pokona¢ przeszkody terazniejszosci i zwracaé
si¢ ku przysztosci.

Opieka hospicyjna stanowi istote pediatrycznej opieki paliatywnej. Dzialalnos¢
hospicjum caly czas ulega zmianie zawsze jest przygotowana na nieoczekiwane
sytuacje, niespodzianki, czesto smutek, ale takze rado$¢ i1 szczg$cie, gdyz takie sa
uczucia cztowieka, a szczegdlnie dzieci, ktore sa zdolne okaza¢ poczucie humoru
1 uSmiech nawet w najbardziej dramatycznych sytuacjach. Nie ulega watpliwosci, ze
opiecka domowa stanowi najlepsza forme opieki paliatywnej nad dzie¢mi z chorobami
ograniczajacymi zycie, gdy w danym okresie nie jest prowadzone leczenie szpitalne.
Pogodzenie si¢ rodzicoOw z porazka terapii i zaakceptowanie zblizajacej si¢ $mierci oraz
koncentracja uwagi na poprawie jakosci zycia dziecka, jest procesem, ktéry wymaga
pewnego czasu.

Opiceka paliatywna nad dzie¢mi ma wyjatkowy charakter z kilku wzgladow:

v" Liczba umierajgcych dzieci jest niska w poréwnaniu liczba dorostych.

v' Wiele indywidualnych schorzen wystepuje niezwykle rzadko, mimo to dziecko
moze dozy¢ wczesnej dorostosci.

v Wiele choréb wystepuje rodzinnie. W danej rodzinie moze znajdowac sie wiecej
niz jedno dziecko dotknigte choroba.

v' Czas przebiegu chorob dziecigcych jest zasadniczo inny niz dorostych. Opicka
paliatywna moze trwaé kilka dni lub miesiecy, ale réwnie dobrze moze
przeciagac si¢ na wiele lat.

v’ Zapewnienie dziecku edukacji w okresie choroby jest bardzo wazne
1 zagwarantowane prawem. Oznacza to dodatkowy udzial nauczycieli,
co wzbogaca kompleksowos¢ opieki.

v’ Dziecinstwo to okres, ktory charakteryzuje sie stalym rozwojem fizycznym,
emocjonalnym i umystowym, co znajduje odzwierciedlenie w umiejetnosciach
komunikacji dziecka i wptywa na jego pojmowanie choroby i $mierci.

Dom rodzinny stanowi naturalne §rodowisko dziecka gdzie czuje si¢ ono bezpieczne,
pod warunkiem calodobowego dostepu do opieki lekarskiej 1 pielegniarskiej oraz
mozliwosci korzystania ze specjalistycznego sprzetu. Tylko w domu zycie rodzinne
moze by¢ prowadzone w sposdb niezaklocony. Zaden szpital, nawet najbardziej

»przyjazny dziecku”, nie zastgpi domu [1, 2, 5, 41].



1.2. Sklad zespolu hospicyjnego i jego zadania

Hospicjum domowe dla dzieci zapewnia calodobowa opieke lekarza
1 pielegniarki, z czasem dojazdu do chorego w naglych wypadkach nieprzekraczajagcym
dwoch godzin. Minimalne wymagania konieczne do zapewnienia calodobowej opieki
dzieciom w miejscach zamieszkania to:
Sktad zespotu:

» lekarze: 2 etaty;

» pielggniarki: 3 etaty (w przypadku zwickszenia liczby pacjentow > 8 nalezy
zatrudni¢ dodatkowa pielegniarke dla kazdych 4 nastepnych pacjentéw);

» pracownik socjalny: 1 etat (w przypadku zwickszenia liczby pacjentow > 8
nalezy zatrudni¢ dodatkowego pracownika socjalnego dla kazdych 8 nastepnych
pacjentow);

» dostgpnos¢ lekarza i1 pielegniarki przez 24 godziny na dobg¢ przez 7 dni
w tygodniu.

Kwalifikacje lekarzy i pielggniarek:

» ukonczony kurs CMKP (Centrum Medyczne Ksztalcenia Podyplomowego)
opieki paliatywnej nad dzie¢mi;

» ukonczony staz w hospicjum;

» prawo jazdy i dobra umiej¢tno$¢ prowadzenia samochodu.

Kwalifikacje pracownikow socjalnych:
» ukonczony staz w hospicjum;
» prawo jazdy i dobra umiejetno$¢ prowadzenia samochodu.
Warunki lokalowe:
» pomieszczenie biurowe z telefonem, sekretarkg automatyczng i faksem;
» pomieszczenie magazynowe na leki, materiaty opatrunkowe i sprzgt medyczny.
Sprzet:
» cztery samochody osobowe;
dwa telefony komorkowe (dla lekarza i pielegniarki dyzurnej);
dwa telefony komorkowe (dla rodzin nie posiadajacych wlasnego telefonu);

jeden pager;

YV V VYV V

koncentratory tlenu;



jeden pulsoksymetr dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza dyZzurnego;
cztery ssaki na 5 pacjentow;

materace przeciwodlezynowe;

jedna pompa infuzyjna na 10 pacjentow;

jeden inhalator na 2 pacjentow;

YV V. V V V V

aparat do mierzenia ci$nienia dla kazdej pielggniarki i jeden dla lekarza
dyzurnego;
» tozko szpitalne wielopozycyjne dla kazdego pacjenta o masie ciala powyzej
30 kg;
» jeden aparat pradotworczy;
» jedna waga i jedna tasma do mierzenia dtugosci ciata.
Zaplecze medyczne:
» oddziat pediatryczny z mozliwo$cig okresowej hospitalizacji;
» konsultanci: pediatrzy, chirurg dziecigcy, neurolog, anestezjolog, psychiatra,
stomatolog, rehabilitant [3].
Powyzsze wymagania stanowig jedynie niezbedne minimum do sprawowania
catodobowej opieki paliatywnej nad dzieémi w miejscu ich zamieszkania. Inne
elementy opieki paliatywnej powinny by¢ stopniowo uzupelniane w miar¢ rozwoju

zespotu: opieka duszpasterska, psychologiczna, i wolontariat.

1.3. Kryteria doboru pacjentow

Domowa opieka paliatywna obejmowane sa dzieci ze schorzeniami
ograniczajacymi zycie. Sg to takie schorzenia w ktorych nie ma uzasadnionej nadziei na
wyleczenie 1 z powodu ktorych dzieci umrg. Wiele z tych choréb powoduje stopniowe
pogorszenie stanu zdrowia, sprawiajac, ze staja si¢ one coraz bardziej zalezne od
rodzicow i opiekunéw medycznych.

Choroby te mozna podzieli¢ na cztery zasadnicze grupy:
Grupa 1
Choroby zagrazajace zyciu, w ktoérych postepowanie lecznicze jest mozliwe, ale tez

moze okaza¢ si¢ nieskuteczne. Opieka paliatywna moze okaza¢ si¢ niezbedna
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w okresach niepewnosci co do prognozy i kiedy leczenie nie odnosi skutku. Nie nalezg
do niej dzieci w czasie dlugoterminowej remisji i po zakonczeniu skutecznej kuracji.
Przyktady:

Choroba nowotworowa, nieodwracalna choroba serca, watroby, nerek.

Grupa 2

Choroby, w ktorych moga pojawic¢ si¢ dlugie okresy intensywnej terapii, nastawionej na
przedluzenie zycia 1 okresy pozwalajace dzieciom na normalng aktywno$¢, ale nadal
istnieje zagrozenie przedwczesng $miercig.

Przyktady:

mukowiscydoza, dystrofia migsniowa.

Grupa 3

Postepujace schorzenia bez mozliwosci wyleczenia, kiedy leczenie ma wylacznie
paliatywny charakter i zwykle rozcigga si¢ na wiele lat.

Przyktady:

Mukopolisacharydozy

Grupa 4

Stan powaznego upo$ledzenia neurologicznego, ktory moze spowodowaé ostabienie
1 podatnos¢ na komplikacje, oraz moze doprowadzi¢ do nieprzewidzianego pogorszenia,
ale nie jest zwykle uwazany za schorzenie postgpujace.

Przyktady:

powazne ztozone inwalidztwo takie jak, po uszkodzeniu moézgu lub rdzenia kregowego

wlaczajac w to niektore dzieci z cigzkimi postaciami porazenia mozgowego [1].

Tab. 1. Klasyfikacja schorzen ograniczajacych zycie u dzieci

Schorzenia nowotworowe

e guzy lite

e biataczki

Schorzenia nienowotworowe

e choroby spowodowane czynnikami zakaznymi i ich nastgpstwa (np. HSV)

— nosicielstwo HIV/AIDS

— powiktania encefalopatii pozakaznych o cigzkim przebiegu

— ciezkie powiktania bakteryjne zapalen opon moézgowo- rdzeniowych i mozgu

— choroby spowodowane wirusami powolnymi (np. SSPE)
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— zespoly powstale wskutek zakazen wewngtrzmacicznych (np. wrodzona toksoplazmoza,

embriopatie i fetopatie rozyczkowe, po zakazeniu CMV lub HSV)

— inne

e uszkodzenia o$rodkowego ukladu nerwowego spowodowane niedotlenieniem,

krwotokami, zakrzepicg zylng, urazami lub zatruciami

— moézgowe porazenie dziecigce

— encefalopatie pourazowe

— encefalopatie niedokrwien

— encefalopatie toksyczne

— inne

e choroby metaboliczne

— genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany aminokwasow

— genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany puryn

— genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany lipidow

— genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany weglowodanow

— genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany metali

— choroby perodsyzomalne

— choroby lizosomalne

— mukopolisacharydozy

e choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego (genetycznie uwarunkowane i nieznanej

etiologii ) oraz demielinizacyjne

— stwardnienie zanikowe boczne

— postepujace zwyrodnienie istoty szarej mozgu

— dziecigca dystrofia neuroaksonalna

— zwyrodnienie gabczaste

— choroby mitochondrialne

— inne

e genetycznie uwarunkowane choroby nerwowo mig$niowe

— dystrofia mig$niowa Duchenne’a i inne postgpujace dystrofie mig$niowe

— dystrofie miotoniczne

— rdzeniowy zanik migsni

—inne

e choroby uwarunkowane genetycznie postgpujacym charakterze, przebiegajace

z wydatnym skrdceniem zycia
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— mukowiscydoza

— stwardnienie guzowate 1 inne fakomatozy

— wady szkieletowe np. niektére dysplazje kostne mozliwe do stwierdzenia u noworodkoéw

— choroby tkanki taczne;j

— inne

e aberracje chromosomowe

— zespot Edwardsa (trisomia 18)

— zespot Patu (trisomia 13)

— zespot Downa (postacie ze ztozonymi wadami serca)

— inne

e zespoty ciezkich wad wrodzonych i powiktania ich przebiegu

— wady serca

— wady cewy nerwowej

— powiktane wodoglowie

e nabyte zespoly przebiegajace z krancowa niewydolnoscig wielonarzadowa

— niewydolno$¢ watroby w stanie schytkowym

— schytkowa niewydolnos$¢ nerek towarzyszaca innym wadom wrodzonym

e schorzenia o r6znorodnej etiologii

— kardiomiopatie

1.4. Podstawowe zasady opieki paliatywno-hospicyjnej

Dobre wykonanie tej trudnej 1 odpowiedzialnej pracy jaka jest opieka hospicyjna
wymaga zrozumienia podstawowych zasad postgpowania przy czym trzeba sobie zda¢
sprawe, ze zasady te roznig si¢ dos$¢ istotnie od regut ogolnie obowigzujacych w

praktyce medycznej.
v’ Zasada I — akceptacja nieuchronno$ci $mierci

W opiece hospicyjnej nalezy uzna¢ prawde, ze mozliwosci dziatan medycyny
w kierunku przywracania zycia umierajagcym ,,na sile¢” sg ograniczone, a w pewnych
sytuacjach mogg si¢ okaza¢ szkodliwe, przedluzajac pacjentowi proces umierania, a nie

zycia. W ostatnim okresie choroby w agonii trzeba mie¢ odwage odstapi¢ od dziatan
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nadzwyczajnych, rezygnujac z dalszego przeciwstawienia si¢ naturalnemu przebiegowi
choroby.

Akceptacja nieuchronnosci $mierci to takze akceptacja wlasciwej pory Smierci. Oznacza
to uznanie prawdy, ze kazdy czlowiek ma wiasciwy sobie czas odejscia i nalezy
to uszanowacé, nie przedtuzajac sztucznie tego odchodzenia, ale tez go nie skracajac.
Wbrew obiegowym wyobrazeniom chorzy w stanie terminalnym wyjatkowo rzadko
prosza o przyspieszenie $mierci. Jesli tym osobom zapewni si¢ wsparcie emocjonalne
1 opanuje dolegliwosci woéwczas ich wola zycia okazuje si¢ tak silna, ze przestaja
pragnaé szybszego odej$cia, a warto$¢ zycia jest spostrzegana przez nich wyrazniej niz

kiedykolwiek przedtem [4].
v’ Zasada II — akceptacja nieuchronnosci cierpienia

Od pracownikow hospicjum wymaga si¢ ciaglego wysitku przebywania z osobag
cierpigca 1 umiejetnosci postawienia si¢ na miejscu tej osoby Wydawaé sie to moze
trudne do przyjecia, ale podejmujac wszelkie mozliwe starania, aby zlagodzié
dolegliwos$ci chorego 1 zaspokoi¢ wszystkie wazne dla niego potrzeby, dochodzimy
czasem do bariery wlasnych ograniczen. Okazuje si¢, ze po prostu nie jesteSmy w stanie
sprawi¢, by cztowiek nie odczuwal zadnych przykrosci. Co wigcej, musimy uznaé,
ze cierpienie, zal i lek sa odczuciami glgboko ludzkimi, naturalnymi, i Ze moga one
odegra¢ pozytywna role w zyciu. Odwazne i konsekwentne przyjecie tej zasady sprawi,

Ze nasza pomoc 1 opieka stang si¢ bardziej efektywne 1 prawdziwe [2,5].
v' Zasada III — zapewnienie dobrej jakoSci zycia chorego

Zasada ta stanowi pewien przelom w tradycyjnym myS$leniu medycznym.
Dotychczas w ,,paternalistycznym” modelu opieki postawa personelu medycznego
wobec pacjenta opierala si¢ na zalozeniu, ze lekarz lub pielegniarka wiedza najlepiej
czego potrzeba choremu. Przestawienie akcentu na wilasny punkt widzenia chorego
1 liczenie si¢ z jego opinig ustawia osob¢ pacjenta i jego potrzeby w centrum uwagi
personelu.

Celowi dobrej jakosci zycia stuzg wysitki personelu medycznego zmierzajace do
zmniejszenia ucigzliwosci leczenia przez unikanie metod agresywnych, przykrych,
preferowanie lekéw podawanych doustnie, ograniczenia liczby iniekcji itp. To samo

rowniez maja na wzgledzie odpowiednie dziatania psychologiczne opiekujacego si¢
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zespolu zmierzajagce np. do przeniesienia akcentu z niepewnej przysziosci na
terazniejszo$¢. Troska o dobra jako$¢ zycia chorego oznacza takze starania o jego
subiektywnie przezywany komfort. Dla personelu medycznego oznacza to pomoc
w wypekianiu wolnego czasu, pustych chwil, ktore u chorych lezacych zdarzajg si¢

bardzo czgsto [6].
v' Zasada IV — praca zespolowa

Istotng cecha opieki hospicyjnej jest jej zespotowos$¢ nastawiona na zaspokajanie
roznych potrzeb chorego dziecka. Gtowng zasadg pracy zespotowej jest harmonijna
wspotpraca wielu specjalistow z uwzglednieniem koordynacyjnej roli kierownika
zespolu. Dobry zespdét zadaniowy jakim powinien by¢ zespol hospicyjny cechuje
posiadanie wspolnych celow, norm i zasad postgpowania jasno sformutowanych
1 zaakceptowanych przez poszczegdlnych cztonkdéw zespotu, sprawny przeptyw
informacji pomiedzy poszczegdlnymi osobami w zespole, wyraznie okreslony zakres
ich roli 1 odpowiedzialnosci, dobra organizacja pracy. Dobry zespot hospicyjny tworza
lekarz, pielegniarka, rehabilitant, kapelan, pracownik socjalny i psycholog. Gwarancja
dobrego funkcjonowania zespotu jest wspdlny, spdjny system wartosci i zaangazowanie
poszczegblnych jego cztonkdéw. Zaangazowanie z kolei pozostaje w stosunku wprost
proporcjonalnym do stopnia samodzielno$ci poszczegdlnych  pracownikow.
Trzeba bardzo mocno podkresli¢, ze dobry zespot hospicyjny tworza nie tylko osoby
zaangazowane w opieke lecz réwniez chore dziecko oraz jego rodzina. Oni to wtasnie
powinni by¢ informowani o przebiegu opieki, o zadaniach i celach, jak rowniez

zachgcani do aktywnego wspotdziatania [1,2,5].
v Zasada V — opieka holistyczna

Holistyczny charakter opieki hospicyjnej oznacza opieke catoSciowg nastawienie na
zaspokojenie wszystkich waznych dla chorego dziecka potrzeb w sferze somatyczne;j
psychicznej spotecznej i duchowej. Opieka paliatywna powinna obejmowac nie tylko
chorego, ale i1 jego rodzing. Czlonkowie rodziny znajdujac si¢ w sytuacji powaznej
choroby dziecka znajdujg si¢ zwykle w stanie duzego stresu zar6wno podczas choroby,

jak 1 po $mierci dziecka, oznacza wigc takze pomoc rodzinie w okresie zatoby [5].
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v

Zasada VI — akceptacja wlasnej pory Smierci

Zasada ta oznacza powstrzymanie si¢ od dziatan majacych na celu przyspieszenie

smierci. Opieka paliatywna jest skutecznym przeciwdziataniem eutanazji. Jest

efektywng forma pomocy osobom umierajacym, ktore w warunkach dobrze

sprawowanej opieki domowej pragng przezywaé swoje zycie do konca [2,5].

v

10.

Zasada VII — postepowanie zgodnie z Karta Praw Dziecka Smiertelnie

Chorego w Domu

Kazde $miertelnie chore dziecko, bez wzgledu na schorzenie podstawowe 1 stan
psychofizyczny, ma prawo do godnosci, szacunku oraz intymnosci.
Chore dziecko zachowuje prawo do nauki w wymiarze dostosowanym do jego

stanu.

. Dzieciom $miertelnie chorym przystuguje aktywna catosciowa opieka

hospicjum domowego, zapewniajac adekwatne do potrzeb leczenia
paliatywnego nastawione na poprawe jakos$ci zycia.

Dzieci te powinny by¢ chronione przed bolem, cierpieniem oraz zbgdnymi
zabiegami leczniczymi i badaniami.

Opieka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gtownie na barkach
rodzicow, ktorzy winni by¢ traktowani przez personel medyczny po partnersku.
Rodzice maja prawo do otrzymywania pelnych informacji 1 do podejmowania
wszelkich decyzji zgodnie z najlepszym interesem dziecka.

Kazde chore dziecko ma prawo do informacji i do udzialu w podejmowaniu
decyzji dotyczacych sprawowanej nad nim opieki, zgodnie ze swoim wiekiem
1 pojmowaniem.

Personel hospicjum domowego powinien posiada¢ okreslone kwalifikacje
zawodowe, aby zapewni¢ w pelnym wymiarze zaspokojenie potrzeb fizycznych,
emocjonalnych, socjalnych i duchowych dziecka i jego rodziny.

Rodzice powinni mie¢ mozliwos¢ uzyskania konsultacji z pediatra, bedacym
specjalista w zakresie schorzenia dotyczacego ich dziecka.

Rodzice maja prawo do podjgcia §wiadomej decyzji o umieszczeniu dziecka na
oddziale szpitalnym dostosowanym do potrzeb §miertelnie chorych dzieci.

Cala rodzina dziecka ma prawo do wsparcia w okresie zatoby i tak dlugo jak

okaze si¢ to potrzebne [1,5].
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1.5. Kwalifikacja pacjentow do opieki w hospicjum domowym

Pediatryczna domowa opieka paliatywna sprawowana jest po spelnieniu

nastepujacych warunkow:

>

Choroba jest nieuleczalna i nieuchronnie prowadzi do $mierci. W przypadku
schorzen ograniczajacych zycie, ktore nie majg charakteru postgpujacego,
kwalifikacja jest trudna.

Leczenie majace na celu przedtuzanie zycia zostalo zakoficzone. W tej sprawie
rodzice 1 dziecko majg zawsze mozliwos¢ zmiany decyzji, jezeli opcja taka
istnieje.

Dziecko pragnie by¢ w domu. W przypadku dzieci nie potrafigcych
wypowiedzie¢ swego zyczenia, nalezy kierowa¢ si¢ ich reakcjami
behawioralnymi na bezposredni kontakt z rodzicami, dziadkami i rodzenstwem.
Rodzice i pozostali cztonkowie rodziny chca, zeby dziecko bylo w domu.
Rodzice, dziecko (jezeli jest wystarczajaco dojrzale) i zespdt medyczny sie
zgodzi, ze w najlepszym interesie dziecka bedzie odstgpienie od leczenia
szpitalnego 1 rozpoczgcie opieki w domu, ktorej celem jest poprawa jakosci
zycia.

Rodzice lub opiekunowie czuja si¢ na sitach sprawowac catodobowa opieke nad
dzieckiem w domu. Jako czynniki ryzyka nalezy wzig¢ pod uwage alkoholizm,
inne uzaleznienia oraz choroby psychiczne. Trudne warunki mieszkaniowe oraz
ubostwo nie stanowig przeciwwskazania do opieki domowej.

Skierowanie do hospicjum domowego wystawia lekarz ze szpitala w ktérym
dziecko byto leczone lub lekarz pierwszego kontaktu; skierowanie powinno
zawiera¢ rozpoznanie 1 stwierdzenie ze choroba jest nieuleczalna 1 zakonczono
postepowanie majace na celu wyleczenie choroby.

Rodzice lub prawni opiekunowie wyrazaja $wiadoma zgod¢ na piSmie na
rozpoczecie domowej opieki paliatywnej nad dzieckiem.

Rodzina mieszka w rejonie dziatania zespotu opieki paliatywnej. Czas dojazdu

do chorego, bez wzglgdu na porg, nie powinien przekracza¢ 2 godzin [1].
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1.5.1. Zasady organizacji pracy

W opiece paliatywnej najwazniejszy jest pacjent i jego sprawy powinny
pozostawa¢ w centrum dzialania zespotu interdyscyplinarnego. Opieka hospicyjna
rozpoczyna si¢ w dniu wypisania dziecka ze szpitala. Zespot hospicjum okresla
potrzeby chorego dziecka i rodziny, a nastepnie tworzy plan dziatania i przystepuje do
jego realizacji. Osoba bezposrednio sprawujaca opieke nad dzieckiem i rodzing jest
pielegniarka. Moze ona opiekowac si¢ réwnoczesnie maksymalnie 4 pacjentami.
Pielegniarka jest glownym koordynatorem zespolu i ma do dyspozycji pozostatych
cztonkéw zespotu: lekarza, psychologa, pracownika socjalnego, rehabilitanta
1 wolontariuszy. Do kazdej rodziny przypisana jest na state konkretna pielggniarka.
Czas dojazdu do chorego w nagtym przypadku wynosi 30-90 minut, zaleznie od miejsca
zamieszkania 1 nat¢zenia ruchu kotowego. Czas trwania wizyty pielegniarskiej
u pacjenta wynosi $rednio 2 godziny. Przynajmniej raz dziennie odbywa si¢ odprawa
zespotu. Omoéwienie wszystkich pacjentow, probleméw wystepujacych w rodzinach
zespole, nastgpuje rozdzial i podsumowanie zadan [1]. Pielegniarka wykonujaca wiele
zabiegéw przy ci¢zko chorym dziecku, towarzyszac jego lekowi, licznym rozterkom,
poznaje go doktadnie. To ona najtrafniej moze oceni¢, zmieniajaca si¢ sytuacje stanu
zdrowia pacjenta, moze odczyta¢ przekazy niewerbalne. Begdac czgstym gosciem
w domu chorego dziecka, moze zdoby¢ jego zaufanie. Dlatego wlasnie pielggniarka
powinna by¢ liderem zespotu interdyscyplinarnego. Najlepiej wie jak zaspokoi¢ stale
zmieniajgce si¢ potrzeby dziecka, zalezne od przebiegu choroby, wystepujacych

objawow [8].
1.6. Fundacje

Domowa opieka hospicyjna jest bezptatna, jednak jej koszty 1 sg wysokie
dlatego czesto konieczne jest wsparcie dziatalnosci hospicjum poprzez fundacje.
Fundacje to organizacje pozarzadowe posiadajace kapitat przeznaczony na okreslony
cel. Pomagaja ludziom cierpiagcym oraz ich bliskim, ktorzy zmagaja si¢
z przewlekla cigzka lub nieuleczalna choroba. Zajmuja si¢ rowniez edukacja

spoleczenstwa w zakresie opieki paliatywno — hospicyjne;.

18



Cele Fundacji

v" Nieodplatne wspieranie i $wiadczenie opieki paliatywnej nad dzieémi,

mtodzieza 1 mtodymi dorostymi ze schorzeniami ograniczajagcymi zycie i ich
rodzinami.
Opieka paliatywna nad dzie¢mi i mtodzieza ze schorzeniami ograniczajacymi
zycie jest aktywnym 1 caloSciowym podejsSciem obejmujacym fizyczne,
emocjonalne, spoteczne i duchowe elementy. Skupia si¢ na podniesieniu jakosci
zycia dziecka 1 wspieraniu rodziny. Obejmuje leczenie nieprzyjemnych
objawow, niesienie ulgi i wytchnienia rodzinie oraz opieki w czasie umierania
1 w okresie zatoby. Celem opieki paliatywnej nie jest przedluzanie ani skracanie
zycia, ale poprawa jego jakosci.

v’ Nieodplatne wsparcie w zatobie rodzin dzieci, mtodziezy i mtodych dorostych,
ktérzy zmarli z powodu innych przyczyn niz schorzenia ograniczajace zycie.

v Nieodplatne rozwijanie i wprowadzanie modelu domowej opieki paliatywne;j

nad dzie¢mi, mlodziezg i mtodymi dorostymi.
Fundacja realizuje cele przez:

e Organizowanie 1 finansowanie osrodkéw opieki paliatywnej nad dzieémi,
mtodzieza i mtodymi dorostymi.

e Pomoc rzeczowa i finansowa dla rodzin zyjacych pacjentow, umozliwiajaca im
sprawowanie opieki w domu oraz pomoc finansowa dla rodzin w okresie
zatoby— na sfinansowanie kosztéw pogrzebu.

e Organizowanie i1 finansowanie programu wsparcia w zalobie dla dorostych
1dzieci — polegajacego na pomocy W rozwigzywaniu problemow
psychologicznych 1 duchowych $§wiadczonej przez psychologéw, lekarzy,
pedagogdéw 1 duchownych oraz innych specjalistow, a takze obejmujacego
organizowanie i finansowanie wycieczek, obozoéw wakacyjnych, pielgrzymek
lub innych form terapii.

e Organizowanie i finansowanie dziatalno$ci wydawniczej w zakresie materialow
szkoleniowych 1 naukowych z zakresu opieki paliatywnej.

e Prowadzenie i finansowanie badan naukowych z zakresu opieki paliatywnej

1 leczenia bolu.
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e Prowadzenie biblioteki naukowej w dziedzinie opieki paliatywnej i1 leczenia
bolu.

e  Wspdlprace w celu rozwoju opieki paliatywnej:

v’z organizacjami pozarzgdowymi, hospicjami, instytucjami naukowymi
iinnymi organizacjami dzialajacymi na rzecz nieuleczalnie chorych
dzieci i ich rodzin w kraju i za granica,

v’z instytucjami panstwowymi i samorzgdowymi.

e Organizowanie 1 finansowanie konferencji naukowych, kursow 1 stazy
indywidualnych jako form ksztalcenia w dziedzinie opieki paliatywnej dla
personelu  medycznego, pracownikéw hospicjow oraz innych 0sob
zainteresowanych zagadnieniami opieki paliatywnej.

e Organizowanie i finansowanie naboru i szkolenia wolontariuszy dla potrzeb
opieki paliatywnej.

e Prowadzenie wypozyczalni i finansowanie wypozyczania sprzetu medycznego
i rehabilitacyjnego dla dzieci, mtodziezy 1 mtodych dorostych ze schorzeniami

ograniczajacymi zycie leczonych w domu oraz dla innych hospicjow [10].

1.7. Wolontariat jego miejsce i znaczenie w opiece hospicyjnej

Wolontariat (tac. volontarus- dobrowolny) jest to dobrowolna, bezptatna,
Swiadoma praca na rzecz innych. Wykracza ona poza zwiazki rodzinne, kolezenskie
1 przyjacielskie. Wolontariat to nie tylko forma aktywnosci, ale tez zesp6t wartosci,
czyli specyficzne poczucie misji [2]. Zdaniem H. Koszowskiej, praca wolontariatu to:
»dotykanie codziennej ludzkiej niedoli 1 cierpienia, ktora czyni go innym czlowiekiem.
Wypehianie tej postugi wptywa na sposob Zycia wolontariusza i zmienia jego system
wartosci. Wolontariusz bardziej niz ktokolwiek inny poprzez cierpienie drugiego
cztowieka odkrywa 1 realizuje swoje powotlanie do cztowieczenstwa”. Wolontariat
hospicyjny tworza wolontariusze medyczni 1 niemedyczni, niosgc bezposrednig pomoc
nieuleczalnie choremu dziecku i jego rodzinie. Wolontariuszem medycznym moze
zosta¢ osoba peloletnia, ktora przejdzie pomySlnie specjalne szkolenie. Natomiast
wolontariusz niemedyczny pomaga w okazjonalnych akcjach prowadzonych przez

hospicjum, oraz zajmuje si¢ utrzymaniem czystosci, chodzeniem na zakupu, pomoca
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przy chorych itp. Ten rodzaj wolontariatu obejmuje rowniez osoby bez wyksztatcenia
medycznego, ktore ukonczyly 16 lat i przeszty pomyslnie kurs z podstawowej wiedzy
o wolontariacie oraz z zakresu opieki paliatywnej [11].
Takim wolontariuszem moze by¢ osoba:
v’ ktorej sytuacja rodzinna i zawodowa pozwala na wygospodarowanie troche
czasu,
v’ ktdéra ma gotowos¢ i che¢ ulzenia cierpieniu innych,
v’ ktéra otrzymata wiele,
v' ktéra moze ofiarowa¢ pomoc poprzez: opieke nad chorymi w ich domach oraz
w hospicjum, udzielanie duchowego wsparcia chorym i ich rodzinom, prace
z rodzinami osieroconymi, pomoc w organizowaniu kursow i szkolen, imprez
1 $§wiat, organizowanie lub pomoc w organizowaniu imprez charytatywnych,
pozyskiwanie sponsordw i darczyncow dla hospicjum oraz zaproponowang

przez siebie forme wspotpracy.

Cele i zadania wolontariatu hospicyjnego:

e lepsze poznanie otaczajacego Swiata i samego siebie,

e nawigzanie nowych przyjazni i znajomosci,

o zdobywanie informacji o dziatalnos$ci organizacji pozytku publicznego,

e zdobycie umiejetnosci, ktore przydadza si¢ w dalszym zyciu,

e mie¢ poczucie, ze czyjas obecnos¢ 1 usmiech sg bardzo potrzebne i cenne,
e pomaganie chorym na oddziale w hospicjum i w domach,

e pomoc przy organizacji imprez charytatywnych,

e angazowanie innych kolegdw w zycie hospicjum,

e promocja wolontariatu hospicyjnego,

e udzial w kwestach na rzecz hospicjum.

Pomoc w czynnosciach pielegnacyjnych:

e wykonywanie toalety ciata pacjentom,
e przemieszczanie i przenoszenie pacjenta (pomoc w chodzeniu, poruszaniu si¢ na
16zku oraz fotelu, spacerowanie),

e branie udzialu w odzywianiu pacjenta (karmienie),
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e dokonywanie pomiaroOw (ci$nienia tetniczego krwi, te¢tna na tgtnicy
promieniowe;j i szyjnej, temperatury, sity i natezenia bolu, liczby oddechéw),

e wykonywanie prostych ¢wiczen z chorym pod nadzorem rehabilitanta,

e prace pomocnicze — przygotowanie materiatow opatrunkowych, dbatos¢ o sprzet

rehabilitacyjny.

Podstawowa pomoc psychologiczna i wsparcie pacjentow i ich rodzin:

e prowadzenie w sposob wrazliwy 1 empatyczny rozmow z pacjentami oraz ich
rodzinami,
e towarzyszenie choremu w jego problemach — shluchanie jego skarg, obaw,
lekow,
e pomoc rodzinie w zaadaptowaniu si¢ do trudnej sytuacji,
o ulatwienie wyrazania emocji: ptaczu, gniewu,
e zastgpienie rodziny na kilka godzin w czuwaniu przy chorym,
e pomoc dzieciom w rodzinie ci¢zko chorego: pomoc w nauce, ale tez
umozliwienie rozrywek,
e towarzyszenie choremu i rodzinie w ostatnich chwilach,
e pomoc duchowa, np. wspdlna modlitwa z wierzacym chorym,
e wspolne ogladanie telewizji, stuchanie radia, czytanie ksigzek,
e wspotudzial w zajeciach terapii zajeciowej [12].
Organizujac prace wolontariuszy nalezy pamigtaé, ze nie sa oni po to by zastepowac
profesjonalistow, ale po to by wspiera¢ prace hospicjum. Dlatego konieczna jest $cista
wspotpraca wolontariusza z pracownikami hospicjum, za posrednictwem ktorych niosg
pomoc dziecku 1 rodzinie. Waznym atutem pracy wolontariusza jest to, ze wchodzi on
w $Srodowisko rodzinne nie bedac pracownikiem socjalnym, nauczycielem,
psychologiem. Dzigki temu nawigzuje przyjacielskie relacje z rodzina, poznaje glebiej
problemy, z jakimi ona si¢ boryka i wspolnie z pracownikami moze przyjs¢ jej

z pomocg [13].
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ROZDZIAL 2

DYLEMATY ETYCZNO — MORALNE PEDIATRYCZNEJ
OPIEKI PALIATYWNEJ

Fundamentalng zasada w pediatrycznej opiece paliatywnej jest stuzenie
najlepszym interesom dziecka. Uznajac zasad¢ wartosci zycia, zespot hospicyjny ma
obowigzek dziatania z podstawowa intencja zachowania zycia i poprawy jego jakosci
oraz ochrona dziecka przed uporczywa terapia i dzialaniami jatrogennymi. Obowigzek
opieki wobec nieuleczalnie chorego dziecka zaktada takze szacunek dla zyczen
1 pogladow dziecka, ustalonych zgodnie z najlepsza wiedza, zrozumieniem
1 do§wiadczeniem opiekuna. Dzieci powinny by¢ informowane 1 wystuchiwane tak, aby
mogly wspoluczestniczy¢ w jak najszerszym zakresie w podejmowaniu decyzji.
Powszechnie zaleca si¢ szacunek dla pogladow dziecka, a takze dla jego zyczenia
odmowy dalszej terapii. Dopuszczalne moralnie jest wycofanie si¢ z terapii
podtrzymujacej zycie na prosbe¢ dziecka potrafigcego oceni¢ swojg sytuacje lub
u dziecka nie mogacego wyrazi¢ swoich pragnien 1 preferencji, gdy zespot medyczny
1 rodzice zgadzajg si¢, ze terapia jest niezgodna z najlepszym interesem dziecka. Zmiana
postepowania medycznego, polega na rezygnacji z leczenia przyczynowego, na rzecz
opieki paliatywnej. Oznacza to zmian¢ celow terapii, a nie rezygnacje z opieki [1,5].
Obszarem gdzie okreslenie etycznie godnego sposobu postepowania jest szczegodlnie
trudne sa przypadki nieuleczalnie chorych i pacjentéw w stanach terminalnych. Smier¢
jest najwieksza tajemnicg naszego zycia, a zarazem jego ostatnim aktem godnym
i podniostym. Smier¢ dziecka jest postrzegana jako szczegodlnie bolesna i trudna
do zaakceptowania dla wszystkich osob, ktore si¢ z nig zetkngly zaré6wno w zyciu
prywatnym jak 1 na plaszczyZnie zawodowej. Czgsto $mier¢ sklania dziecko 1 jego
rodzicéw do radykalnych pytan o sens samego zycia oraz o to, co je czeka poza zastong
$mierci. Prawdziwym zrédlem godno$ci $mierci jest akceptacja $mierci jako naturalnej
koniecznos$ci. Ponad polowa umierajacych dzieci, doznaje w ostatnim okresie zycia
wielu cierpien. Bol, ostabienie, kaszel, duszno$¢, zaparcia, jadtowstret, wymioty,

drgawki to tylko niektore z nich. Bardzo liczne objawy w tym przede wszystkim silne
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objawy bolowe, wymagaja statej, troskliwej opieki. W przeciwienstwie do dorostych
dzieci nie potrafig samodzielnie poszukiwaé ulgi w bolu co powoduje, ze sa szczegodlnie
bezbronne i skazane na pomoc ze strony dorostych. Lek towarzyszy wigkszosci dzieci
terminalnie chorych. Zniesienie dolegliwos$ci somatycznych i obecno$¢ rodzicow przy

dziecku znacznie zmniejsza nat¢zenie lgku [18].
2.1. Eutanazja a uporczywa terapia

Eutanazja (z greckiego - dobra $mier¢) to spowodowane wspodiczuciem zabicie
cztowieka, ktory cierpi i jest nieuleczalnie chory. Rozréznia si¢ cztery rodzaje eutanazji:

v’ eutanazja czynna — spowodowana okre§lonym dziataniem,

v’ eutanazja bierna — na skutek odstgpienia od terapii podtrzymujacej zycie,

v' eutanazja dobrowolna — na $wiadome Zyczenie chorego,

v’ eutanazja niedobrowolna — $mier¢ nast¢puje na prosbe 0sob trzecich, gdy chory

nie jest w stanie jej wyrazi¢ np. gdy jest w $pigczce [14].

W kazdej definicji eutanazji zawierajg si¢ nastgpujace elementy:

v' osoba, ktorej Smier¢ jest przyspieszona,

v' druga osoba, ktdra jest wlgczona w przyspieszenie $mierci,

v motyw troski lub pragnienie uwolnienia od cierpienia osoby chorej.
Przez eutanazje w Scistym 1 wlasciwym sensie nalezy rozumie¢ czyn lub zaniedbanie,
ktory ze swej natury lub w intencji dzialajacego powoduje $mier¢ w celu usunigcia
wszelkiego cierpienia, eutanazj¢ nalezy zatem rozpatrywaé w konteks$cie intencji oraz
zastosowanych metod. Te¢ ostatnia uwage o znaczeniu intencji w eutanazji warto
zapamigtac, poniewaz wydaje si¢, ze w niektorych przypadkach jest to jedyne kryterium
pozwalajace odrozni¢ eutanazj¢ bierng od rezygnacji z uporczywe;j terapii.
Uporczywa terapia jest to stosowanie procedur medycznych, w celu podtrzymania
funkcji zyciowych nieuleczalnie chorego, ktore przedtuza jego umieranie wigzac si¢
z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godnosci pacjenta. Uporczywa terapia nie
obejmuje podstawowych zabiegow pielegnacyjnych, tagodzenia bélu i innych objawow
oraz karmienia i nawadniania, o ile stuzg dobru pacjenta [15, 16].

Wspotczesna medycyna dysponuje niezwyklymi mozliwosciami leczenia

przedtuzajacego ludzkie zycie. Terapie te pochtaniajg ogromne $rodki finansowe, czgsto

tez wigza si¢ z uciazliwymi zabiegami, ale zasadniczo nie mogg zmieni¢ niepomyslnego
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przebiegu choroby, dlatego pojawia si¢ powazny problem jak dtugo chory jego rodzina
1 spoteczenstwo maja obowigzek podejmowania takich terapii nie jest tatwo ustali¢ do
czego w poszczegdlnych przypadkach choroby zobowigzany jest chory, lekarz
irodzina. Aby utatwi¢ podejmowanie decyzji wypracowano w przesziosci pojecie
zwyczajnych 1 nadzwyczajnych $§rodkéw medycznych. Za $rodki zwyczajne uwaza si¢
srodki, ktorych zastosowanie daje racjonalng nadziej¢ na wyleczenie, a jednoczesnie nie
powoduje u pacjenta niezno$nego cierpienia lub stanu niewygody, w przeciwienstwie
do tego za $rodki nadzwyczajne uznaje si¢ takie formy leczenia, ktorych uzycie nie
niesie ze sobg racjonalnej nadziei na wyzdrowienie albo zlagodzenie bolu, lub, ktore
pociagaja za soba skutki uboczne w postaci niezno$nego cierpienia lub stanu
niewygody. Dzi$ natomiast rozrézniamy S$rodki proporcjonalne i nieproporcjonalne,
ktoére powinny by¢ zastosowane w celu przywrdcenia zdrowia i ratowania zycia lub
zaniechane. Kryterium podstawowym do rozrdznienia tych $rodkéw jest proporcja
pomiedzy nimi i cel, ktory za ich pomoca chce si¢ osiagnac [19].

Istnieje zasadnicza rdéznica miedzy eutanazja, a zaniechaniem uporczywej
terapii. Celem zaniechania uporczywej terapii nie jest pozbawienie czlowieka zycia,
a przeciwnie zapewnienie choremu godnych warunkéw umierania, kiedy $mieré¢
w bliskim czasie jest nieuchronna i nie mozna jej zapobiec. Jest okazaniem szacunku
dla $mierci naturalnej i niezakldcaniem jej dzialaniami nieuzasadnionymi [17]. Gdy
zagraza S$mier¢, ktorej w zaden sposob nie da si¢ unikna¢ poprzez zastosowanie
dostgpnych srodkéw, wolno w sumieniu podja¢ zamiar nie korzystania z leczenia, ktére
moze przynie$ tylko niepewne i bolesne przedluzenie zycia, nie przerywajac jednak
zwyczajnej opieki jaka w podobnych przypadkach nalezy si¢ choremu. Obowigzek
leczenia nie rozciagga si¢ na faz¢ umierania dziecka. Agonii nie mozna sprowadza¢ do
tej same] kategorii co choroba. Interwencje medyczne przedluzajace agoni¢ sa
dziataniami nieetycznymi naruszajagcymi dobro pacjenta, ktéry ma prawo do godnej
Smierci. Sztuczne przedtuzanie agonii mnozy niepotrzebne cierpienia, niszczy
indywidualny i osobowy charakter odej$cia dziecka [20]. Na uwage zashuguje rowniez
stan wegetatywny chorego, ktory nalezy odr6zni¢ od innych pokrewnych stanow.
Mimo, ze chory w stanie wegetatywnym pozbawiony jest §wiadomosci, jednak moze
sam oddycha¢, bez potrzeby stosowania sztucznej aparatury, jego akcja serca jest
sterowana spontanicznie impulsami z pnia moézgu. Zatem pacjent w stanie
wegetatywnym wymaga stosowania normalnego trybu leczenia i zwyklego odzywiania.

Pozbawienie go tego typu opieki medycznej rownatoby si¢ ze skazaniem go na
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wydtuzona w czasie §mier¢. Byloby to forma zastosowania wzgledem niego eutanaz;ji,
co jest gleboko sprzeczne z zasadami etyki lekarskiej, jak 1 zasadami etyki
personalistyczno — chrzescijanskiej [38].

Sciste okreslenie uporczywej terapii nie jest tatwe. Zalezy to bowiem od stanu
chorego, od przewidywanego przebiegu choroby. Moze si¢ okazaé, Zze zastosowana
terapia, ktora dotychczas byta skuteczna, z czasem staje si¢ szkodliwa i powigksza
cierpienia pacjenta, zaktocajac proces jego umierania. Taka nadmierng albo uporczywa
terapia moze sta¢ si¢ chemioterapia (gdy okazuje si¢ nieskuteczna, pogarsza stan
zdrowia chorego i nasila jego cierpienie z powodu przykrych objawéw ubocznych),
nazbyt ryzykowne zabiegi operacyjne, zabiegi endoskopowe, dializoterapia, reanimacija,
stosowanie respiratora, tlenoterapii 1 kardiowersji elektrycznej u krancowo
wyniszczonego chorego w stanie terminalnym z powodu uogdlnionej choroby
nowotworowej lub innej choroby o jednoznacznie ztym rokowaniu, kiedy istnieje
pewnos$¢, ze dzialanie takie nie moze mu pomdc, rezygnacja z uporczywej terapii nie
jest rezygnacja ze zwyklej terapii, do ktérej nawet w stanach terminalnych mozna
zaliczy¢:

v’ stosowanie antybiotykéw lub innych lekoéw przeciwbakteryjnych w przypadku
powiktan infekcyjnych,
leczenie odlezyn,
leczenie niewydolnosci krazenia,
leczenie niewydolno$ci oddechowej,

stosowanie srodkow przeciwbolowych, przeciwdepresyjnych 1 uspokajajacych,

NN

leczenie tzw. bolu totalnego poprzez uzupetnienie terapii somatycznej
odpowiednig psychoterapia,

v' stosowanie innych form opieki paliatywnej [20].

Rezygnacja z uporczywej terapii wymaga respektowania nastepujacych zasad:

> Zycie ludzkie traktowane jest jako warto$¢ nieuwarunkowana stanem zdrowia,

jako$cig tego zycia, autonomig chorego oraz jego zdolnoscia do mysSlenia,

wyrazaniem woli.

» Rozréznianie miedzy zyciem godnym i niegodnym do jego kontynuowania, ma
charakter arbitralny, poniewaz godnos¢ cztowieka nie jest uwarunkowana
biologicznym stanem jego organizmu.

» Rezygnacja z uporczywej terapii moze polega¢ na odmowie jej wiaczenia lub na

zaprzestaniu podjetych procedur.
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» Jedynym uzasadnieniem rezygnacji z uporczywej terapii, jest zapewnienie
naturalnej i godnej $mierci umierajacemu, a nie oszczednosci w systemie opieki
zdrowotne;j.

» Celem rezygnacji z uporczywej terapii nie jest skrocenie zycia chorego ale nie
przedluzenie umierania i opdznienie nieuchronnej $mierci.

» Nadzwyczajne i nieefektywne $rodki medyczne maja charakter obiektywny,
uwarunkowany  aktualnym stanem rozwoju medycyny 1  poziomu
ekonomicznego kraju.

» Nieproporcjonalne koszty osobiste uporczywej terapii, sg uwarunkowane
osobowoscig chorego jego wrazliwos$cia i odpornos$cig na bol i cierpienie.

» Rezygnacja z uporczywej terapii jest autonomiczng decyzja chorego dziecka Iub
jego prawnych opiekunow, ktorzy zostali dobrze poinformowani o stanie
zdrowia i zblizajacej si¢ $mierci.

» Decyzja lekarza o rezygnacji z wiaczenia lub o zaprzestaniu uporczywej terapii
moze by¢ podjeta po osiggnigciu przez chorego stanu krytycznego.

» Decyzja lekarza o rezygnacji z wlaczenia lub o zaprzestaniu uporczywej terapii
powinna by¢ zgodna z obowigzujacym systemem prawnym.

» Nawadnianie 1 odzywianie traktuje si¢ jako podstawowe dziatania
pielegnacyjne.

Prawo moralne pozwala odrzuci¢ ,.terapie uporczywa”, a za obowiazek uznaje jedynie
takie leczenie jakie wchodzi w zakres normalnej opieki medycznej, ktorej
najwazniejszym celem w przypadku chorob nieuleczalnych jest tagodzenie cierpienia.
Trzeba jednak pozwoli¢ umrze¢ w spokoju temu, kto nie ma juz nadziei na przezycie.
Chociaz podjgcie uporczywej terapii 1 mozliwo$ci odstapienia od niej sg dzi§ w etyce
medyczne] powszechnie przyjmowane to zagadnienia te wydaja si¢ Wwcigz

kontrowersyjne, a zwigzane z nimi pytania nie znajdujg jasnych odpowiedzi. [19,38].

2.2. Psychofizyczne aspekty bolu

Bl jest zjawiskiem psychosomatycznym, jest doznaniem subiektywnym i bardzo
ztozonym co odzwierciedla definicja Miedzynarodowego Stowarzyszenia Badania Bolu
(IASP Internationale Accociation for the Study of Pain). Bdl jest to przykre doznanie

zmystowe 1 emocjonalne spowodowane rzeczywistym lub zagrazajacym uszkodzeniem
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tkanek albo odczuwane jako uszkodzenie. Jest to wigc doswiadczenie subiektywne,
wielkoobszarowe, przezywane indywidualnie przez pacjenta i to ttumaczy jego duza
jednorodnos¢ [5,21]. Bol mozna wigc ujac, jako proces sktadajacy si¢ z kilku etapow
powigzanych ze sobg w jedng catos¢:

v’ etap pierwszy stanowi doznania zmystowe,

v’ etap drugi to reakcja przykro$ci bedaca formg prostej reakcji czuciowej z bardzo

nieznacznym udzialem funkcji poznawczych,

v’ etap trzeci to cierpienie, jest zjawiskiem bardziej ztozonym bo sklada sie

z rozbudowanych reakcji uczuciowych (depresji, leku, gniewu) sprz¢zonych
Scisle z pogladami chorego na temat bolu,

v’ etap czwarty to behawioralna ekspresja bolu, czyli zachowania bolowe [22].
Zardéwno z biologicznego jak i1 psychologicznego punktu widzenia, bol uwazany jest
zajedno z najbardziej nieprzyjemnych przezy¢ towarzyszacych istniejgcemu lub
zagrazajacemu uszkodzeniu tkanki lub odniesione tylko do uszkodzenia. Na
intensywno$¢ odczu¢ bolowych poza czynnikami somatycznymi istotny wpltyw maja
czynniki psychologiczne, ich udziat w etiologii i percepcji bolu jest czgsto powodem dla
ktorego bol jest tak trudny do opanowania. Dlatego tez ze wzgledu na skuteczno$¢
postgpowania przeciwbolowego nalezaloby okresli¢ 1 uwzgledni¢ obok somatycznych
zrddet bolu wszystkie jego psychologiczne komponenty w diagnozie i terapii.

Na psychologiczne komponenty bolu sktadaja si¢:
v' cechy osobowosci chorego,
v sposdb reagowania emocjonalnego na trudng sytuacje stan emocjonalny
w momencie zachorowania,

v’ wszystkie uwarunkowania poznawcze,

v' wtorne skutki psychologiczne podczas doswiadczania bolu przewlektego.

Jesli nie uwzglednimy czynnikéw psychologicznych wplywajacych na odczucie bolu
u chorego, leczenie przeciwbolowe moze okaza¢ si¢ nieskuteczne. Przy czym
zalezno$ci miedzy percepcja bolu a czynnikami psychologicznymi jest dwubiegunowa;
odczucie bolu zalezy od stanu psychicznego chorego, ale i sam bdl wywotuje okreslone
zmiany w psychice dziecka [23,28].

Specyficznym rodzajem bolu u dziecka chorujgcego przewlekle jest bol nowotworowy.
Ten rodzaj bolu ze wzgledu na swoj charakter trudno jest roznicowac na bol ostry lub
przewlekty. Jest on oczywiscie bolem przewlektym trwajacym okreslony przedziat czas.

Wystepowanie bolu zachodzi w tym przypadku na drodze pobudzenia nerwow
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obwodowych odpowiedzialnych za odczuwanie bolu oraz tych ktore z czuciem boélu nie
sa zwigzane. Dzieje si¢ tak dlatego, ze w przypadku bolu nowotworowego aktywowane
sg struktury w mozgu odpowiedzialne za tzw. pami¢¢ bolowa. Dziecko zaczyna
odczuwac bol, poprzez wystapienie sytuacji wywotujacej mysl o bolu, zwigzanych z ta
sytuacja emocji czy zachowan. W przypadku choroby nowotworowej czgsta przyczyna

bolu sg nacieczenia nowotworowe struktur anatomicznych, czy tez ucisk na nerwy [24].

2.2.1.Klasyfikacja bolu

Podstawg klasyfikacji 1 diagnostyki bolu jest zebranie szczegdélowego wywiadu
bolowego od pacjenta, (lub cztonka rodziny gdy dziecko jest male), ktére pozwala na
okreslenie:

v’ lokalizacji bolu — miejsce odczuwania maksymalnego bolu, promieniowanie

1 rozprzestrzenianie,

<

czasu trwania bolu — bdl przerywany czy ciagly, wystgpowanie okresow bez
bolu lub o niewielkim nat¢zeniu,

przebiegu bolu — bol pojawiajacy si¢ nagle czy stopniowo,

nat¢zenia bolu,

objawow towarzyszacych takich jak np. nudnos$ci, wymioty, ostabienie, obrzgk,

zachowanie podczas bolu — ograniczenie aktywnos$ci ruchowe;,

SN X X X

dotychczasowego leczenia — stosowane w terapii metody farmakologiczne
1 niefarmakologiczne, brak skutecznosci leczenia, dziatania niepozadane [25].
Nie ma dotychczas jednolitej 1 przez wszystkich uznanej klasyfikacji bolu.
Klasyfikacji bolu dokonuje si¢ wg réznych kryteriow:
e kryterium czasowe:
— wyrdznia si¢ bol ostry czyli taki, ktory utrzymuje si¢ do 3 miesiecy od
chwili jego powstania,
— oraz bdl przewlekty utrzymujacy si¢ dluzej niz 3 miesigce przy czym
moze on by¢ ciagty lub nawracajacy,
e kryterium miejsca postrzegania bolu:
— zlokalizowany — ograniczony, dajacy si¢ fatwo umiejscowic,

— rzutowany — odczuwany w innym miejscu niz miejsce powstania,
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— uogoblniony — obejmujacy wiele miejsc, poza czynnikami somatycznymi
towarzysza mu glgbokie zmiany psychiczne.
e kryterium anatomiczne (miejsce powstawania bolu):
» nocyceptywny (receptorowy) — jako rezultat podraznienia zakonczen
nerwowych,
— fizjologiczny — rezultat podraznienie zakonczen nerwowych bez
uszkodzenia tkanek,

» nienocyceptywny (niereceptorowy):

neurogenny — rezultat uszkodzenia obwodowego lub osrodkowego
uktadu nerwowego, badz zmniejszenie wrazliwosci receptorow
bolowych,

— zapalny — rezultat obnizenia progu pobudliwosci receptorow,
zZwigzanego z procesem zapalnym,

— neuropatyczny — rezultat obnizenia progu pobudliwosci receptoréw
bolowych badz uszkodzenia obwodowego lub osrodkowego uktadu
nerwowego,

— psychogenny — powstajacy bez uszkodzenia tkanek ale odnoszacy si¢
do takiego uszkodzenia,

e ze wzgledu na charakter odczuc:

— napadowy, klujacy, piekacy [26].

Nalezy odrozni¢ bol jako rodzaj czucia od bolu jako cierpienia. Bol staje sie
cierpieniem kiedy jego obecno$¢ wywoluje reakcje psychiczna spowodowana jego
nat¢zeniem, trwato$cig doznania, lokalizacja lub nadmierna wrazliwo$cig psychiczng
czyli obnizona tolerancja. Ostremu bolowi towarzyszy zwykle reakcja lgkowa,
przewlektemu za$ — reakcja nerwicowa, depresyjna [27]. Bol przewlekty rézni si¢ od
bolu ostrego patofizjologia i cechami klinicznymi, co powoduje ze moze uwazany by¢
za samodzielng chorobe, ktdrej wyleczenie polega na usunieciu boélu. Ten rodzaj bolu
wywotuje szereg zmian fizycznych i psychospotecznych:

v’ ograniczenie aktywnosci ruchowej, unieruchomienie chorego,

v’ wiekszg podatno$¢ na choroby wynikajgce z obnizenia odpornosci organizmu,

v’ zaburzenia snu,

v' brak apetytu, uzaleznienie od stosowanych lekow,

v' uzaleznienie od rodziny i innych opiekunow,
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v' izolacje od otoczenia,

v’ zmiany psychiczne — lek, strach, rozgoryczenie, depresja tendencje samobdjcze.
Wiasciwe rozpoznanie pochodzenia i rodzaju bdlu przewleklego determinuje
skutecznos¢ farmakoterapii pozwala wybra¢ najwtasciwsze postepowanie paliatywne.
Szczegdlnym rodzajem bolu jest bol totalny, wszechogarniajacy. Pojecie ,,bolu
wszechogarniajacego” wprowadzila Cicely Saunders i1 wyszczeg6lnila jego czesci
sktadowe:

v' b0l fizyczny — wywolany procesem nowotworowym, leczeniem lub innymi

schorzeniami,

v' b6l psychiczny — spowodowany utrata dotychczasowej roli zyciowe;j,

bezradno$cia, niekorzystng zmiana wygladu,

v b0l spoteczny — bedgcy nastepstwem nieskuteczno$ci leczenia, niezrozumienia

ze strony najblizszych i personelu medycznego, poczucia samotnosci,

v' bol duchowy — wywotany lekiem przed bdlem fizycznym niepokojem

egzystencjonalnym, lekiem przed S$miercig. Koncentrowanie uwagi tylko
i wylacznie na usuwaniu bolu fizycznego to zbyt mato. Nalezy zajaé sie

w jednakowym stopniu sferg psychiczna, duchowa i fizyczna [26,28].

2.2.2. Ocena stopnia natezenia bolu — skale bolu

Obecnie stosowane metody pomiaru bolu u dzieci i mlodziezy oparte sa na
informacjach niewerbalnych i1 werbalnych opisujacych cechy kliniczne bdlu. Dobor
odpowiedniej skali uzalezniony jest od wieku dziecka. U noworodkéw 1 niemowlat,
obecno$¢ 1 natgzenie bolu mozna oceni¢ obserwujac jedynie fizjologiczne
1 behawioralne objawy bolu.

Fizjologiczne objawy bolu:
v wzrost czestosci akcji serca,
v wzrost czesto$ci oddechdw,
v podwyzszone ci$nienie t¢tnicze krwi,
v’ przyspieszenie perystaltyki przewodu pokarmowego,
v’ wzrost przeptywu obwodowego,

v’ pocenie, zbledniecie.

Behawioralne objawy boélu:
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ptacz, niepokoj,

cierpigcy wyraz twarzy,

zmiany zachowania — cofni¢cia konczyn, prezenia grzbietowe, ruch catego ciata,
zaburzenia apetytu — faknienie ograniczone lub brak,

brak zainteresowania otoczeniem,

trudnos$ci w koncentracji,

przyjmowanie pozycji embrionalnej,

ograniczenie aktywnosci fizycznej, psychicznej intelektualnej i spotecznej,
zaburzone relacje spoleczne,

zaburzenia ruchowe — zlokalizowane lub dotyczace catego ciata,

trudno$ci w zasypianiu lub sen zaburzony [29, 33, 42].

Do rzetelnego pomiaru natezenia bdlu nalezy stosowaé wigcej niz jedno narzedzie

z uwagi na wplyw stanu emocjonalnego oraz innych czynnikow. Ocen¢ bolu nalezy

przeprowadzi¢ podczas wykonywania przez dziecko odpowiednich ruchéw oraz

w pozycji spoczynkowej. Dziecko czesto obawia si¢ poruszyé, zakaszle¢ czy glebiej

odetchng¢ co moze stworzy¢ mylne wrazenie, ze nie odczuwa bolu. Powszechnie

stosowanymi skalami oceny natezenia bolu sa:

Skala wizualno-analogowa (Visual Analogue Scale - VAS). Skala VAS to
dziesigciocentymetrowy odcinek, ktorego poczatek czyli 0 okreslany jest jako
catkowity brak bolu, a koniec — 10 — jako najsilniejszy bol jaki chory moze sobie
wyobrazi¢. Pacjent zaznacza pionowa lini¢ na skali pomigedzy dwoma jej
krancami w miejscu, ktére najlepiej odpowiada nat¢zeniu doznanego bolu,
a wynik jest wyrazany w centymetrach. Specjalnie dla dzieci stworzona zostata
skala Pain Thermometer z pionowa skala od 0-10. Dziecko prosi si¢
o umieszczenie kreski tak wysoko, jak duzy jest bol. Skala wzrokowo —
analogowa ma kilka wersji, a jednocze$nie najszersze zastosowanie i najwigksza
rzetelnos¢. Skala VAS polecana jest do oceny bolu u dzieci od 5 roku zycia.

Skala numeryczna (Number Rating Scale — NRS) Pacjenta prosi si¢ zeby
okreslit, jak silny jest bol, wskazujac na odpowiednig liczbe w skali 0 — 10, przy
czym 0 — odpowiada wcale nie odczuwam bolu, a 10 — najgorszy bol jaki moge
sobie wyobrazi¢. Skala odwotuje si¢ do doswiadczen 1 wyobrazni chorego,

réwnoczesnie pozwala na zapisanie wyniku w postaci liczby i1 poréwnanie

32



wynikow w czasie kolejnych badanh. Zalecana jest dla dzieci szkolnych od
7 roku zycia.

o Skala stowna (Verbal Rating Scale — VRS) jest to skala porzadkowa,
zawierajaca szereg kolejno ustawionych cyfr z przypisanymi do nich
okreslonymi stopniami natezenia bolu. Cyfra 0 oznacza brak bolu,

1 — maty, tagodny bél,

2 — $redni, zno$ny bol,

3 — duzy, dotkliwy,

4 — najgorszy, nie do wytrzymania.

Nadanie bolowi wartosci liczbowych z odpowiadajacymi im okres$leniami
stownymi czyni bol widocznym dla lekarza, pielegniarki i samego pacjenta.
Skala VRS zalecana jest dla dzieci szkolnych od 7 roku zycia.

o Skala Oucher — jest to skala w ktorej znajduja zastosowanie rysunki twarzy
dzieciecej o roznej ekspresji bolu i ptaczu. Dziecko prosi si¢ o wskazanie, ktory
z 6 rysunkow najlepiej wyraza jego odczucia bolu i placzu z jednoczesna oceng
w zakresie od 0 do 10 pkt. Zalecana jest dla dzieci szkolnych od 7 roku zycia.

e AOB - arkusz oceny bdlu, ktéry jest uproszczong forma polskiej wersji
kwestionariusza bolu McGill-Melzacka. Arkusz zawiera grupe stow
charakteryzujacych aktualnie doznawany przez pacjenta bol lub ostatni atak
bolowy. Pacjent w kategoriach sensorycznych ma do wyboru okreslenia bolu
takie jak: mdlacy, duszacy, promieniujacy itd. Natomiast w kategoriach
emocjonalnych: przykry, meczacy, dokuczliwy. Kwestionariusz AOB obejmuje
ocen¢ bolu w kategoriach iloSciowych 1 jakosciowych. Mozliwy jest do
zastosowania u dzieci po 11 roku zycia [30,29].

W rozpoznawaniu bdlu oraz ocenie ilosciowej i jako$ciowej nalezy stosowac skale
1 kwestionariusze. U niemowlat 1 dzieci mtodszych z powodu niezdolnosci dziecka do
okreslenia 1 nazwania swoich odczu¢ bolowych korzysta si¢ z pomiarow
behawioralnych. U dzieci starszych z dobra komunikacja werbalna mozna stosowac
metody oceny bodlu stosowane u dorostych. Prawidlowa ocena natezenia bolu jest

podstawg racjonalnej farmakoterapii.

Ryciny przedstawiaja przyktadowe skale oceny natezenia bolu.
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2.2.3. Postepowanie w kontroli bolu

Zgodnie z zaleceniami Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) bél przewlekty,
jak kazda chorobg powinno si¢ jak najszybciej leczy¢. Wowczas sg najwigksze szanse,
ze uda si¢ go pokona¢ prostymi metodami. Najczestszg przyczyng bolu przewleklego
udzieci jest choroba nowotworowa. Leczenie bolu za pomocg $rodkow
farmakologicznych ma na celu tagodzi¢ niepotrzebne cierpienie oraz zapobieganie
destrukcyjnemu wptywowi bolu na tryb zycia chorego dziecka. Farmakoterapia bolu
jest tylko jedna z wielu metod leczenia, ale nadal dominujgca i najczg$ciej stosowana.
Leczenie bolu sktada si¢ z dwoch podstawowych elementow:

v’ stosowanie lekow przeciwbolowych — rodzaj i dawki lekéw dobiera sie

w zalezno$ci od nasilenia bolu, wedtug drabiny analgetycznej,

v’ stosowanie lekoOw i metod uzupelniajacych, (adjuwentowych) — wybor lekéw

lub metody zalezy od ustalonego rozpoznania [31].

W wyborze wlasciwego analgetyku oraz drogi jego podania nalezy bra¢ pod uwage
nastepujace czynniki:

v’ przewidywany czas terapii,

v' rodzaj i intensywnos$¢ bolu,

v' rodzaj i ryzyko wystgpienia objawow ubocznych,

v' choroby wspotistniejgce, ktore utrudniajg leczenie bdolu nasilajg objawy uboczne

stosowanej terapii,

<\

skuteczno$¢ 1 objawy uboczne wczesniej stosowanej terapii przeciwbolowe;.
Prawidlowe stosowanie lekow przeciwbdlowych zapewnia u$mierzenie bolu

1 wigkszos$ci dzieci 1 opiera si¢ na czterech zasadach ich podawania:

v’ ,,zgodnie z drabing”,
v’ ,zgodnie z zegarem”,
v',,zgodnie z najlepsza droga podania”,
v ,zgodnie z dzieckiem”.
»Zgodnie z drabing”

Leki przeciwbolowe podzielono na 3 grupy — kolejne stopnie drabiny analgetyczne;j:
» [I°- najstabszy stopien stanowig leki nieopioidowe (niesteroidowe leki

przeciwzapalne i paracetamol),
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» II° — tzw. stabe opioidy (tramadol, kodeina),

» III°- silne opioidy (morfina, fenantyl, metadon).
Na kazdym etapie leczenia celowe jest podawanie lekéw uzupehiajacych
(adiuwentowych). Stosowanie lekow przeciwbdlowych w okreslonej kolejnos¢, oparte
jest o poziom natgzenia bolu i rozpoczyna si¢ od leczenia stabego bolu analgetykiem
nieopioidowym — Paracetamol jest lekiem z wyboru u dzieci, ktore moga przyjmowac
leki droga doustna. Jezeli bol nie ustepuje podaje si¢ opioid przeznaczony do leczenia
bolu stabego 1 umiarkowanego, a lekiem z wyboru jest Kodeina. Nie nalezy waha¢ si¢
z wejsciem na nastgpny stopien drabiny jezeli analgezja jest niewystarczajaca. Jednak
tylko jeden lek z kazdej grupy powinien by¢ stosowany w tym samym czasie.
Kojarzenie lekow nieopioidowych z opioidami powoduje ich dzialanie synergistyczne,
natomiast niecelowe jest laczenie lekow z tego samego stopnia drabiny analgetyczne;j.
Wybrane leki podawane sg tak dlugo, jak dlugo mozliwe jest opanowanie bolu. Jezeli
bol nie ustepuje lub narasta, nalezy zastosowac leki III stopnia — silne opioidy. Leczenie
silnymi opioidami stwarza mozliwos¢ praktycznie nieograniczonego zwigkszania
dawek. Leki tej grupy w przeciwienstwie do lekéw nieopioidowych i stabych opioidow
nie powoduja powstania tzw. efektu putapowego i kazde zwigkszenie dawki spowoduje

silniejsze dziatanie przeciwbolowe [5,32,33].

»Zgodnie z zegarem”

Leki powinny by¢ podawane w rownych odstepach czasu , a nie na zadanie czy w razie
bolu, W przypadku podawania leku w razie bolu, dzieci odczuwajg bol przed podaniem
analgetyku, w zwigzku z tym moga obawiac si¢ ze bol nie zostanie usmierzony 1 stajg
si¢ coraz bardziej przestraszone. Odstepy miedzy dawkami nalezy okresli¢ stosownie do

nasilenia bolu i czasu dziatania wybranego leku.

»Zgodnie z najlepsza droga podania”

Leki powinny by¢ podawane najprostsza, najskuteczniejsza, najmniej bolesna droga.
Analgetyki sg zwykle podawane droga doustna, gdy zaistnieje konieczno$¢ moze to by¢
droga dozylna podskorna, przezskorna i doodbytnicza. Jako ogdlng zasade nalezy
przyja¢, ze iniekcje domig$niowe nie powinny by¢ stosowane, jezeli nie jest to
absolutnie konieczne. Sg one bolesne 1 dlatego powoduja strach u dzieci, ktére moga nie

zglasza¢ potrzeby przyjecia leku przeciwbolowego lub zaprzecza¢, ze odczuwajg bol.
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Doodbytnicze podawanie lekow jest nieprzyjemne dla wielu dzieci, ale jest lepiej

akceptowane niz podawanie domig$niowe.

»Zgodnie z dzieckiem”

Dawki wszystkich lekow nalezy ustala¢ w oparciu o indywidualna sytuacje kazdego
dziecka. Celem postepowania jest dobranie takiej dawki, ktora zabezpieczy dziecko
przed nawrotem bdlu. Zasadnicze znaczenie ma regularne monitorowanie bodlu
u dziecka i dostosowywanie dawek analgetyku, by byly skuteczne. U niektorych dzieci
do opanowania bolu konieczne sg bardzo duze dawki opioidow podawane w krotkich
odstepach czasu. Dawkowanie takie mozna uzna¢ za wlasciwe pod warunkiem, ze
dziatania niepozadane opioidu sa minimalne lub mozna je opanowaé za pomocy
dodatkowego leku [33].
Oprocz lekow przeciwbélowych schemat Swiatowej Organizacji Zdrowia uwzglednia
stosowanie lekéw uzupetniajacych, ktére powinny by¢ podawane w leczeniu niektorych
rodzajow boléw jako leki wspomagajace dzialanie analgetykow lub wykazujacych
wlasne dzialanie przeciwbolowe. Do tych lekéw mozna zaliczy¢:

» leki przeciwdepresyjne,

» leki przeciwdrgawkowe,

» leki uspokajajace i nasenne,

» glikokortykoidy [31, 33].
Poza $rodkami farmakologicznymi w bolu przewleklym bardzo polecane sa metody
psychologiczne 1 behawioralne. Bol przewlekty niewatpliwie nalezy leczy¢, doktadajac
wszelkich staran, by zminimalizowaé jego wptyw na zycie 1 funkcjonowanie chorego
dziecka. Wraz z bolem terapig trzeba obja¢ lgk, ktory w chorobie nowotworowe;j
nieodlacznie mu towarzyszy. Rownoczesne leczenie zaréwno bolu jak 1 Igku,

doprowadza do rownowagi emocjonalnej dziecka.
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ROZDZIAL 3

PSYCHOSPOLECZNE FUNKCJONOWANIE RODZINY
DZIECKA NIEULECZALNIE CHOREGO

Psychologiczne skutki przewleklej somatycznej choroby moga by¢ bardzo rézne w
rozwoju dziecka w zaleznos$ci od jego osobistych i rodzinnych zasobow. Konsekwencje
te zawsze beda jednak czg$cig aktualnego zycia calej rodziny .Choroba dziecka zmienia
zasady funkcjonowania rodziny. W ogoélne zadania rozwojowe rodziny muszg by¢
wlaczone nowe, zwigzane z opiecka nad dzieckiem, ktorych realizacja moze
modyfikowaé te pierwsze. Adaptacja rodziny do sytuacji, jaka stwarza nieuleczalna
choroba dziecka, ulega zmianie wraz z uptywem czasu [34].

Dhugo trwajaca sytuacja trudna jaka stwarza nieuleczalna choroba dziecka, wymaga od
cztonkdéw rodziny zdolnosci do ponoszenia wysitku, réznego rodzaju kosztow,

wyrzeczen, wzajemnych ustepstw, a nie raz wrgez poswiecenia.

3.1. Rola rodziny w opiece

Rodziny z nieuleczalnie chorym dzieckiem muszg sprosta¢ nie tylko obowigzkom
typowym dla dynamiki Zycia rodzinnego, ale przede wszystkim wymaganiom
zwigzanym z choroba. Wsrdd stresorow wystepujacych w takich rodzinach mozna
wyroznic:

v' stresor finansowy — rodziny chorego dziecka czgsto maja problemy finansowe.
Jeden z rodzicOw musi zrezygnowac z pracy na rzecz opieki nad dzieckiem.
Czescig finansowych wymagan zwigzanych z przewlekla choroba s3 miedzy
innymi specjalne wyposazenie mieszkan, zakup lekarstw i niezbednych dla
chorego urzadzen.

v' wymagania codzienne — odnoszgce si¢ przede wszystkim do podstawowego
opiekuna (najczesciej jest nim matka), ktory jest przecigzony i wyczerpany

z powodu ogromu spoczywajacych na nim zadan.
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v' wymagania spoteczne — przewlekla choroba jednego z cztonkéw rodziny ma
wplyw na spoteczne funkcjonowanie rodziny, a dotyczy to jej prywatnosci,
zmniejszonej spontaniczno$ci, czasu poswigconego pozostatym czionkom
rodziny [39].

Zmianie ulegajg rowniez relacje rodziny z otoczeniem. Relacje te zaleza od otoczenia
1 mozna wyr6zni¢ dwie postawy:

v’ izolacyjng — zamykanie si¢ w domu, zrywanie kontaktow,

v’ integracyjng — utrzymywanie dotychczasowych kontaktow, wigzi, a nawet
poszerzanie o kontakty z rodzinami posiadajagcymi rowniez chore dziecko [36].

Do czynnikéw majacych wplyw na to jak rodzina radzi sobie z przewlekta choroba
dziecka nalezg:

v" rodzaj i stopien zaawansowania choroby,

v widoczne cechy choroby,

v rokowanie, przebieg choroby — staly, pogarszajacy sie, przebiegajacy z okresami
remisji,

v wystepowanie bolu.

W radzeniu sobie z przewlekla choroba istotne jest posiadanie przez rodzing zasobow,
wsrod ktorych mozna wyrdznic:

» zasoby osobiste — status socjoekonomiczny, umiejetnosci radzenia sobie
z trudnymi sytuacjami, skutecznos$¢ dziatania, wtasne zdrowie,

» zasoby spoteczne — obejmuja rodzing (takze dalszg), przyjaciot i sasiadow,

» zasoby srodowiskowe- odnoszace si¢ do relacji rodziny z interdyscyplinarnym
zespotem hospicyjnym.

Rodzice przewlekle chorego dziecka potrzebuja informacji o chorobie. Czasami jednak
nie rozumieja medycznych termindéw, ale probuja sobie przyswoi¢ wiedza na temat
schorzenia swojego dziecka. W trakcie przebiegu choroby rodzice i cztonkowie rodziny
potrzebuja réwniez zdobycia umiejetnosci niezbednych do witasciwej opieki nad
chorym [39]. Proces edukacji jest dtugotrwaty i1 rozpoczyna si¢ juz w trakcie pobytu
dziecka w szpitalu i jest kontynuowany przez zespol hospicyjny w domu.
Do gléwnych zadan stojacych przed rodzing przewlekle chorego dziecka naleza:

v" redukcja leku i poczucia chaosu,

v’ reorganizacja zycia domowego,

v" poszukiwanie nowych warto$ci i zmiana planow zyciowych,
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umacnianie wi¢zi rodzinnych,
przeciwdziatanie poczuciu osamotnienia, bezradnosci i1 bezsilnosci,
walka z poczuciem beznadziejnosci,

umacnianie poczucia wptywu na zdarzenia,
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znajdowanie nowych obszaréw aktywnos$ci dajacych zadowolenie [39,40].

3.2. Postawy rodzicow i rodzenstwa wobec choroby

Sytuacja, ktérg stwarza przewlekta choroba dziecka, jest generatorem ujemnych
emocji dla samego dziecka i pozostalych czlonkéw rodziny. Stres jest tym wigkszy im
cigzsza jest jego choroba i im gorsze sg prognozy. Trudna jest dla rodzicéw sytuacja,
gdy choroba jest dziedziczna i choruje wigcej niz jedno dziecko w rodzinie. Inne sg
reakcje rodziny, gdy choroba pojawila si¢ przy urodzeniu, a inne gdy wystgpita
u dziecka uprzednio zdrowego. W pierwszym przypadku rodzice nie do$wiadczyli
nigdy posiadania normalnego zdrowego dziecka. Gdy choroba pojawia si¢ wtedy gdy,
dziecko zaj¢to juz odpowiednia pozycje strukturze rodziny to w momencie wystgpienia
nieuleczalnej choroby do$wiadczaja poczucia ogromnej straty.

Wiadomo$¢ o przewlektej chorobie dziecka stanowi dla rodzicéw zdarzenie szokowe.
Szok generuje wiele negatywnych przezy¢, ktore zwykle wystepuja naprzemiennie jak
np. rozpacz, samooskarzanie si¢, apatia, stany depresyjne, wrogie, agresywne
nastawienie wobec innych osob, spadek poczucia wiasnej wartosci. Sa to przezycia
swiadczace o kryzysie psychicznym, ktory w indywidualnych przypadkach na rézny
stopien nasilenia 1 czas trwania. Kryzys ten przezywany przez oboje rodzicow moze
naruszy¢ wiez emocjonalng migdzy nimi. Ojcowie zwykle szybciej uwalniaj g si¢ od
przezy¢ kryzysowych racjonalizujac trudna sytuacje, ale takze czeSciej rozluzniaja
swoja wi¢z z matka 1 chorym dzieckiem. Stosuja negatywne mechanizmy obronne jak
np. zaprzeczaniu swojemu ojcostwu wobec dziecka, ucieczke (opuszczanie rodziny),
oskarzanie matki, unikanie trudnych problemow (podjecie pracy poza miejscem
zamieszkania i ograniczenie kontaktéw z rodzing). Matki sg zwykle silniej zwigzane
emocjonalnie z dzieckiem niz ojcowie, rzadziej je odtracaja z powodu choroby. Matka
zwykle rezygnuje z aktywnos$ci zawodowej 1 spotecznej 1 jest delegowana do opieki nad
dzieckiem. Kompensuje bezradno$¢ przez zabiegi opiekuncze i pielegnacyjne wobec

dziecka co daje jej $wiadomos$¢, ze jest mu niezbedna i1 to jej przynosi ulge.
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Zwickszenie obowigzkow opiekunczych powoduje rezygnacje z zainteresowan oraz
wlasnych aspiracji. Rola ojca sprowadza sie do zapewnienia bezpieczenstwa
1 stabilizacji ekonomicznej rodziny. To na nim spoczywa obowigzek utrzymania
najblizszych. Czgsto zdarza si¢, ze z powodu swojej nieobecnosci w domu ojcowie sg
mniej wlaczeni w chorobg dziecka, nie angazujg si¢ w opieke nad nim, nie maja wiedzy
o chorobie i umiejetnosci wiasciwej pielegnacji [35,36].Taki podziat obowigzkow moze
doprowadzi¢ do nieporozumien i konfliktow, szczegolnie w ostatniej fazie choroby.
Rodzice maja do siebie zal, ojciec ze nie moze przebywac z dzieckiem, matka ze jest
wyczerpana i nie moze oderwac si¢ od tak trudnej sytuacji. Czgsto sg przerazeni taka
sytuacja, odczuwaja smutek przygnebienie rozpacz, maja poczucie bezradnosci, czesto
towarzyszy temu réwniez uczucie gniewu. Rodzice muszg by¢ gotowi do rozmowy
z dzieckiem o jego obecnej sytuacji, nie wolno oktamywac dziecka ani unika¢ z nim
rozmowy. Dziecko w stanie terminalnym nieraz nie chce rozmawia¢ o $mierci, aby
chroni¢ rodzicéw wiedzac jakie to dla nich trudne [36].

Rodzice zwykle staraja si¢ ukry¢ swoje przezycia przed chorym dzieckiem, nie
wiedzac, ze bardziej naturalna rzecza jest ich ujawnienie, ale w taki sposéb aby go one
nie ranity. Dziecko samo zauwaza, ze pielggnacja i opieka powoduja u nich zmg¢czenie,
ajego bol wywoluje smutek i1 przygngbienie, szczegolnie u matki. Brak tych emocji
i stanbw w zachowaniu najblizszych 0s6b dziecko moze odczyta¢ jako obojetnosc,
anawet odrzucenie. Blisko$¢ dziecka i1 rodzicéw stanowi wspodtdziatanie w procesie
zdrowienia, ale 1 zarazem w poczuciu wspolnego zagrozenia. Wspdlne doswiadczanie
1 przezywanie nie tylko dobrych, ale wlasnie trudnych chwil, sprawia, ze wigzi
emocjonalne staja si¢ silniejsze 1 wzrasta spdjnos¢ rodziny. Wszyscy cztonkowie
rodziny maja prawo do zaspokajania swoich potrzeb 1 ekspresji emocji z nimi
zwigzanych. Sposob zaspokajania potrzeb i wyrazania emocji nie moze by¢ jednak
zrodtem kolejnych traumatycznych doswiadczen dziecka [34]. Na postawe rodzicow
wobec chorego dziecka wptywaja okolicznosci samej choroby, takze sposob
spostrzegania rdl rodzicielskich w nowej sytuacji oraz sposdb spostrzegania samego
dziecka. Najczgstszymi zakldceniami pojawiajagcymi si¢ w procesie wychowania
przewlekle chorego dziecka s3: nadopiekunczo$¢, nadmierna pobtazliwos¢ lub
odrzucenie chorego dziecka. Nadopiekunczo$¢ przejawia si¢ nadmierng ochrong
rozpieszczaniem 1 izolacja od $wiata. Podlozem takiego postepowania jest lek
o zdrowie, zycie 1 przysztos¢ dziecka, a takze ch¢¢ wynagrodzenia mu negatywnych

do$wiadczen zwigzanych z chorobg. Podczas gdy w naturalny sposob zainteresowanie,
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uwaga, uczucia i energia rodzicéw skupia si¢ wokot chorego dziecka, u jego rodzenstwa
moga pojawic si¢ negatywne reakcje [37, 39 ,40,47].

Rodzenstwo dziecka przewlekle chorego czgsto skarzy si¢ na odsuniecie przez
rodzicéw, poczucie izolacji 1 osamotnienia. Czasem pojawia si¢ zazdro$¢ o troske
1 uwage jaka rodzice poswigcaja choremu, moga pojawic si¢ gniew i agresja skierowane
przeciw choremu bratu czy siostrze, oraz poczucie odrzucenia przez rodzicow [47].
Wisrod reakcji emocjonalnych obecne sg rowniez poczucie winy i zto$¢ na sytuacje i jej
konsekwencje dotykajace wszystkich cztonkow rodziny. Kiedy pojawiaja si¢ problemy
rodzenstwo, wykazuje objawy lgku, poczucia winy za istniejacy stan rzeczy i stan
zdrowia brata/siostry. Najtrudniejsze w ich przypadku jest przekonanie ze rodzice
oddalajg si¢ do nich, czego skutkiem jest uczucie wyobcowania. Rozwazajac problem
przedstawionych reakcji emocjonalnych rodzenstwa chorego dziecka, nalezy zwrdcié
uwage na konieczno$¢ docenienia ich znaczenia i podjecia wobec nich stosownych
dziatan. Jesli odczucia brata czy siostry nie zostang wystuchane, energia zwigzana z ich
istnieniem zacznie zy¢ wiasng dynamika. Nieroztadowane napigcie, niewystuchane
problemy 1 uwagi moga leze¢ u podloza zaburzen zachowania. Stres dziecka i osoby
mtodej ma swoje fizjologiczne i zdrowotne konsekwencje. Nierozwigzane problemy
emocjonalne 1 brak wsparcia w sytuacji zmagania si¢ ze stresem choroby przewleklej
prowadzi u rodzenstwa chorego do wyrazania tych klopotow w postaci objawow
somatycznych (bezsennos¢, bole glowy, bole brzucha, utrata apetytu). Somatyzacja
w tym $wietle moze by¢ widziana jako przejaw klopotow emocjonalnych oraz jako
proba zwrdcenia na siebie uwagi. Warto doda¢ ze nie wszystkie zmiany majq charakter
negatywny. Pozytywne zmiany dotyczace postaw rodzenstwa wyrazaja si¢ troska,
wzrostem wrazliwosci 1 empatia wobec chorego brata czy siostry. Choroba przyczynia
si¢ do nabycia wigkszych kompetencji spotecznych. Pod jej wptywem brat czy siostra
staja si¢ dojrzalsi w sensie osobowosciowym 1 emocjonalnym, wzrasta rowniez
spojnos¢ rodzinna. Starsze rodzenstwo w duzym stopniu cechuje zdolnos¢ do
wspierania chorego i rodzicéw, wzrost poczucia odpowiedzialnos$ci, opiekunczosci
1 zaangazowania, przy jednoczesnej demonstracji swej autonomii [37,47]. Rodzenstwo
nierzadko martwi si¢, ze moze zachorowa¢ na tg sama chorobe co brat czy siostra.
Rodzice powinni zatem cierpliwie wyjasni¢ na czym polega istota choroba ich dziecka

1 zapewni¢ mozliwos¢ otwartej komunikacji [39,40].
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3.3 Psychologiczne aspekty terminalnej fazy choroby

Faza terminalna choroby to stan, ktory rozpoczyna si¢ w chwili gdy u chorego
pojawiaja si¢ dolegliwosci, prowadzace do nieodwracalnego pogorszenia stanu
ogolnego 1 sprawnosci ruchowej co uniemozliwia mu samodzielne funkcjonowanie. Jest
to okres wlasciwej opieki paliatywnej, trwajacy zwykle 6—8 tygodni. Po nim nastgpuje
okres umierania (agonalny). Agonia obejmuje kilka ostatnich dni lub godzin zycia.
Wcigz zbyt mato poznane sa przezycia dziecka umierajacego. Ksztaltowanie sig
wyobrazen o $mierci zalezy od wieku dziecka.

Dziecko w wieku 2-3 lat nie rozumie konsekwencji wilasnej $mierci, chociaz
stosunkowo wczesnie potrafi okresli¢ cudza $mier¢. Stawia pytania, ktdére powoduja
niepokdj u rodzicow. Kazda roztgka zukochang osoba, a zwlaszcza z matka, jest
umieraniem psychologicznym. Stad tak wazna jest obecno$¢ rodzicow przy
umierajagcym dziecku. W miar¢ dorastania potrafi ono rozrézni¢ roztagke od $mierci.
Dziecko przedszkolne (3—5lat) takze nie posiada petnego zrozumienia czym jest $§mier¢.
Nie jest §wiadome zagrozenia, jesli nie zauwaza niepokoju u rodzicow. Dziecko w tym
wieku stosunkowo tatwo utozsamia si¢ z umierajacg osoba., sadzi ze $mier¢ jest karg.
Formuluje zatem uproszczone pojecie $mierci, ktora jest tymczasowa i odwracalna.
Dziecko w wieku szkolnym (5-9 lat)postrzega $mier¢ jako zjawisko powszechne
1 nieuniknione. Czasami zadajg trudne pytania dotyczace przysziego zycia zmartych.
Z jednej strony dziecko boi si¢, aby myslami nie spowodowaé cudzej $mierci,
a z drugiej przezywa lgk Ze moze by¢ ukarane $miercia za zle postgpowanie.
Spowodowane jest to wzajemnym przenikaniem si¢ jego marzen z rzeczywistoscia.
Pomoc dziecku wymaga cierpliwosci ze strony dorostych 1 rzeczowych wyjasnien, bez
lekcewazenia jego problemow. Reakcje emocjonalne opiekujacym si¢ dzieckiem sa
tutaj niezwykle istotne. Obawy rodzicow umiejetnie skrywane z pewnos$cig poglebiaja
cierpienie dziecka.

Dzieci w wieku (10-13 lat) postrzegaja swoja $mier¢ jako koniec zycia. Interesujg si¢
biologicznymi i religijnymi aspektami $mierci.

Mtodziez w wieku 14 lat 1 powyze] w swoich przezyciach pod wieloma wzgledami
przypomina dorostych. Smieré jest dla nich przekresleniem wszystkich zyciowych

planow, jest przyczyna buntu i smutku. Cho¢ z drugiej strony do ostatniej chwili nie
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wyzbywaja si¢ nadziei. Otoczeni opieka swych bliskich nieco lepiej znosza stan
terminalny [2,36,44].

Ogolnie przyjmuje si¢, ze dziecko w stanie terminalnym umiera w okreslonym

porzadku. Najpierw nastepuje u niego $mier¢ spoleczna potem psychiczna, a w koncu
biologiczna. Smier¢ spoteczna przychodzi zazwyczaj wezeénie, razem z ciezka choroba,
ktéra powoduje osamotnienie i wylgczenie z Zzycia spotecznego. Psychiczna $§mierc
nawiedza go nieco pozniej wraz z utratg kontaktu z otoczeniem, co jest konsekwencja
utraty §wiadomosci. Biologiczna $mier¢ przychodzi jako ostatnia [40].
Umierajacy pacjent musi przej$¢ przez wiele etapéw w swej walce, aby stawi¢ czoto
chorobie 1 ostatecznie $mierci. W procesie umierania mozna wyrdzni¢ pigé
nastepujacych po sobie etapow reakcji, nie zawsze zauwazalnych u poszczegdlnych
chorych odczuwajacych lgk w obliczu zblizajacej si¢ $mierci. Nalezg do nich:

v’ Zaprzeczenie i izolacja — stanowig przejSciowa forme¢ obrony. Nie zawsze
moéwimy dziecku wprost o jego chorobie. Najpierw staramy si¢ dowiedzie¢ jakie
sa jego potrzeby, wyczu¢ jego mocne i stabe strony, dotrze¢ do jego ukrytych
pragnien, by stwierdzi¢ do jakiego stopnia pacjent w danym momencie chce
pozna¢ prawde [43,46]. Sposob przekazywania informacji nalezy dostosowac
do wieku dziecka.

v Gniew — spada na bardzo r6zne osoby, ale najczesciej sa to cztonkowie rodziny,
czasami na przypadkowe osoby. Otoczenie czgsto nie wie jak si¢ zachowaé
w takiej sytuacji 1 nie umie postawi¢ si¢ na miejscu umierajacego. Tymczasem
wyrozumiato$¢ dla gniewu chorego umierajacego jest czym$ bardzo waznym.
Musimy czasem cierpliwie wyslucha¢ chorego, nawet pogodzi¢ si¢
z nieuzasadnionym wybuchem gniewu, wiedzac ze ulga jaka mu to przyniesie
pomoze przetrwac najblizsze godziny [45,46].

v Odwlekanie, targowanie si¢ — chore dziecko akceptuje fakt $mierci, ale probuje
wynegocjowac wigcej czasu, najczesciej negocjuje z Bogiem.

v Depresja — stan ten wynika z utraty wszystkiego, co si¢ kocha, u§wiadomienia
sobie sytuacji bez wyjscia. Stany depresyjne u terminalnie chorego dziecka,
nastolatka wywotane sa licznymi stratami, ktorych do$wiadczaja z dnia na
dzien. Poczawszy od utraty zdrowia, czy okreslonych czgsci ciata czgsci ciala,

przez koniecznos$¢ rezygnacji z marzen i planow. Czgsto zapominamy o Zalu
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jaki musi przezy¢ nieuleczalnie chore dziecko, po to by przygotowac si¢ do
ostatecznego rozstania z doczesnym §wiatem [46].
v' Akceptacja — pogodzenia sie z losem, rezygnacja, zaprzestanie walki
1 oczekiwanie nieuchronnego konca zycia, ubolewanie nad utrata bliskich. Etap
ten niecomal pozbawiany jest uczué, chory traci zainteresowanie otoczeniem
zewnetrznym [40,43,46]. Bol jakby mingt, walka sie¢ skonczyta i nadszedt czas
odejscia.
Doswiadczenia wewnetrzne u dziecka nie muszg wystepowaé w opisanej kolejnosci
1 natezeniu. Kazdy cztowiek bowiem posiada inng psychike. W sytuacji kiedy chory
pogodzit si¢ ze $Smiercig jedynym jego pragnieniem sg momenty bez cierpienia, aby
mogl spotka¢ si¢ z najblizszymi. Zblizajaca si¢ $mier¢ jest dla niego zawsze
niesprawiedliwa. Opieka nad dzieckiem w stanie terminalnym wymaga szczegdlnej
relacji migdzyosobowej. Ufa ono tylko komus$, na kogo moze liczy¢ w czasie
najwiekszego doswiadczenia jakim jest cierpienie. Osoby mu towarzyszace s3 w trudne;j
sytuacji psychicznej. Przezywaja one bowiem bezradno$¢ wobec stanu $mierci, ktora
nieuchronnie zabiera im kogo$ bliskiego. Umierajace dziecko i jego bliscy
doswiadczaja na przemian stanu rozpaczy i nadziei, czasami jednak sa wyjatki, ze
dziecko lub nastolatek dodaje otuchy najblizszym. W tych ostatnich chwilach wazne
jest aby umierajagcemu towarzyszyly najblizsze osoby wspierane przez personel
hospicjum i kapelana. Swiadomos¢ czyjejé obecnosci umacnia w dziecku i jego rodzinie
przekonanie, Ze s3 kochani i godni mitosci, a opieka nad nim jest najlepsza. Liczy si¢
nie tylko dodawanie otuchy, ale przede wszystkim wierne trwanie, ktore jest
niezaprzeczalnym $wiadectwem wobec bezsilno$ci najblizszych [44]. Kiedy przychodzi
moment przej$cia, rodzina powinna pozegnac si¢ z umierajagcym dzieckiem w spokoju.
Rowniez rodzenstwo ma prawo do spgdzenia ostatnich chwil z chorym. Wszystkie
dzieci niezaleznie od wieku, ktére wspolnie z rodzicami opiekowaty si¢ nieuleczalnie
chorym nie reaguja szokiem kiedy przychodzi agonia. Patrzg na niego innymi oczyma

komunikujg si¢ na innym poziomie. Wobec $mierci stowa niewiele juz znacza [43,44].

3.4. Wsparcie w zalobie

Zatoba po stracie dziecka zwykle jest bardzo bolesna i moze trwaé wiele lat.

Poprzez do$wiadczanie réznych emocji okres ten rzutuje na sfere psychologiczng
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rodziny. Jednym z elementéw udzielania wsparcia osobom osieroconym jest
przekazanie informacji na temat przebiegu zatoby [48]. Wazne jest przekazywanie
wiedzy z zakresu etapow zaloby i specyficznych doznan emocjonalnych tego okresu, co
pomaga zrozumie¢ dang sytuacje i przygotowac si¢ do dalszych faz przezywania straty.
Osoba osierocona doswiadcza bardzo wielu skrajnych emocji, ktére powinny by¢
uzewnetrznione [49]. Szczegolnie dokuczliwe dla przezywajacych zatobg jest poczucie
zdruzgotania, gleboki smutek, wyrzuty sumienia czasami autoagresja, ale roOwniez
wrogie nastawienie w stosunku do czlonkéw rodziny. Rodzice duchowo umierajg
z wlasnym dzieckiem. Dzieje si¢ tak, poniewaz pomig¢dzy nim, a rodzicami jest
wyjatkowa 1 niepowtarzalna wi¢z duchowa. Stad tez wielu z nich nie potrafi
wykonywac¢ prostych obowigzkow, funkcjonuje tylko dzigki zrozumieniu i ofiarnosci
pozostatych cztonkdéw rodziny oraz przyjaciot [44]. Wigkszo$¢ osieroconych matek
poszukuje ukojenia w praktykach religijnych nawet jesli wcze$niej nie byly osobami
praktykujacymi. Ojcowie czg¢sto maja problemy z okazywaniem emocji i szukaja
ratunku w zaangazowaniu w prac¢ zawodowa lub naduzywaniu alkoholu i1 $rodkow
psychoaktywnych. Na szczeg6lna troske zastuguja rodziny, w ktorych znajduja si¢
osierocone dzieci. Dzieci i mlodziez przezywaja zalobe na swoj wlasny i specyficzny
sposob. Jest to gtownie zwigzane z rozwojem procesOw poznawczych i postrzegania
znaczenia $mierci 1 umierania. Przezycia te sa delikatne i chwiejne. Milczenie ze strony
dziecka jest sygnatem, ze cierpi ono psychicznie. Milczenie jest wigc dla niego
najgorszym sposobem przezywania zatoby.
Przezycia emocjonalne posrednio wptywajg takze na stan zdrowia oséb osieroconych,
ktére w wyniku specyficznej sytuacji sa bardziej narazone na uaktywnienie si¢ lub
zaostrzenie réznych proceséw chorobowych. Na szczegdlng uwage zastluguje problem
depresji. Objawy emocjonalne w okresie zatoby sg podobne do tych, ktére stwierdza sig¢
w przypadku depresji, natomiast wazne tu jest kryterium powolnego wygasania tych
objawdw w trakcie prawidlowo przebiegajacej zatoby.

W zwiazku z tym, Ze rolg opieki hospicyjnej jest opieka nad osieroconymi juz
w trakcie choroby rodzice objeci s3 pomoca psychologiczng 1 duszpasterska. Poprzez
szczere rozmowy z cztonkami zespolu hospicyjnego moga §wiadomie przygotowywac
si¢ do odejscia dziecka. Kontakty zespotu hospicyjnego sg podtrzymywane rowniez po
$mierci chorego. Forma pomocy dla osieroconych sg grupy wsparcia organizowane
przez hospicja. Czlonkowie rodzin moga spotykaé si¢, aby pod kontrola osoby

prowadzace] wspolnie przezwycieza¢ problemy okresu zatoby. Coraz wigcej oséb
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osieroconych szuka rowniez pomocy w specjalnych grupach i na forach dyskusyjnych
dotyczacych problemu utraty bliskiej osoby, szczegodlnie rozpowszechnione sg fora
internetowe dla osieroconych rodzicow. Zatoba to proces, ktorego nie przechodzi sie
samotnie, lecz w relacji z innymi. Osoby ktore doswiadczyly straty muszg nauczy¢ si¢
funkcjonowa¢ w nowych rolach zyciowych i umie¢ nawigzywac bliskie relacje z innymi
ludzmi. W zwigzku ze zmiana sytuacji zyciowej moze okaza¢ sie bardzo potrzebne
wsparcie w postaci poszukiwania nowych zrodet dochodow, czy pomoc w opiece nad
pozostatymi czlonkami rodziny. Najcze$ciej w hospicjum pracujg osoby, ktorych
zadaniem jest pomoc w kwestiach prawnych i tych zwigzanych z udzielaniem wsparcia

socjalnego [49].
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ROZDZIAL 4

PROCES PIELEGNOWANIA DZIECKA Z DYSTROFIA
MIESNIOWA POD OPIEKA HOSPICJUM DOMOWEGO

Chtopiec 7 letni z zaawansowana dystrofia mi¢sniowg pochodzenia nerwowego.
Od 2 miesigcy przebywa pod opieka domowego hospicjum. Rodzice zdecydowali, ze
chca aby ich syn reszte zycia spedzit w domu. Zadbali o odpowiednie warunki
mieszkaniowe. Dzigki ich staraniom udato si¢ dziecko zakwalifikowa¢ do domowe;j
opieki hospicyjnej. Chiopiec trafil do szpitala w 4 miesigcu zycia, w stanie cigzkim
zaintubowany z powodu niewydolnosci oddechowej przebiegu obustronnego zapalenia
phuc. Z powodu trudnos$ci z wyprowadzeniem z respiratora i utrzymujacej si¢ ogolnej
wiotkos$ci w dniu 21. 02.2004r. wykonano tracheostomi¢. Przeprowadzono diagnostyke
w kierunku dystrofii mig§niowej. Po 5 miesigcznym pobycie dziecko przeniesiono na
oddziat pulmonologiczny, gdzie przebywal do wyjScia do domu. Ze wzgledu na
zaawansowany stan choroby chiopiec nie oddycha samodzielnie, wymaga ciaglej
inwazyjnej wentylacji mechanicznej. W obecnej chwili jest catkowicie unieruchomiony
(stawy tokciowe — przykurcze wyprostne, brak ruchu w stawach nadgarstkowych,
w stawach biodrowych 1 barkowych bierny zakres ruchdw, przykurcz wyprostny
w stawach kolanowych, stopy w ustawieniu konsko — szpotawym utrwalonym),
ulozony na materacu zmniennocisnieniowym. Chlopiec wymaga catkowitej opieki
w zakresie pielegnacji, jest karmiony dojelitowo — zgtebnik zatozony do Zotadka przez
nos. Obserwuje si¢ u niego zaparcia wynikajace ze znacznie ostabionej czynno$ci
motorycznej jelit. Wymaga systematycznego oczyszczania drog oddechowych
z zalggajacej wydzieliny, rehabilitacji oddechowej 1 ogélnorozwojowej. Czasami ma
problemy z zasypianiem. W trakcie pobytu w szpitalu wielokrotnie przebyl infekcje
dréog moczowych 1 wymagal dozylnej antybiotykoterapii, ze wzglgdu na zalegajacy
mocz w pecherzu okresowo wymaga cewnikowania.
Z powodu trudnego dostepu do zyt obwodowych od 2008 r. ma zatozone wejscie

centralne typu Broviac.
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Dziecko pozostaje w kontakcie emocjonalnym poprzez nawigzywanie kontaktu
wzrokiem 1 poprzez us$miech. Ch¢¢ komunikowania si¢ chlopca jest zmienna
w zaleznos$ci od aktualnego stanu somatycznego. Zainteresowany przedmiotami wodzi
za nimi wzrokiem, reaguje ozywieniem na bodzce dzwigkowe, chtopiec nie nawigzuje
kontaktu werbalnego. Ze wzgledu na znaczne opoOznienie rozwoju intelektualnego,
konieczne jest dostosowanie form nauczania do aktualnych mozliwosci
psychofizycznych. Wskazane zaj¢cia rewalidacyjne, ktére zapewnig  stymulacje
rozwoju funkcji poznawczych i rozwoju emocjonalno — spotecznego.

Rodzice dziecka s3 wyedukowani w zakresie pielegnacji 1 wymiany rurki
tracheostomijnej obstlugi respiratora, cewnikowania pecherza moczowego i pielegnacji

centralnego dostgpu zylnego.

Diagnoza pielegniarska:
Stan zagrozenia zycia wynikajacy z niewydolnosci oddechowej oraz mozliwosci
zatkania $wiatta rurki tracheotomijnej przez wydzieling.
Cel:
Niedopuszczenie do wystgpienia niewydolnosci oddechowej 1 utrzymanie droznosci
rurki tracheotomijne;j.
Plan opieki:
¥v' monitorowanie parametroOw zyciowych pacjenta, saturacji tetna, ci$nienia
tetniczego krwi,
v zapewnienie niezbednego sprzetu do zachowania droznosci drog oddechowych
w poblizu dziecka (ssak, cewniki, worek samorozprezalny),
v’ toaleta drzewa oskrzelowego:
e odsysanie ,,na zadanie” (najczesciej zalecane) czyli z czestoscig uzalezniong
od objawow klinicznych,
e odsysanie dwa razy na dobg¢ — kontrola droznos$ci rurki w przypadku kiedy
nie wystepuje nadmierne gromadzenie si¢ wydzieliny,
e dobdér wilasciwej grubosci cewnika do rozmiaru rurki — standardowo
srednica cewnika powinna wynosi¢ okoto 50% $rednicy wewnetrznej rurki,
e stosowanie odpowiedniej techniki odsysania:
— technika ptytka — odsysanie nastepuje tylko w obrebie konca

zewngtrznego rurki,
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— technika standardowa z wczesniejszym pomiarem odleglosci —
odessanie nastepuje tylko w obrgbie dlugosci rurki i sita ssgca jest
uzywana przy zakladaniu i1 wycofywaniu cewnika (technika
wczesniejszego pomiaru — nalezy wilozy¢ cewnik do zapasowej
identycznej rurki 1 ustali¢ odleglo$¢ tak aby cewnik wystawat na
najwigcej 0,5 cm od dolnego konca rurki),

— technika gleboka — cewnik wprowadza si¢ az do momentu wyczucia
delikatnego oporu wtedy aktywacja ssania nast¢puje po jego lekkim
wycofaniu,

w przypadku zageszczenia wydzieliny przed odsysaniem mozna podaé¢ do
rurki fizjologiczny roztwor 0,9% NaCl — nie jest to jednak rutynowe
postepowanie,

odsysanie wykonujemy poprzez rotacj¢ cewnika wzdhuz osi podiuznej
obracajac go pomigdzy kciukiem, a pozostatymi palcami réwnocze$nie
wycofujac go z rurki (czas wykonania tej procedury nie powinien wynosic¢
dhuzej niz 5 sekund),

w przypadku, gdy wydzielina nie zostatla dostatecznie usunig¢ta nalezy
powtdrzy¢ procedure,

po kazdorazowym usunig¢ciu wydzieliny z drzewa oskrzelowego rozprezanie

phuc za pomocg worka samorozprezalnego,

v’ codzienna toaleta rurki tracheotomijnej:

obserwacja okolicy stomii (maceracja, pojawienia  si¢ patologicznej
wydzieliny, bujanie ziarniny na brzegu stomii),

przemywanie okolicy stomii gzikami zwilzonymi fizjologicznym roztworem
soli 0.9% NaCl ( utatwi to usuwanie zalggajacej wydzieliny),

w przypadku odczynu zapalnego skory w okolicy stomii — czeste
przemywanie gazikami zwilZzonymi roztworem rozcienczone] wody
utlenionej 3% (woda utleniona z fizjologicznym roztworem NaCl
w stosunku 1:1),

gaziki do usuwania wydzieliny nie powinny ,si¢ strzepi¢” — drobne
fragmenty materialtu moga przedosta¢ si¢ do stomii (zalecane gaziki
witdkninowe),

wymiana gazikow wtokninowych codziennie lub w razie potrzeby czescie;,
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do pielegnacji stomii nie stosowa¢ kremoéw, masci, oliwek (zwickszaja

wrazliwo$¢ skory na maceracje i urazy),

v codzienna wymiana tasiemki mocujacej rurke

do mocowania stosujemy tasiemki z tkaniny lub paski z tworzywa z rzepami,
bezpieczne mocowanie tasiemki — mocowanie jest bezpieczne, gdy
pomigdzy nie a szyj¢ dziecka mozna, wyczuwajac delikatny opdr wsungé
palec r¢ki,

wyjatkowo mocowanie wokol nalezy uzupehic¢ zaktadajac ,,lejce”, ktore
dodatkowo ustabilizujg pozycje¢ rurki i zabezpiecza przed jej usunigciem,
zbyt mocne zamocowanie tasiemki bedzie sprzyjato urazom skory zbyt luzne
stwarza mozliwo$¢ wysuniecia rurki ze stomii,

obserwacja okolicy stomii (maceracja, pojawienia si¢ patologicznej

wydzieliny, bujanie ziarniny na brzegu stomii),

v wymiana rurki tracheotomijnej:

optymalna czg¢sto$¢ wymiany rurki ze wskazan pielegnacyjnych wynosi
1x w tygodniu,

wymiana w sytuacji nagtej, gdy dojdzie do zatkania §wiatta rurki wydzieling,
przygotowanie niezbednego sprzetu: ,nowa” rurke do wymiany
o wymiarach zgodnych ze ,stara” , nawilzajacy zel,tasiemka mocujaca,
gaziki widkninowe pod kotnierz rurki, sprzet wymagany do procedury
odsysania, rurk¢ o mniejszej srednicy,

utozenie dziecka na wznak z lekko odgieta glowa (pod topatki nalezy
podtozy¢ zwiniety recznik), zapewniajac sobie dobry dostep do rurki
1 przygotowanego sprzetu,

wykonanie procedury odsysania,

zapewnienie pomocy drugiej osoby,

osoba towarzyszaca przytrzymuje jedng rgkg kolnierz rurki co zabezpiecza
przed jej niekontrolowanym usunigciem,

usunigcie mocowania (tasiemki),

zwilzenie konca nowej rurki zelem,

usunigcie starej rurki zgodnie z jej krzywizna,

zatozenie nowej rurki zgodnie z jej krzywizna,

szybkie usuniecie prowadnicy rurki,
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e nalezy oceni¢ poprawno$¢ wymiany rurki i jej drozno$¢ obserwujac ruchy
klatki piersiowej,

e zamocowanie rurki zgodnie z procedura,

e wykonanie procedury odsysania,

e zastosowanie  ewentualnie  tlenoterapii 1  wentylacji =~ workiem
samorozprezalnym jezeli procedura wymiany rurki si¢ przedtuzyta,

v’ ocena umiejetnosci rodzicow w zakresie wymiany rurki tracheotomijnej,

\

zapewnienie statego doptywu pradu,

v’ obserwacja funkcjonowania respiratora, kontrola dziatania alarmu.

Oczekiwany wynik opieki:
Zagrozenie zycia nadal wystepuje, rodzice potrafia w sytuacji kryzysowej wymienic¢

rurke tracheotomijng, dziecko ma zapewniony niezb¢dny sprzet medyczny.

Diagnoza pielegniarska:

Mozliwo$¢ nieefektywnej ewakuacji wydzieliny z drzewa oskrzelowego z powodu
sztucznej wentylacji 1 postepujacej dystrofii migdniowe;.

Cel:

Utatwienie ewakuacji wydzieliny, utrzymanie droznosci drog oddechowych,
zapobieganie infekcjom drog oddechowych.

Plan opieki:

v monitorowanie parametréw zyciowych pacjenta: tetna, saturacji, cienienia
tetniczego krwi,

v’ kontrola dziatania alarmu wzrostu lub spadku cisnienia w drogach
oddechowych,

v' wykonywanie toalety drzewa oskrzelowego wedlug potrzeb zgodnie
z obowigzujacg procedurg z zastosowaniem techniki standardowej odsysania,

v w przypadku utrudnionej ewakuacji i zagegszczenia wydzieliny nalezy
zastosowa¢ technike gleboka odsysania, mozna rowniez poda¢ do rurki
fizjologiczny roztwor NacCl,

v’ nawilzanie gazu oddechowego- stosowanie filtrow wymiennych ciepta i wilgoci
(termovent 600),

v" po kazdorazowym usunieciu wydzieliny z drzewa oskrzelowego rozprezanie

phuc za pomocg worka samorozprezalnego,
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ocena wydzieliny z drzewa oskrzelowego (konsystencja, kolor),

wykonywanie zabiegéw fizjoterapeutycznych (oklepywanie, masaz wibracyjny
klatki piersiowej),

zmiana pozycji ciata chorego co 1 - 2 godziny lub w razie potrzeby,

podaz pltynow przez zglebnik,

stosowanie lekow mukolitycznych

Oczekiwany wynik opieki:

Drogi oddechowe dziecka drozne, systematycznie oczyszczane, wydzielina z drzewa

oskrzelowego §luzowa, dziecko przejawia zadowolenie.

Diagnoza pielegniarska:

Zaparcia spowodowane dlugotrwatym unieruchomieniem oraz znacznym ostabieniem

motoryki przewodu pokarmowego.

Cel:

Zapewnienie potrzeby regularnego wyprdzniania, niedopuszczenie do zalegania mas

katowych.

Plan opieki:

v
v

kontrola wyprdznien,
zwigkszenie aktywnos$ci ruchowej podczas lezenia w tozku:
— czgsta zmiana pozycji co 1- 2 godziny lub w zaleznoS$ci od potrzeb,
— masaz brzucha kilka razy dziennie — dionig przez 2-3 minuty
z zastosowaniem ruchow glaskajacych w kierunku zgodnie z ruchem
wskazowek zegara,
stosowanie doustnych §rodkow przeczyszczajacych (laktuloza),
stosowanie zabiegdw dorektalnych:
— wlewka doodbytnicza z Enemy
stosowanie lekow pobudzajacych perystaltyke jelit - Metoclopramid 4x 4mg
do sondy lub dozylnie,

Oczekiwany wynik opieki:

Chiopiec sam nie oddaje stolca jedynie po wykonaniu wlewki doodbytniczej z Enemy.
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Diagnoza pielegniarska:

Brak mozliwos$ci potykania pokarméw wynikajacy ze schorzenia podstawowego.

Cel:

Zapewnienie prawidtowej podazy ptynow, zaspokojenie potrzeby odzywiania.

Plan opieki:

v
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karmienie przez zglebnik zoladkowy,

kontrola potozenia zglebnika przed kazdym karmieniem,

obserwacja dziecka w trakcie karmienia,

podawanie pokarméw ptynnych,

przestrzeganie czasu i temperatury podawania pokarmu,

pokrycie zapotrzebowania kalorycznego positkow, ustalenie diety,
przestrzeganie zasad czysto$ci w czasie karmienia,

zachowanie drozno$ci zglebnika przez kazdorazowe przeptukiwaniu
karmieniu wodg przegotowang lub mineralna,

wymiana sondy w razie potrzeby,

uzywanie zglebnikow przeznaczonych do dlugotrwatego stosowania,

zabezpieczenie sondy przed przypadkowym usuni¢ciem.

Oczekiwany wynik opieki:

Dziecko positki otrzymuje regularnie, stan odzywiania dobry, zglebnik drozny.

Diagnoza piel¢gniarska:

Ryzyko zakazenia wejScia centralnego typu Broviak i1 mozliwos¢

cewnika.

Cel:

Niedopuszczenie do zakazenia, utrzymanie droznos$ci centralnego dostepu zylnego.

Plan opieki:

v

po

niedrozno$ci

codzienna obserwacja miejsca zalozenia cewnika (wykwity skorne,

zaczerwienienie, obecno$¢ wydzieliny),

kontrola temperatury ciata, ktorej wzrost moze swiadczy¢ o rozwoju zakazenia,

zmiana opatrunku wedlug procedury, czgsto§¢ zmiany opatrunku uzalezniona

jest od rodzaju opatrunku

— 1 raz w tygodniu opatrunek przezroczysty (np. Tegaderm),
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codziennie jezeli pacjent ma zatozony opatrunek z uzyciem gazikow,

w zaleznoS$ci od potrzeb - gdy opatrunek jest zabrudzony zakrwawiony
zamoczony lub odklejony,

dodatkowo umocowanie koncéwki cewnika do klatki piersiowe]

plastrem hipoalergicznym,

aseptyczne podawanie lekow i ptynéw,

po kazdorazowym uzyciu wejscia zaktadanie jednorazowego jatlowego korka,

zapewnienie droznosci wejscia poprzez systematyczne przeptukiwanie wejscia

zgodnie z procedury:

jezeli podaje si¢ ptyny czgsciej niz co 8 godzin- uzywamy 0,9 % NaCl
(2,5 ml),przeptukiwanie heparyna nie jest konieczne,

jezeli podajemy plyny co 8 godzin lub rzadziej, a cze¢$ciej niz co 24
godziny — cewnik przeptukujemy po kazdym podaniu 2,5 ml roztworu
zawierajacego 100j Heparyny,

jezeli cewnik nie jest uzywany dtuzej niz 24 godziny przeptukujemy go

1 raz w tygodniu 2,5 ml roztworu zawierajacego 500j Heparyny,

v' delikatna obstuga wej$cia zapewniajgca ochrone przed zagigciem, peknigciem.

Oczekiwany wynik opieki :

Wejscie centralne drozne, opatrunek czysty skora wokol cewnika bez cech stanu

zapalnego.

Diagnoza pielegniarska:

Ryzyko wystapienia zakazenia drog moczowych z powodu pecherza neurogennego.

Cel:

Niedopuszczenie do zalegania moczu w pecherzu, zapobieganie infekcjom drég

moczowych

Plan opieki:

v masaz okolicy pecherza moczowego i proba wywotania mikc;ji,

v

v
v
v

zaktadanie cewnika Nelatona do pecherza moczowego wedtug potrzeb,

cewnikowanie z zachowaniem zasad aseptyki i1 antyseptyki zgodnie z procedura,

stosowanie cewnikow jednorazowych,

dobor odpowiedniej srednicy cewnika do warunkéw anatomicznych dziecka,
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v’ zapewnienie szczelnosci polgczen migdzy cewnikiem a zbiornikiem na mocz,
v’ stosowanie worka na mocz z zastawka przeciwzwrotna (zapobiega cofaniu si¢
moczu),

v’ utrzymanie worka na mocz ponizej poziomu pecherza moczowego.

<\

edukacja rodzicow w zakresie prawidlowego cewnikowania pecherza
moczowego,

dbanie o higien¢ krocza, czesta zmiana pampersa,

zakwaszanie moczu przez podawanie preparatow z zurawiny lub Vit. C,
nawadnianie dziecka,

badanie moczu 1 raz w tygodniu,

AR NEE R NN

obserwacja dziecka ukierunkowana na objawy infekcji drog moczowych,
— wygladu, ilo$ci i zapachu moczu,
— temperatury ciata,
— samopoczucia,
v’ w razie wystgpienia zakazenia pobranie moczu na badanie bakteriologiczne,

v’ podawanie antybiotyku zgodnie z antybiogramem.

Oczekiwany wynik opieki:
Pecherz moczowy jest systematycznie oprozniany, podopieczny otrzymuje sok
zurawinowy, wynik badania moczu ogélnego w normie. Odkad dziecko przebywa

w domu nie przeszto infekcji drog moczowych.

Diagnoza pielegniarska:
Ryzyko rozwoju odlezyn spowodowana postepujaca dystrofia mig$niowa
1 unieruchomieniem.
Cel:
Niedopuszczenie do rozwoju odlezyn.
Plan opieki:
v' ocena ryzyka odlezyn (wg skali Douglas),
v' ulozenie pacjenta na materacu zmiennocisnieniowym,
v' zmiana pozycji co 1-2 godzin lub wedlug indywidualnie ustalonego planu
z zastosowaniem technik zmiany pozycji,
v zmniejszenie ucisku, tarcia poprzez zastosowanie sprzetu profilaktycznego
(poduszek watkow i podporek),
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v’ pielegnacja skory:
e przynajmniej raz dziennie kontrola stanu skory i zwrdcenie uwagi na
miejsca najbardziej narazone na wystgpienie odlezyn,
e utrzymanie skory w czystosci — kapiel catego ciata, doktadne osuszanie
ciata szczegolnie w miejscach narazonych na powstanie odlezyn,
e kapiel z zastosowaniem preparatow o ph 5,5,
e zapobieganie wysuszaniu skory,
e natluszczanie 1 nacieranie skéry, masowanie ciala z wyjatkiem okolicy
wyniostosci kostnych zeby nie doszto do uszkodzenia tkanek,
e zapewnienie w pokoju dziecka odpowiedniej temperatury i wilgotnosci
powietrza,
e stosowanie bielizny osobistej i poscielowej z naturalnych materialow,
e climinacja narazenia skory na wilgo¢ — czesta zmiana pampersow, czesta
zmiana bielizny,
v" kontrola iloéci i jako$ci pokarmow oraz stezenia biatka w surowicy krwi,
v’ ograniczenie dodatkowych czynnikdw ryzyka powstawania odlezyn
(niedozywienie, goraczka, niedokrwisto$c),
v" kontrola iloci i jako$ci pokarmow oraz stezenia biatka we krwi,
v wyrdéwnanie niedoboréw metabolicznych — bialka (podawanie biatka w ilodci

1g/kg mc/dobg), elektrolitow, zelaza.

Oczekiwany wynik opieki:
Skoéra czysta bez cech niedokrwienia i otarcia naskorka, bez odlezyn, mama stosuje

masaze wedtug instruktarza.

Diagnoza pielegniarska:

Mozliwo$¢ wystgpienia powiktanh z powodu dlugotrwatego unieruchomienia
1 przyjecia przymusowej pozycji ciala: zapalenie ptuc, znieksztalcenie stawow,
przykurcze migsniowe.

Cel:

Zapobieganie powiktaniom wynikajacym z dlugotrwatego unieruchomienia.

Plan opieki:

v’ zmiana ulozenia chorego od 1-2 godzin lub w zalezno$ci od potrzeb,
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uniesienie konczyn dolnych 20-30° powyzej podtoza,

prowadzenie rehabilitacji ogdlnorozwojowej przez rodzicow,

stosowanie zabiegéw fizjoterapeutycznych — oklepywanie klatki piersiowej
masaz wibracyjny,

wspotpraca z rehabilitantem z hospicjum,

umozliwienie przemieszczania si¢ dziecka z tozka,

stosowanie udogodnien, podporek, poduszek,

doktadne Scielenie 16zka, usuwanie zafaldowan,

stosowanie materaca zmiennocisnieniowego,

Oczekiwany wynik opieki:

Chtopiec nadal unieruchomiony, po 2 miesigcach intensywnej rehabilitacji przywrdcono

czgsciowg ruchomos$é w stawach tokciowych 1 nadgarstkowych.

Diagnoza pielegniarska:

Trudno$ci w zasypianiu spowodowana zmianami w uktadzie nerwowym w przebiegu

dystrofii mig$niowe;.

Cel:

Uzyskanie efektywnego snu .

Plan opieki:

v
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ocena stanu emocjonalnego pacjenta — negatywny stan emocjonalny ma wplyw
na zapotrzebowanie tlenowe 1 jakos¢ snu,

przewietrzenie pokoju przed snem,

zapewnienie ciszy 1 spokoju w pokoju w ktorym chtopiec zasypia,

temperatura pomieszczenia 18 - 20°C,

obecnos$¢ przy dziecku w trakcie zasypiania,

unikanie wykonywania wszelkich czynno$ci pobudzajacych psychicznie co
najmniej 90 minut przed snem (unikanie hatasu, zbyt duzej liczby o0sob
w pokoju),

relaksacja przed snem — spokojna muzyka, masaz relaksacyjny,

zapewnienie wygodnego ulozenia ciala,

podanie $rodka uspokajajacego ( Hydroxyzyna 7,5ml),

edukacja rodzicoOw na temat higieny snu,

ocena efektywnosci snu 1 wypoczynku.
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Oczekiwany wynik opieki:

Chlopiec zasypia w obecnos$ci mamy lub siostry, nie $pi w ciggu dnia.

Diagnoza pielegniarska:
Utrudniony kontakt werbalny spowodowany opo6znionym rozwojem intelektualnym
1 zatozong rurkg tracheotomijng.
Cel:
Nawigzanie i utrzymanie kontaktu pozawerbalnego, stymulowanie rozwoju dziecka.
Plan opieki:
v" mowienie do dziecka, gtaskanie dotykanie,
v nauka pozawerbalnych technik komunikacji, zamykanie powiek oznaczajace
zgode chorego,
obserwacja reakcji chorego na glos, dotyk,
wypracowanie z dzieckiem wlasnego systemu porozumiewania sie,
zapewnienie kontaktu z rodzenstwem,

ogladanie i czytanie bajek,

NN

zapewnienie dostepu do edukacji w ramach nauczania indywidualnego (zajecia

rewalidacyjne),

Oczekiwany plan opieki:
Rodzina 1 osoby opiekujace si¢ chtopcem majg z nim dobry kontakt mimo, ze dziecko

nie mowl.

Diagnoza pielegniarska:

Niepok6éj rodzicow o stan zdrowia dziecka wynikajacy z deficytu wiedzy

1 umiejetnosci w zakresie pielegnacji dziecka z dystrofia migsSniowa.

Cel:

Zmniejszenie niepokoju, edukacja rodzicow w zakresie wlasciwej pielegnacji,

Plan opieki:
v rozmowa z rodzicami pozwalajgca oceni¢ ich wiedze na temat choroby dziecka,
v' odpowiedz na wszystkie niepokojace pytania,

v’ pomoc w zaakceptowaniu aktualnego stanu zdrowia i mozliwosci utraty dziecka,
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v’ stworzenie przyjemnej atmosfery zyczliwosci, cierpliwosci i gotowosci do
wystuchania,

v’ objecie procesem edukacji innych cztonkéw rodziny i opiekunow,

v' wsparcie emocjonalne i pomoc w pozytywnym nastawieniu do leczenia
1 pielegnacji dziecka w domu,

v’ wyjasdnienie celu wlasciwej pielggnacji,

v umozliwienie kontaktu z rodzicami innego dziecka z podobnym schorzeniem,

v’ zapewnienie catodobowego kontaktu z pracownikami hospicjum z lekarzem
pielegniarka,

v’ objecie rodziny opieka psychologiczna,

<\

zaangazowanie w opieka wolontariuszy,

v pomoc w czynnoSciach sprawiajgcych szczegdlng trudnos¢.
Oczekiwany wynik opieki:

Rodzice korzystaja z pomocy psychologa wiedza, ze w kazdej chwili moga liczy¢ na

fachowa pomoc catego zespotu hospicyjnego co daje im poczucie bezpieczenstwa.
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PODSUMOWANIE

Opieka nad nieuleczalnie chorym dzieckiem jest bardzo trudna, ale jest mozliwa
do prowadzenia przez rodzicow w domu przy pomocy interdyscyplinarnego zespotu
hospicyjnego. Jest to wspdlne wyzwanie majace na celu przywrdcenie pacjentom i ich
rodzinom utraconej godnosci, poczucia bezpieczenstwa, zmniejszenie poczucia
opuszczenia i leku przed bdlem oraz zapewnienie jak najlepszej jakos$ci zycia i godnych
warunkéw umierania dziecku w domu. Od wielu lat istnieje coraz wigksze
zapotrzebowanie spoleczne na taka form¢ pomocy. Dowodem na to jest coraz wigksza
liczba powstajacych domowych hospicjow dla dzieci.

Fundamentalng zasada w pediatrycznej opiece paliatywnej jest stuzenie
najlepszym interesom dziecka. Dzieci powinny by¢ informowane i wystuchiwane tak,
aby mogly wspoluczestniczy¢ w podejmowaniu decyzji. Powszechnie zaleca sie
szacunek dla pogladéw dziecka, a takze dla jego zyczenia odmowy dalszej terapii.
Obszarem gdzie okreslenie etycznego sposobu postepowania jest szczegdlnie trudne sa
przypadki pacjentow w stanach terminalnych.

Pozornie zespodt hospicyjny niewiele moze zrobi¢ dla chorego dziecka, nie moze
go przeciez wyleczy¢, ale to wilasnie od pracownikdéw hospicjum zalezy jak chore
dziecko przezyje swoj ostatni czas 1 z jakim bagazem do§wiadczen jego rodzina wejdzie
w okres zatoby. Opieka hospicyjna oparta jest na empatii 1 odznacza si¢ zyczliwoscig
1 otwarto$cig na cierpienie chorego dziecka i jego rodziny Kazdy pacjent ze swoimi
najblizszymi jest inny i stanowi dla zespotu hospicyjnego indywidualne wyzwanie.
Niewatpliwie najwazniejsza w leczeniu paliatywnym jest walka z bolem 1 cierpieniem,
gdyz niemal wszystkie dzieci nieuleczalnie chore ich do$wiadczajg. Bol moze by¢
wywotany przez chorobe, zabiegi lecznicze lub przykre doznania psychiczne
Nieusmierzony bol stanowi ogromne obcigzenie dla dzieci i ich rodzin, powodujac Ik,
nieufno$¢ i przygnebienie.

Ostatecznie, gdy podjeto juz decyzje o zaprzestaniu leczenia przyczynowego
1 wlaczeniu opieki hospicyjnej, nalezy koniecznie zapewni¢ choremu dziecku i jego
rodzinie optymalne wsparcie psychoemocjonalne i spoteczne. Forma jaka ono
przybierze zalezy od wielu czynnikow: od wieku dziecka, rodzaju schorzenia

podstawowego oraz przewidywanego czasu przezycia. Wsparcie to najczesciej, oprocz
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pracownikow hospicjum pochodzi od rodziny, przyjaciét oraz organizacji
1 stowarzyszen, ktorych czltonkowie niosg pomoc jako wolontariusze. Utatwia ono
1 przyspiesza proces adaptacji do nowej sytuacji oraz wzmacnia rodzicielskie
kompetencje w zaspokajaniu potrzeb chorego dziecka.

Tym co czyni dziecigce hospicjum wyjatkowym to konieczno$¢ zrozumienia
przez jego pracownikdw, w glebi ich serc a nie tylko rozumowo, ze tolerancja dla
roznic nie tylko dopelnia i pomaga cierpigcemu dziecku i1 jego rodzinie, ale oznacza
akceptacje drugiego czlowieka. By¢ z dzieckiem umierajagcym to znaczy kochac je,
poniewaz z powodu cierpienia nie zawsze mozna da¢ mu poczucie bezpieczenstwa.
Wazny jest rodzaj pomocy jaki si¢ oferuje, ale wazniejsze od tego jest serce z jakim si¢

jej udziela.
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WNIOSKI

1. Pediatryczna domowa opieka paliatywna jest specyficzng rozwijajaca si¢
dziedzing medycyny i powinna by¢ traktowana jako nowa specjalno$¢ w ramach
pediatrii.

2. Opieka hospicyjna pozwala na poprawe¢ jakosci zycia nieuleczalnie chorych
dzieci, jak réwniez ich ochron¢ przed uporczywa terapig i dziataniami
jatrogennymi.

3. BOl 1 cierpienie to zjawiska najczeSciej wystepujace w schorzeniach
ograniczajacych zycie, walka z nimi jest zadaniem priorytetowym w procesie
opiekunczo — leczniczym.

4. Wsparcie psychospoleczne, emocjonalne i duchowe dla rodzin jest niezbedne
w trakcie trwania choroby oraz po $mierci dziecka.

5. Domowa opieka hospicyjna jest najbardziej wlasciwym rozwigzaniem dla
rodzin obarczonych nieuleczalng chorobg dziecka, o czym $wiadczy

przedstawiony przypadek chlopca z dystrofig migsniowa.
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Oswiadczenie

Swiadoma odpowiedzialnosci oswiadczam, ze przedkladana praca dyplomowa
(licencjacka) pt. Opieka hospicyjna nad dzieckiem w domu, proces pielegnowania
dziecka 7 dystrofig miesniowg pod opiekq hospicjum domowego, zostala napisana
przeze mnie samodzielnie. Jednoczesnie oswiadczam, ze w/w praca nie narusza praw
autorskich w  rozumieniu ustawy z dnia 4.04.1994r. o prawie autorskim
i prawach pokrewnych (Dz. U .Nr 24. poz. 83) oraz dobr osobistych chronionych
prawem cywilnym.

Przedlozona praca nie zawiera danych empirycznych ani tez informacji, ktore
uzyskatam/em w sposob niedozwolony. Stwierdzam, zZe przedstawiona praca w catosci
ani tez w czesci nie byla wczesniej podstawq Zadnej innej urzedowej procedury

zwigzanej z nadawaniem dyplomu uczelni ani tez tytutow zawodowych.
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