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OPIEKA PALIATYWNA NAD DZIEÆMI
W STANACH ZJEDNOCZONYCH*

STRESZCZENIE
W Stanach Zjednoczonych apeluje siê o rozwój polityki klinicznej i zachowanie standardów, które
promuj¹ opiekê nad nieuleczalnie chorymi dzieæmi, a tak¿e ich rodzinami, w celu zapewnienia le-
czenia, przed³u¿ania ¿ycia i opieki paliatywnej. Podstawê zintegrowanego modelu opieki stanowi¹
okre�lone zasady. Efektywno�æ opieki paliatywnej uzale¿niona jest od wielu czynników. Leczenie
paliatywne dzieci skupia siê na czynnikach przynosz¹cych ulgê w cierpieniu (u�mierzaj¹cych, ³ago-
dz¹cych) bez wzglêdu na wp³yw choroby.
S³owa kluczowe: leczenie, opieka paliatywna, dzieci.
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.
Key words: treatment, palliative care, children.

ZINTEGROWANY MODEL LECZENIA PALIATYWNEGO

Zapewnienie dzieciom nieuleczalnie chorym opieki paliatywnej w Stanach
Zjednoczonych wi¹¿e siê z partnerstwem miêdzy dzieæmi, rodzin¹, pracodawca-
mi rodziców, nauczycielami, personelem szko³y, lekarzami i pielêgniarkami, pracow-
nikami socjalnymi oraz duchownymi. W zintegrowanym modelu opieki [1, 2, 3]
przy wydawaniu diagnozy i w trakcie leczenia proponowane s¹ �rodki u�mierza-
j¹ce ból, podawane pó�niej 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 zaanga¿owane w opiekê nad chorymi dzieæmi omawiaj¹ fizyczne, emo-
cjonalne, psychosocjalne i egzystencjalne dziedziny cierpienia. Z dyskusji tych
wynikaj¹ najbardziej korzystne rodzaje pomocy. Ka¿dy dostêpny rodzaj pomocy
jest rozwa¿any w kontek�cie oczekiwañ rodziny.

Rezygnacja z niektórych metod leczenia oznacza, ¿e tylko wybrane interwen-
cje s¹ wstrzymywane lub wycofywane. Metody leczenia zmieniane s¹ w zale¿no-
�ci od rozwoju choroby dziecka.

Ulga w bólu jest koniecznym aspektem opieki paliatywnej i jest stosowana przez
ca³y okres trwania choroby dziecka, a szczególnie w jego ostatnich dniach, tygo-
dniach, miesi¹cach ¿ycia. Przed wprowadzeniem planu leczenia zwraca siê uwa-
gê na codzienne do�wiadczenia dziecka. Celem jest dodanie ¿ycia do lat dziecka,
a nie lat do ¿ycia. Trudno ustaliæ, które z dzieci powinny korzystaæ z opieki palia-
tywnej. Czas �mierci jest czêsto trudny do przewidzenia. Opieka paliatywna roz-
taczana w pocz¹tkowym stadium choroby mo¿e przynie�æ du¿e korzy�ci [4].

ZASADY OPIEKI PALIATYWNEJ

W Stanach Zjednoczonych podstawê zintegrowanego modelu opieki paliatyw-
nej stanowi¹ nastêpuj¹ce zasady [5]:
� Szacunek dla godno�ci pacjentów i ich rodzin

Plan opieki paliatywnej wi¹¿e siê z zaspokajaniem potrzeb dzieci oraz ich ro-
dzin, przeprowadzaniem badañ, monitorowaniem i leczeniem. Informacje
o opiece paliatywnej powinny byæ ³atwo dostêpne, a rodzice maj¹ prawo wy-
boru opieki pediatrycznej. Potrzeby rodzin nale¿y braæ pod uwagê nie tylko pod-
czas choroby dziecka, ale tak¿e po jego �mierci. Dobrze jest zapewniæ pomoc
dla rodzin znajduj¹cych siê w trudnej sytuacji.

� Dostêp do kompetentnej i wspó³czuj¹cej opieki paliatywnej
Aby z³agodziæ ból, lekarze powinni u³atwiæ dostêp do terapii, której celem jest
poprawienie warunków ¿ycia dzieci [6]. W sk³ad terapii wchodziæ powinna edu-
kacja, terapia muzyczna, rozmowa rodziców i rodzeñstwa z osobami, które prze-
¿y³y �mieræ dziecka, a tak¿e opieka przynosz¹ca ulgê w cierpieniu, prowadzo-
na przez wykwalifikowanych opiekunów. Sta³¹ opiekê oferowaæ musz¹ pedia-
trzy i inni specjali�ci oraz lekarze rodzinni i chirurdzy.

� Wsparcie dla opiekunów
Wsparcie formalne obejmowaæ ma op³atê za pogrzeb, rozmowê z psychologiem
lub osob¹, której dziecko równie¿ zmar³o, oraz organizacjê ceremonii upamiêt-
niaj¹cej zmar³e dziecko.

� Profesjonalne i spo³eczne wsparcie dla pediatrycznej opieki paliatywnej
Profesjonalna i publiczna edukacja ma rozwijaæ �wiadomo�æ potrzeby i zna-
czenia opieki paliatywnej.
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� Kontynuacja rozwoju opieki paliatywnej poprzez badanie i edukacjê
Badanie kliniczne dotycz¹ce efektywno�ci opieki paliatywnej oraz ich korzy-
�ci powinny byæ promowane, a informacje dotycz¹ce opieki paliatywnej roz-
powszechniane i w³¹czane w edukacjê i praktykê.

PRACA Z RODZICAMI UMIERAJ¥CYCH DZIECI

Wa¿nym zagadnieniem w opiece nad nieuleczalnie chorymi dzieæmi jest praca
z rodzicami tych dzieci. W amerykañskim modelu opieki paliatywnej zak³ada siê,
¿e pediatrzy powinni oszacowaæ czas, w którym dziecko prawdopodobnie umrze,
oraz wesprzeæ rodziców w ich ¿alu i cierpieniu. Przyznanie siê do ¿alu jest czêsto
pierwszym krokiem do zaakceptowania choroby dziecka [6].

G³ównym zmartwieniem chorych i umieraj¹cych dzieci oraz ich rodzin, zw³asz-
cza podczas d³ugiej choroby, jest strach przed opuszczeniem i izolacj¹ [2].

Miejsce, gdzie dziecko umiera (Oddzia³ Intensywnej Opieki Medycznej lub inny
oddzia³ szpitalny, inna instytucja lub dom), powinno byæ zale¿ne od pragnieñ dziec-
ka, mo¿liwo�ci lekarzy i personelu medycznego oraz ekspertów opieki medycz-
nej. Rodzina musi mieæ mo¿liwo�æ przeprowadzenia religijnych lub kulturowych
rytua³ów przed i po �mierci dziecka [3]. Pocieszeniem dla rodziny i lekarzy mo¿e
byæ list z kondolencjami. Dodatkowym wsparciem dla rodziny mo¿e byæ te¿ obja-
�nienie wyników sekcji zw³ok (gdy jest to mo¿liwe).

Rodzice s¹ pogr¹¿eni w ¿alu od momentu diagnozy choroby dziecka do jego
�mierci. Czêsto trudno im zaakceptowaæ �mieræ, byæ mo¿e z powodu wcze�niej-
szej, nie�cis³ej diagnozy lekarza. Dla niektórych rodziców wiara w wyleczenie,
choæby ma³o prawdopodobna, mo¿e pomóc poradziæ sobie z ¿alem i zastosowaæ
siê do religijnych lub kulturowych zwyczajów.

PRACA Z DZIEÆMI NIEULECZALNIE CHORYMI

Opieka nad dzieæmi nieuleczalnie chorymi nale¿y w ka¿dym kraju do najtrud-
niejszych. Pracuj¹c zgodnie z modelem opieki paliatywnej, nale¿y zapewniæ dziec-
ko, ¿e nie zrobi³o nic z³ego i nie jest odpowiedzialne za swoj¹ chorobê. Nale¿y te¿
zachêcaæ je do mówienia o z³o�ci, smutku, strachu, poczuciu wyobcowania i wi-
nie lub do wyra¿ania swoich uczuæ poprzez terapiê plastyk¹ lub muzyk¹ [7, 8, 9].

Pediatrzy powinni umo¿liwiæ rodzicom przewodnictwo w sprawie porozumie-
wania siê z ciê¿ko chorymi dzieæmi, a tak¿e zapewniæ im godne warunki ¿a³oby
[10, 11]. Praca ze szko³ami i organizacjami m³odzie¿owymi jest równie¿ pomocna.

Rodzice i pediatrzy mog¹ rozmawiaæ z dzieckiem na temat rozwoju choroby,
wcze�niejszych do�wiadczeñ z ni¹ zwi¹zanych, religijnych i kulturowych zwycza-
jów odnosz¹cych siê do �mierci, sposobów radzenia sobie z bólem i smutkiem,
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a tak¿e o przypuszczalnej �mierci. Trudno jest okre�liæ w³a�ciwy czas do rozpo-
czêcia rozmowy, gdy¿ ma to zwi¹zek ze zwyczajami, które powinny byæ respek-
towane. Chore dzieci, a tak¿e ich rodzeñstwo s¹ zwykle �wiadomi schorzenia, ale
mog¹ milczeæ, pragn¹c chroniæ rodziców. Dobrze jest zachêciæ dziecko do otwar-
tej i szczerej rozmowy, poniewa¿ ona w³a�nie wydaje siê najwa¿niejsza w ³ago-
dzeniu cierpieñ, pozwala te¿ na wzajemne wsparcie podczas ostatniej fazy ¿ycia
dziecka [8, 12].

W amerykañskim modelu opieki paliatywnej respektowana jest decyzja m³o-
dych pacjentów o �mierci i zaprzestaniu leczenia. Nie oznacza to jednak otrzyma-
nia pomocy w pope³nieniu samobójstwa [13].

Pracownicy s³u¿by zdrowia s¹ zaniepokojeni du¿¹ ilo�ci¹ podejmowanych
decyzji o eutanazji w�ród m³odocianych pacjentów i nie popieraj¹ tego typu dzia-
³añ [13, 14, 15].

W Stanach Zjednoczonych istniej¹ jednak przeszkody w zapewnieniu pedia-
trycznej opieki paliatywnej i w zwi¹zku z nimi wiêkszo�æ umieraj¹cych dzieci nie
korzysta z programu opieki paliatywnej [16, 17]. G³ównym czynnikiem utrudnia-
j¹cym dostêp do tej opieki jest zastosowanie federalnego modelu opieki medycz-
nej do tworzenia stanowych hospicjów [18].

Model hospicyjnej opieki medycznej �Medicare� zosta³ utworzony dla doro-
s³ych pacjentów chorych na raka, przed którymi jest najwy¿ej 6 miesiêcy ¿ycia.
Ten warunek ogranicza dzieciom dostêp do hospicjów, utrudniaj¹c leczenie, w efek-
cie czego nastêpuje przedwczesna �mieræ. Dzieci nieuleczalnie chore lub z zagro-
¿eniem ¿ycia mog¹ braæ udzia³ w terapiach, które poprawiaj¹ ich stan, ale koszty
terapii nie s¹ zwracane.

MINIMALNE STANDARDY PEDIATRYCZNEJ OPIEKI PALIATYWNEJ

Minimalny standard pediatrycznej opieki paliatywnej powinien oferowaæ dziec-
ku i rodzinie przynajmniej jednego sta³ego opiekuna, dostêp do wykwalifikowa-
nych lekarzy 24 godziny na dobê i 365 dni w roku oraz dostêp do specjalistów
zdrowia fizycznego, psychosocjalnego, emocjonalnego i duchowego. Zespó³ opieki
paliatywnej powinien sk³adaæ siê z lekarzy, pielêgniarek, pracowników socjalnych,
duchownych i terapeutów dziecka.

Opieka paliatywna nie jest konieczna dla wszystkich rodzin, ale pe³ne us³ugi
medyczne musz¹ byæ dostêpne. Dodatkowo pe³na opieka paliatywna nie mo¿e byæ
realizowana bez koordynatora, który zapewnia³by w³a�ciw¹ i sta³¹ opiekê dziec-
ku i rodzinie. Centra medyczne musz¹ udostêpniaæ opiekunom wskazówki odno-
�nie do opieki nad dzieæmi, a konsultacje na temat w³a�ciwej opieki paliatywnej
odbywaj¹ siê przez 24 godziny na dobê.

Sposoby opieki koordynacyjnej mog¹ obejmowaæ konferencjê wideo lub inne
formy elektronicznej komunikacji. Konieczne jest równie¿ wsparcie dla opieku-
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nów rodzin i pielêgniarek domowych, aby wspomóc integracjê i bezpieczeñstwo
rodzin oraz poprawiæ samopoczucie chorego dziecka.

Rodzina, opiekunowie i inne osoby, których �mieræ dziecka dotyka bezpo�red-
nio, musz¹ otrzymaæ wsparcie tak d³ugo, jak to jest konieczne. Wczesne zaanga-
¿owanie towarzystwa ubezpieczeniowego w opiekê paliatywn¹ mo¿e pomóc
w osi¹gniêciu tych celów. Pomoc medyczna pielêgniarek i opieka duszpasterska
musi charakteryzowaæ siê w³a�ciwym podej�ciem do dziecka zagro¿onego utrat¹
¿ycia. Nale¿y szczególnie zwracaæ uwagê na potrzeby dziecka i ich zaspokajanie.

Wydaje siê, ¿e w dzisiejszym �wiecie program opieki paliatywnej nad dzieæmi
powinien byæ ogólnie dostêpny. Zapewnienie zintegrowanego bezp³atnego mode-
lu opieki nie powinno stanowiæ problemu.
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