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OPIEKA PALIATYWNA NAD DZIECMI
W STANACH ZJEDNOCZONYCH"

STRESZCZENIE

W Stanach Zjednoczonych apeluje si¢ o rozwoj polityki klinicznej i zachowanie standardéw, ktore
promuja opieke nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi, a takze ich rodzinami, w celu zapewnienia le-
czenia, przedtuzania zycia i opieki paliatywnej. Podstawg zintegrowanego modelu opieki stanowia
okreslone zasady. Efektywnos¢ opieki paliatywnej uzalezniona jest od wielu czynnikow. Leczenie
paliatywne dzieci skupia si¢ na czynnikach przynoszacych ulge w cierpieniu (u$mierzajacych, tago-
dzacych) bez wzgledu na wptyw choroby.
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SUMMARY

Appeals are made in the United States for the development of clinical policy and minimum standards
that promote the welfare of infants and children living with life-threatening or terminal diseases as
well as their families with the goal of providing equitable and effective support for curative, life-
prolonging and palliative care. An integrated model of palliative care is dependent on many factors.
Palliative treatment of children is concentrated on factors which bring relief and alleviation in suffe-
ring irrespective of the effect of illness.
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ZINTEGROWANY MODEL LECZENIA PALIATYWNEGO

Zapewnienie dzieciom nieuleczalnie chorym opieki paliatywnej w Stanach
Zjednoczonych wiaze si¢ z partnerstwem migdzy dzie¢mi, rodzina, pracodawca-
mi rodzicow, nauczycielami, personelem szkoty, lekarzami i pielggniarkami, pracow-
nikami socjalnymi oraz duchownymi. W zintegrowanym modelu opieki [1, 2, 3]
przy wydawaniu diagnozy i w trakcie leczenia proponowane sa $rodki usmierza-
jace bol, podawane pdzniej w trakcie choroby.

* Opracowano na podstawie Commitee on Bioethics and Commitee on Hospital Care (1 Aug.
2000). Palliative care for Children Pediatrics 2000; 106(2): 351-357.
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Osoby zaangazowane w opieke nad chorymi dzie¢mi omawiaja fizyczne, emo-
cjonalne, psychosocjalne i egzystencjalne dziedziny cierpienia. Z dyskusji tych
wynikaja najbardziej korzystne rodzaje pomocy. Kazdy dostgpny rodzaj pomocy
jest rozwazany w konteks$cie oczekiwan rodziny.

Rezygnacja z niektorych metod leczenia oznacza, ze tylko wybrane interwen-
cje sa wstrzymywane lub wycofywane. Metody leczenia zmieniane sa w zalezno-
$ci od rozwoju choroby dziecka.

Ulga w bolu jest koniecznym aspektem opieki paliatywnej i jest stosowana przez
caly okres trwania choroby dziecka, a szczegdlnie w jego ostatnich dniach, tygo-
dniach, miesiacach zycia. Przed wprowadzeniem planu leczenia zwraca si¢ uwa-
ge¢ na codzienne doswiadczenia dziecka. Celem jest dodanie zycia do lat dziecka,
anie lat do zycia. Trudno ustalié, ktére z dzieci powinny korzysta¢ z opieki palia-
tywnej. Czas $mierci jest czgsto trudny do przewidzenia. Opieka paliatywna roz-
taczana w poczatkowym stadium choroby moze przynie$¢ duze korzysci [4].

ZASADY OPIEKI PALIATYWNEJ

W Stanach Zjednoczonych podstawe zintegrowanego modelu opieki paliatyw-

nej stanowia nastepujace zasady [5]:

— Szacunek dla godnosci pacjentow i ich rodzin
Plan opieki paliatywnej wiaze si¢ z zaspokajaniem potrzeb dzieci oraz ich ro-
dzin, przeprowadzaniem badan, monitorowaniem i leczeniem. Informacje
0 opiece paliatywnej powinny by¢ tatwo dostepne, a rodzice maja prawo wy-
boru opieki pediatrycznej. Potrzeby rodzin nalezy bra¢ pod uwagg nie tylko pod-
czas choroby dziecka, ale takze po jego $mierci. Dobrze jest zapewni¢ pomoc
dla rodzin znajdujacych si¢ w trudnej sytuacji.

— Dostep do kompetentnej i wspolczujqcej opieki paliatywnej
Aby ztagodzi¢ bol, lekarze powinni utatwic dostgp do terapii, ktérej celem jest
poprawienie warunkow zycia dzieci [6]. W sktad terapii wchodzi¢ powinna edu-
kacja, terapia muzyczna, rozmowa rodzicow i rodzenstwa z osobami, ktore prze-
zyly $mier¢ dziecka, a takze opieka przynoszaca ulge w cierpieniu, prowadzo-
na przez wykwalifikowanych opiekunéw. Stata opieke oferowac musza pedia-
trzy 1 inni specjalisci oraz lekarze rodzinni i chirurdzy.

—  Wsparcie dla opiekunow
Wsparcie formalne obejmowac ma optate za pogrzeb, rozmowe z psychologiem
lub osoba, ktorej dziecko réwniez zmarto, oraz organizacj¢ ceremonii upamigt-
niajacej zmarte dziecko.

— Profesjonalne i spoteczne wsparcie dla pediatrycznej opieki paliatywnej
Profesjonalna i publiczna edukacja ma rozwija¢ $wiadomos¢ potrzeby i zna-
czenia opieki paliatywne;.
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— Kontynuacja rozwoju opieki paliatywnej poprzez badanie i edukacje
Badanie kliniczne dotyczace efektywnosci opieki paliatywnej oraz ich korzy-
$ci powinny by¢ promowane, a informacje dotyczace opieki paliatywnej roz-
powszechniane i wlaczane w edukacje i praktyke.

PRACA Z RODZICAMI UMIERAJACYCH DZIECI

Waznym zagadnieniem w opiece nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi jest praca
zrodzicami tych dzieci. W amerykanskim modelu opieki paliatywnej zaktada sig,
ze pediatrzy powinni oszacowac¢ czas, w ktorym dziecko prawdopodobnie umrze,
oraz wesprze¢ rodzicow w ich zalu i cierpieniu. Przyznanie si¢ do zalu jest czgsto
pierwszym krokiem do zaakceptowania choroby dziecka [6].

Gloéwnym zmartwieniem chorych i umierajacych dzieci oraz ich rodzin, zwtasz-
cza podczas dlugiej choroby, jest strach przed opuszczeniem i izolacja [2].

Miejsce, gdzie dziecko umiera (Oddziat Intensywnej Opieki Medycznej lub inny
oddziat szpitalny, inna instytucja lub dom), powinno by¢ zalezne od pragnien dziec-
ka, mozliwosci lekarzy i personelu medycznego oraz ekspertow opieki medycz-
nej. Rodzina musi mie¢ mozliwos¢ przeprowadzenia religijnych lub kulturowych
rytuatow przed i po $mierci dziecka [3]. Pocieszeniem dla rodziny i lekarzy moze
by¢ list zkondolencjami. Dodatkowym wsparciem dla rodziny moze by¢ tez obja-
$nienie wynikow sekcji zwlok (gdy jest to mozliwe).

Rodzice sa pograzeni w zalu od momentu diagnozy choroby dziecka do jego
smierci. Czesto trudno im zaakceptowaé $Smieré, by¢ moze z powodu wezesniej-
szej, niescistej diagnozy lekarza. Dla niektorych rodzicow wiara w wyleczenie,
choéby mato prawdopodobna, moze pomdc poradzi¢ sobie z zalem 1 zastosowac
si¢ do religijnych lub kulturowych zwyczajow.

PRACA Z DZIECMI NIEULECZALNIE CHORYMI

Opieka nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi nalezy w kazdym kraju do najtrud-
niejszych. Pracujac zgodnie z modelem opieki paliatywnej, nalezy zapewni¢ dziec-
ko, ze nie zrobito nic ztego i nie jest odpowiedzialne za swoja chorobg. Nalezy tez
zachegcac je do méwienia o ztosci, smutku, strachu, poczuciu wyobcowania i wi-
nie lub do wyrazania swoich uczu¢ poprzez terapig plastyka lub muzyka [7, 8, 9].

Pediatrzy powinni umozliwi¢ rodzicom przewodnictwo w sprawie porozumie-
wania si¢ z cigzko chorymi dzie¢mi, a takze zapewni¢ im godne warunki zatoby
[10, 11]. Praca ze szkotami i organizacjami mtodziezowymi jest rowniez pomocna.

Rodzice i pediatrzy moga rozmawiac z dzieckiem na temat rozwoju choroby,
weczesniejszych do§wiadczen z nig zwiazanych, religijnych i kulturowych zwycza-
jow odnoszacych si¢ do $mierci, sposobow radzenia sobie z bolem i smutkiem,
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a takze o przypuszczalnej $mierci. Trudno jest okresli¢ whasciwy czas do rozpo-
cze¢eia rozmowy, gdyz ma to zwigzek ze zwyczajami, ktore powinny by¢ respek-
towane. Chore dzieci, a takze ich rodzenstwo sa zwykle $wiadomi schorzenia, ale
moga milcze¢, pragnac chronic rodzicéw. Dobrze jest zacheci¢ dziecko do otwar-
tej 1 szczerej rozmowy, poniewaz ona wlasnie wydaje si¢ najwazniejsza w tago-
dzeniu cierpien, pozwala tez na wzajemne wsparcie podczas ostatniej fazy zycia
dziecka [8, 12].

W amerykanskim modelu opieki paliatywnej respektowana jest decyzja mto-
dych pacjentow o $mierci i zaprzestaniu leczenia. Nie oznacza to jednak otrzyma-
nia pomocy w popetnieniu samobojstwa [13].

Pracownicy stuzby zdrowia sa zaniepokojeni duza ilo§cia podejmowanych
decyzji o eutanazji wsréd mtodocianych pacjentdéw i nie popieraja tego typu dzia-
fan [13, 14, 15].

W Stanach Zjednoczonych istnieja jednak przeszkody w zapewnieniu pedia-
trycznej opieki paliatywnej 1 w zwiazku z nimi wigkszo$¢ umierajacych dzieci nie
korzysta z programu opieki paliatywnej [16, 17]. Gléwnym czynnikiem utrudnia-
jacym dostep do tej opieki jest zastosowanie federalnego modelu opieki medycz-
nej do tworzenia stanowych hospicjow [18].

Model hospicyjnej opieki medycznej ,,Medicare” zostal utworzony dla doro-
stych pacjentow chorych na raka, przed ktorymi jest najwyzej 6 miesigcy zycia.
Ten warunek ogranicza dzieciom dostep do hospicjow, utrudniajac leczenie, w efek-
cie czego nastepuje przedwcezesna Smier¢. Dzieci nieuleczalnie chore lub z zagro-
zeniem zycia moga bra¢ udziat w terapiach, ktore poprawiaja ich stan, ale koszty
terapii nie sa zwracane.

MINIMALNE STANDARDY PEDIATRYCZNEJ OPIEKI PALIATYWNEJ

Minimalny standard pediatrycznej opieki paliatywnej powinien oferowa¢ dziec-
ku i rodzinie przynajmniej jednego statego opiekuna, dostep do wykwalifikowa-
nych lekarzy 24 godziny na dobg i 365 dni w roku oraz dostep do specjalistow
zdrowia fizycznego, psychosocjalnego, emocjonalnego i duchowego. Zespot opieki
paliatywnej powinien sktadac si¢ z lekarzy, pielegniarek, pracownikdéw socjalnych,
duchownych i terapeutow dziecka.

Opieka paliatywna nie jest konieczna dla wszystkich rodzin, ale pelne ustugi
medyczne musza by¢ dostepne. Dodatkowo pelna opieka paliatywna nie moze by¢
realizowana bez koordynatora, ktory zapewnialby wlasciwa i stata opieke dziec-
ku i rodzinie. Centra medyczne musza udostgpniaé opiekunom wskazowki odno-
$nie do opieki nad dzie¢mi, a konsultacje na temat wlasciwej opieki paliatywne;j
odbywaja si¢ przez 24 godziny na dobg.

Sposoby opieki koordynacyjnej moga obejmowa¢ konferencje¢ wideo lub inne
formy elektronicznej komunikacji. Konieczne jest rowniez wsparcie dla opieku-
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néw rodzin i pielegniarek domowych, aby wspomoc integracjg i bezpieczenstwo
rodzin oraz poprawi¢ samopoczucie chorego dziecka.

Rodzina, opiekunowie i inne osoby, ktorych $mier¢ dziecka dotyka bezposred-
nio, musza otrzymac wsparcie tak dtugo, jak to jest konieczne. Wczesne zaanga-
zowanie towarzystwa ubezpieczeniowego w opieke paliatywna moze pomoc
w osiagnigciu tych celdéw. Pomoc medyczna pielegniarek i opieka duszpasterska
musi charakteryzowac si¢ wlasciwym podejSciem do dziecka zagrozonego utrata
zycia. Nalezy szczegolnie zwraca¢ uwage na potrzeby dziecka i ich zaspokajanie.

Wydaje sig, ze w dzisiejszym $wiecie program opieki paliatywnej nad dzie¢mi
powinien by¢ ogolnie dostepny. Zapewnienie zintegrowanego bezptatnego mode-
lu opieki nie powinno stanowi¢ problemu.
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