(=
=
5
=
-
=
<
=
=
b
=
B
=)
o
a
m
(¢
=
<
(=)
>
=
m
x
<
>
X
[
N
B
=
>
n
Q
=]
(o)

48

Opieka paliatywna

w onkologii dzieciecej

Tomasz Dangel
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

W obawie, by $Smier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zyciu;
nie chcqc by umarto, nie pozwalamy zy¢.”

Wstep

Opieka paliatywna nad dzieémi i mtodziezg
ze schorzeniami ograniczajgcymi zycie (ang. life-
limiting conditions) jest aktywnym i catosciowym
podejsciem obejmujgcym fizyczne, emocjonalne,
spofeczne i duchowe elementy. Skupia sie na po-
prawie jakosci zycia dziecka i wspieraniu rodziny.
Obejmuje leczenie dotkliwych objawow, niesienie
ulgi i wytchnienia rodzinie oraz opieke w czasie
umierania i w okresie zafoby." Celami opieki palia-
tywnej sa:

1. Poprawa jakosci zycia dziecka i rodziny (nie
przediuzanie zycia dziecka kosztem dodatko-
wych cierpien).

2. Ochrona dziecka przed uporczywg terapig i
dziataniami jatrogennymi.

Zasady opieki paliatywnej polegajg na:

1. Stuzeniu najlepszym interesom dziecka.

2. Szacunku dla zycia, godnosci i autonomii dzie-
cka.

3. Akceptaciji nieuniknionej smierci jako naturalne-
go zakonczenia nieuleczalnej choroby.

4. Niestosowaniu uporczywej terapii w celu prze-
dtuzania zycia.

5. Niestosowaniu eutanazji w celu skrocenia zy-
cia.

Zasady opieki paliatywnej do wspoéiczesnej me-
dycyny zostaty wprowadzone przez Cicely Saun-
ders, zatozycielke Hospicjum sw. Krzysztofa (1967),
pierwszego w Europie hospicjum stacjonarnego
dla dorostych. Przestanie hospicjum, afirmujgce
zycie, Saunders sformufowafa nastepujgco: “You
matter because you are you, and you matter until
the last moment of your life. We will do all we can,
not only to help you die peacefully, but also to live

Janusz Korczak

until you die.”? [Liczysz sie poniewaz jestes tym
kim jestes. Liczysz sie do ostatniej chwili swoje-
go zycia. Zrobimy wszystko co w naszej mocy, nie
tylko pomagajac ci spokojnie umrzeé, ale takze
zy¢ az do $mierci.] Saunders jest ponadto autorkg
koncepcji bolu totalnego (ang. total pain).® Poje-
cie to obejmuje, poza dolegliwosciami fizyczny-

mi, rowniez elementy psychologiczne, spoteczne

i duchowe, sktadajgce sie na cierpienie cztowieka

w terminalnej fazie choroby nowotworowe;.

Pierwsze doniesienia na temat domowej opie-

ki paliatywnej nad dzie¢mi pochodzg ze Stanéw
Zjednoczonych. Pionierem w tej dziedzinie byfa
Ida Martinson, pielegniarka i pracownik nauko-
wy Uniwersytetu Minnesota, ktora w 1972 roku
zakwestionowata koniecznosS¢ umierania dzieci
w szpitalu, zorganizowata pierwszy program opieki
domowej oraz rozpoczeta badania naukowe w tej
dziedzinie.*5 Martinson sformutowata nastepujgce
pytanie: dlaczego przyjmowac¢ umierajgce dziecko
do szpitala, jezeli najprawdopodobniej pragnie
ono by¢ w domu?¢ Wiasnie to pytanie, jak réwniez
wiele innych dotyczacych umierania dzieci z cho-
robg nowotworowg, stato sie podstawg waznego
programu badawczego pt. ,Home care for the
child with cancer”.” Na podstawie przeprowadzo-
nych badan Martinson okreslita warunki konieczne
do sprawowania domowej opieki paliatywnej nad
dziec¢mi z chorobg nowotworowa:

1. Leczenie przyczynowe zostato zakonczone,
w zwigzku z czym nacisk potozony jest na opie-
ke i poprawe jakosci zycia.

2. Dziecko chce by¢ w domu.

Rodzice pragng mie¢ dziecko w domul.

4. Rodzice, rodzenstwo i inne bliskie osoby uznajg
wtasng mozliwos¢ do opieki nad chorym dzie-
ckiem.

5. Dyspozycyjna pielegniarka jest gotowa by¢

w



“pod telefonem” przez 24 godziny na dobe, stu-
zyc¢ fachowg poradg i wsparciem.

6. Lekarz podziela plan opiekii jest gotowy by¢ “pod
telefonem” jako konsultant pielegniarki i rodziny.

Badania Martinson zaowocowaly rozwo-
jem pierwszych hospicjéw domowych dla dzieci
w Stanach Zjednoczonych. W roku 1978 Lauer®
zorganizowata program domowej opieki paliatyw-
nej nad dzie¢mi w szpitalu dzieciecym w Milwau-
kee, Wisconsin, a w roku 1980 Martin® zainicjowa-
ta podobny program w szpitalu dzieciecym w Los
Angeles. W 1978 powstato pierwsze samodzielne
hospicjum dla dzieci Edmarc Hospice for Children
w Wirginii, ktére rozpoczeto program opieki domo-
wej."® Doswiadczenia tych i nastepnych hospicjow
wykazaty, ze opieka domowa nad dzie¢mi moze
by¢ prowadzona niezaleznie od ich wieku, rozpo-
znania, struktury rodzinnej i statusu spoteczno-
ekonomicznego." W Wielkiej Brytanii w 1986 roku
Goldman' zorganizowafa zespét domowej opie-
ki paliatywnej nad dzieCmi w szpitalu dziecigcym
Great Ormond Street w Londynie, a Chambers'?
w 1987 roku w szpitalu dzieciecym w Brystolu.

W Polsce pierwszy zespot domowej opieki pa-
liatywnej nad dzie¢mi, pod nazwg Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, powstat w 1994 roku w In-
stytucie Matki i Dziecka. Zatozenia merytoryczne
i organizacyjne oparto na badaniach Martinson
oraz brytyjskich zasadach, kt6re zostaty zawarte
w tzw. Karcie ACT", a zasady etyczne na wytycz-
nych Swiatowej Organizacji Zdrowia.'s Wyniki ba-
dan polskiego modelu domowej opieki paliatywnej
nad dzie¢mi opublikowano w 2001 roku.®

Polskim pediatrg, ktorego bezsprzecznie
nalezy uznac za prekursora opieki paliatywnej, byt

Janusz Korczak (Henryk Goldszmit), tworca anty-

autorytarnego systemu wychowawczego, respek-

tujgcego potrzeby i dgzenia dziecka.
Korczak postuluje trzy zasadnicze prawa
dziecka:

1. Prawo dziecka do $mierci (,Goraca, rozumna,
zrownowazona mitos¢ matki musi da¢ mu pra-
wo do przedwczesnej Smieci.”)

2. Prawo dziecka do dnia dzisiejszego.

3. Prawo dziecka, by byfo tym, czym jest.

Pdzniej dodaje: ,Pierwszym, niespornym
jest prawo dziecka do wypowiadania swych mysli,
czynnego udziatu w naszych o nim rozwazaniach i
wyrokach.”'”

W 1942 roku Korczak objat w Getcie War-
szawskim posade wychowawcy w sierocincu,

w ktérym masowo umieraty dzieci (Gtéwny Dom
Schronienia przy ul Dzielnej 39), a nastepnie zgto-
sit swojg kandydature na stanowisko ordynatora
oddziatu konajgcych dzieci.

Podejmowanie decyzji — problemy etyczne

Lekarz powinien rozwazy¢ zakonczenie
leczenia przeciwnowotworowego i zastosowanie
opieki paliatywnej, gdy zgodnie z jego wiedzg nie
istnieje mozliwos¢ wyleczenia lub uzyskania remi-
sji. W takich sytuacjach nalezy kierowac sie przede
wszystkim dobrem dziecka, majac na wzgledzie
zapewnienie mu mozliwie najwyzszej jakosci zy-
cia. Wytyczne dla lekarzy dotyczgce zaniechania
i wycofywania sie z leczenia podtrzymujgcego
zycie u dzieci opracowato brytyjskie towarzystwo
pediatryczne (Royal College of Paediatrics and
Child Health - RCPCH)."® W przedmowie do tego
dokumentu David Baum stwierdza, ze w szcze-
golnych sytuacjach pediatrzy, wraz z rodzing dzie-
cka i zgodnie z jego interesami, zmuszeni sg do
wyboru posrod tragicznych rozwigzah. Bywa, ze
w sytuacji konkretnego dziecka, bardziej humani-
tarna jest rezygnacja z procedur ratujgcych zycie
na rzecz czystej opieki paliatywnej. Rozwigzywa-
nie tych wyjagtkowo trudnych dylematéw stawia
lekarza i wszystkich cztonkdéw zespotu leczgcego
wobec problemow sumienia i konfliktow wewnetrz-
nych. Niemniej, odpowiedzialno$¢ zawodowa nie
pozwala na uchylanie sie przed podejmowaniem
trudnych decyzji w podobnych przypadkach.

RCPCH wymienia 5 sytuacji klinicznych, gdy
dopuszczalne jest wycofanie lub zaniechanie tera-
pii podtrzymujgcej zycie. Dwie z nich odnoszg sie
do onkologii:

1. Dziecko w ,beznadziejnej” sytuacji (ang.
the ,,no chance” situation). Leczenie jedynie op0z-
nia S$mier¢; nie podnosi jakosci zycia pacjenta
ani nie zwigksza jego mozliwosci. Niepotrzebnie
przedtuzane leczenie w tych warunkach staje sie
daremne, ucigzliwe i sprzeczne z najlepszym inte-
resem pacjenta. Dlatego lekarz nie ma prawnego
obowigzku aby je prowadzi¢. Co wigcej, jesli taka
daremna terapia jest kontynuowana swiadomie,
moze stanowi¢ pogwatcenie lub ,nieludzkie i po-
nizajgce traktowanie” w rozumieniu Europejskiej
Konwencji o Ochronie Praw Cztowieka i Podsta-
wowych Wolnosci (Artykut 3: ,Nikt nie moze by¢
poddany torturom ani nieludzkiemu lub ponizajg-
cemu traktowaniu albo karaniu.”). Sytuacja taka
moze np. dotyczy¢ dziecka z postepujgca rozsia-
ng chorobg nowotworowa, ktérego zycie nie uleg-
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nie poprawie po zastosowaniu chemiotarapii lub
innych metod leczenia przeciwnowotworowego.

2. Sytuacja ,nie do zniesienia” (ang. the un-
bearable situation). Sytuacja ta wystepuje, gdy
dziecko i (lub) rodzina dochodzg do wniosku, ze
dalsze leczenie bedzie nie do zniesienia i pragng
zaprzestania aktualnej, bgdz zaniechania plano-
wanej terapii, niezaleznie od opinii lekarskiej na
temat jej potencjalnych korzysci. Dotyczy to np.
pacjentéw onkologicznych, ktérym proponowane
jest dalsze leczenie.

Zdaniem Miedzynarodowego Towarzystwa
Onkologii Dzieciecej (SIOP), kontynuacja leczenia
przeciwnowotworowego (ang. curative treatment),
poza punkt gdy wyleczenie nie jest juz mozliwe,
nie powinna mie¢ miejsca; a postepowanie takie
SIOP okresla mianem bezlitosnego uporu (ang.
~futhless obstinacy” treatment).'® Stosowanie upor-
czywej terapii uniemozliwia dziecku dostep do
opieki paliatywnej i powrot do domu, skazujgc je
na niepotrzebne cierpienie i umieranie w szpitalu.

W Polsce wiekszos¢ lekarzy i pielegniarek
z oddziatow onkologii i hematologii dzieciece;j
(badanych w latach 1996-1997) byta sktonna do
stosowania metod majgcych na celu przedtuzanie
zycia dziecka w terminalnej fazie choroby nowo-
tworowej (rys. 1).16

decyzji o odstgpieniu od reanimacji i intensywnej
terapii — rodzice i pacjent powinni okresli¢ (przed
wypisem ze szpitala) pozgdane przez nich poste-
powanie w sytuacji bezposredniego zagrozenia
zycia, np. wezwanie karetki pogotowia i powrot do
szpitala, albo pozostanie w domu pod opiekg ho-
spicjum.

Osobnym zagadnieniem, jednak $cisle wig-
Zzgcym sie z losami omawianej tu grupy chorych,
jest stosowanie w pediatrii eksperymentow leczni-
czych u pacjentow z nieuleczalnymi schorzeniami
w ostatniej fazie zycia. Ustawa o zawodzie lekarza
stwierdza, ze eksperyment medyczny przepro-
wadzany na ludziach moze by¢ eksperymentem
leczniczym lub badawczym. Eksperymentem lecz-
niczym jest wprowadzenie przez lekarza nowych
lub tylko czesciowo wyprébowanych metod diag-
nostycznych, leczniczych Ilub profilaktycznych
w celu osiggniecia bezposredniej korzysci dla
zdrowia osoby leczonej. Moze on by¢ prowadzo-
ny, jezeli dotychczas stosowane metody medycz-
ne nie sg skuteczne lub jezeli ich skutecznosc¢ nie
jest wystarczajgca. Eksperyment medyczny moze
by¢ przeprowadzany, jezeli spodziewana korzysc
lecznicza lub poznawcza ma istotne znaczenie,
a przewidywane osiggniecie tej korzysci oraz ce-
lowos¢ i sposdb przeprowadzania eksperymentu
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Rys.1. Tendencja do stosowania metod przedtuzajgcych zycie w terminalnej fazie choroby nowotworowej u dzieci
przez polskich lekarzy i pielegniarki (n=122) w latach 1996-1997

Decyzja o zakonczeniu leczenia przeciwno-
wotworowego — w przypadkach o jednoznacznie
ztym rokowaniu — moze zosta¢ uzupetniona o de-
cyzje o odstgpieniu od reanimacji i intensywnej
terapii, podjetg komisyjnie przed wypisaniem dzie-
cka ze szpitala i rozpoczeciem opieki paliatywnej
w domu. Takie postepowanie chroni dziecko przed
niepotrzebnymi i traumatycznymi zabiegami.
W innych przypadkach — gdy nie podjeto wczesniej

sg zasadne w Swietle aktualnego stanu wiedzy
i zgodne z zasadami etyki lekarskiej. Osoba, ktora
ma by¢ poddana eksperymentowi medycznemu,
jest uprzednio informowana o celach, sposobach

i warunkach przeprowadzenia eksperymentu,
spodziewanych korzysciach leczniczych lub po-
znawczych, ryzyku oraz mozliwosci odstgpienia od
udziatu w eksperymencie w kazdym jego stadium.
Udziat matoletniego w eksperymencie medycz-



nym jest dopuszczalny tylko za pisemng zgoda
jego przedstawiciela ustawowego. Jezeli matoletni
ukonczyt 16 lat lub nie ukonczyt 16 lat i jest w sta-
nie z rozeznaniem wypowiedzie¢ opinie w sprawie
swego uczestnictwa w eksperymencie, konieczna
jest takze jego pisemna zgoda (tzw. zgoda réwno-
legta). W przeciwienstwie do leczenia rutynowego,
pacjent uczestniczacy w eksperymencie nie moze
zrzec sie korzystania z prawa do informacji. Jesli
pacjent uchyla sie od przyjecia informaciji, musi zo-
sta¢ z eksperymentu wyfgczony.

Lekarz prowadzacy eksperyment leczniczy
ma obowigzek przerwaé go, jezeli w czasie jego
trwania wystgpi zagrozenie zdrowia chorego prze-
wyzszajgce spodziewane korzysci dla chorego,
a takze jezeli w czasie jego trwania nastgpi nie-
przewidziane zagrozenie zdrowia lub zycia osoby
W nim uczestniczacej. Eksperyment medyczny
moze by¢ przeprowadzony wytgcznie po wyraze-
niu pozytywnej opinii o projekcie przez niezalezng
komisje bioetyczng.

Z doswiadczen Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci wynika, ze w Polsce matoletni pacjenci
czesto nie sg uczciwie informowani przez lekarzy i
rodzicow, gdy w sytuacji wyczerpania mozliwosci
terapeutycznych nalezy im zaproponowac¢ opieke
paliatywng jako alternatywe wobec eksperymen-
téw leczniczych i uporczywej terapii.

Nalezy podkresli¢, ze na lekarzu spoczywa
ustawowy obowigzek informowania kazdego pa-
cjenta, ktéry jest w stanie zrozumie¢ co dzieje sie
Z jego osoba, niezaleznie od jego zdolnosci do
wyrazania zgody. W przypadku pacjenta, ktory
ukonczyt 16 lat, lekarz ma obowigzek udzielenia
przystepnej informacji o jego stanie zdrowia, roz-
poznaniu, proponowanych oraz mozliwych meto-
dach diagnostycznych, leczniczych, dajgcych sie
przewidzie¢ nastepstwach ich zastosowania albo
zaniechania, wynikach leczenia oraz rokowaniu.
Natomiast pacjentowi, ktory nie ukonczyt 16 lat, le-
karz udziela informacji w zakresie i formie potrzeb-
nej do prawidtowego przebiegu procesu diagno-
stycznego lub terapeutycznego i wystuchuje jego
zdania.?®

W Polsce w odniesieniu do pacjentéw ma-
toletnich, ktorzy ukonczyli 16 lat, wymagana jest
zarowno zgoda pacjenta jak i jego przedstawicie-
la ustawowego (tzw. zgoda réwnolegta). Sprze-
ciw wyrazony przez matoletniego (przy zgodzie
przedstawiciela ustawowego) lub przez przedsta-
wiciela ustawowego (przy zgodzie matoletniego),
moze by¢ przetamany orzeczeniem sgdu opie-
kunczego.?'

W praktyce uzyskiwanie przez lekarza ho-
spicjum Swiadomej zgody matoletniego, ktory
ukonczyt 16 lat, na rozpoczecie opieki paliatywnej,
czesto napotyka na przeszkody. Mogg one byc¢
spowodowane postawg rodzicow lub lekarza, do
ktérego dotychczas nalezat obowigzek informowa-
nia mafoletniego pacjenta. Zaniedbanie tego obo-
wigzku powoduje, ze informacje o niepomysinym
rokowaniu, zakonczeniu leczenia przyczynowego
i (lub) przedtuzajgcego zycie oraz propozycje opie-
ki paliatywnej musi przekaza¢ lekarz hospicjum,
nieznany dotychczas pacjentowi. Rodzice zgda-
ja czesto od lekarza hospicjum zatajenia prawdy
i udawania wobec pacjenta, ze jego stan zdrowia
ulegnie poprawie. Nalezy podkresli¢, ze poddanie
sie takim naciskom oznacza postepowanie lekarza
sprzeczne z obowigzujgcym prawem.

Pacjenci Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci, ktérzy ukonczyli 16 lat wyrazali Swiadomag
zgode na opieke paliatywna, podpisujgc naste-
pujace oswiadczenie: ,,Oswiadczam, ze zostatem
poinformowany, ze moja choroba jest nieuleczalna
oraz ze wyjasniono mi zasady domowej opieki ho-
spicyjnej. Od tej pory stosowane bedzie leczenie
objawowe, natomiast odstepuje sie od diagnostyki
i leczenia przyczynowego. Przyjmuje do wiadomo-
Sci, ze pracownicy hospicjum nie bedg stosowali
metod majgcych na celu przedtuzanie zycia. Wy-
razam zgode na objecie domowg opiekg palia-
tywng. Od tej pory wszelkie decyzje medyczne
podejmowane bedg w porozumieniu z lekarzem
hospicjum.” Mtodsi pacjenci byli informowani
0 zasadach opieki paliatywnej jezeli ich rodzice
wyrazili na to zgode.

Rozpoczecie domowej opieki paliatywnej

Przed przyjeciem kazdego dziecka pod
opieke hospicjum nalezy ustali¢ jakie informacje
otrzymato ono wczesniej od lekarzy i rodzicow.
Jezeli wczesniejszy proces informowania pacjenta
nie byt zaktécony, mozna zaproponowa¢ wspolne
spotkanie (pacjent, rodzice, lekarz prowadzgcy
oraz lekarz i pielegniarka hospicjum) w celu omo-
wienia zasad opieki paliatywnej i podpisania przy-
toczonego powyzej tekstu Swiadomej zgody.

Jezeli jednak lekarze i rodzice nie informo-
wali uczciwie dziecka o stanie jego zdrowia i ro-
kowaniu, nalezy podjg¢ wysitek w celu zmiany ich
postawy, argumentujgc na rzecz szacunku dla au-
tonomii chorego, poszanowania prawa, poprawy
komunikacji w rodzinie oraz wspolnego podejmo-
wania decyzji. Lekarz hospicjum powinien umiejet-

w0
(=)
(=)
41}
<
=
<L
N
0
[
<
=
=
x
-
=
<
=]
>
=
S
1)
—
N
(=]
aQ
<
—
<
2
=
-
g
<
o
$
]
o
(=)

51



(=
»
5
2
=
=
<
=
=
>
2
b
o
o
a
m
n\
=
<
(=)
>
=
m
x
<
-
X
[
N
p -
=
>
n
o
o
(o])

52

nie negocjowac zgode rodzicow na odbycie roz-
mowy z dzieckiem w cztery oczy.

Rozmowa lekarza hospicjum z pacjentem
i rodzicami ma przetomowe znaczenia dla po-
wodzenia opieki paliatywnej. Sprawg zasadniczg
jest zainicjowanie partnerskiej relacji w oparciu o
zasade wzajemnej uczciwosci i zaufania. Lekarz
powinien zapewni¢ pacjenta, ze nie bedzie go
oszukiwal lub stosowat leczenia bez jego zgody,
tzn. zawsze uszanuje jego odmowe. Jezeli dziecko
powierzy mu osobiste informacje (np. o swoich
przezyciach, uczuciach, konfliktach lub watpliwos-
ciach), powinien zawsze uzyskac¢ jego zgode na
ujawnienie ich wobec rodzicow i zespotu hospi-
cyjnego, wyjasniajac jakie korzysci wynikng z tego
dla chorego dziecka i rodziny.

W trakcie rozmowy lekarz hospicjum po-
winien zebra¢ doktadny wywiad dotyczacy dotkli-
wych objawow (bol, dusznos¢, zaburzenia snu,
itp.) i ustali¢ jaki majg wplyw na jakos¢ zycia cho-
rego. Nastepnie wyjasni¢ mechanizm ich powsta-
wania i mozliwosci tagodzenia. Wreszcie uzgodni¢
plan dziatania, tzn. hierarchie waznosci objawow,
kolejnos¢ i metody ich leczenia, nastepnie poinfor-
mowac¢ o ewentualnych objawach niepozgdanych
planowanego postepowania oraz wyjasni¢ metody
pomiaru natezenia objawdw i oceny skutecznosci
ich kontrolowania. Ten fragment rozmowy z dzie-
ckiem ma na celu przekonanie go, ze dolegliwo-
Sci fizyczne bedzie mozna skutecznie opanowac,
jednak pod warunkiem, ze zaakceptuje ono przed-
stawiony plan dziatania i bedzie wspotpracowato
z zespotem hospicjum, przekazujgc informacije na
temat swoich dolegliwosci. Jezeli chory cierpi np.
z powodu bodlu lub duszno$ci, nalezy przerwac
rozmowe i zastosowa¢ odpowiednie leczenie. Do-
piero po opanowaniu tych dolegliwosci mozna jg
kontynuowac.

W drugiej czesci spotkania, lekarz hospi-
cjum powinien powiedzie¢ dziecku (jezeli jest wy-
starczajgco dojrzate), ze zdaje sobie sprawe, ze na
jego cierpienie nie sktadajg sie wytgcznie objawy
fizyczne (ktére prawdopodobnie bedzie potrafit
opanowac). On, jako lekarz, jest gotéw podjgc
rozmowe rowniez na temat problemoéw emocjonal-
nych (psychicznych) i egzystencjalnych (ducho-
wych), jezeli pacjent zechce z nim teraz lub poz-
niej o tym porozmawiaé. Poza swojg osobg, moze
takze zaproponowac spotkanie z psychologiem
lub kapelanem hospicjum. Wie jednak, ze o takich
sprawach rozmawia sie jedynie z przyjaciotmi i
osobami godnymi zaufania, ktére potrafig zacho-
wac dyskrecje i nie ktamig. Dlatego moze zapyta¢

czy dziecko ma takiego przyjaciela lub powiernika
i zacheci¢ go do powaznej rozmowy.

Nastepnie lekarz powinien poruszy¢ kwe-
stie dotyczgce relacji w najblizszej rodzinie. Czy
dziecko akceptuje sposob w jaki rodzice i rodzen-
stwo komunikujg sie z nim, przezywajg jego cho-
robe i sprawujag opieke? Czy potrafi z nimi rozma-
wiac i ujawnia¢ swoje emocje, zarowno pozytywne
jak i negatywne? Czy akceptuje emocje rodzicéw
i rodzenstwa? Czy chciatoby co$ waznego im po-
wiedzie¢ lub od nich ustysze¢? Czy chciatoby co$
zmieni¢ lub naprawi¢ w relacjach rodzinnych?

Kolejny wazny temat, to wyobrazenia
i oczekiwania dziecka dotyczgce przysztosci—tego
co bedzie sie z nim dziato w najblizszych dniach
i tygodniach. Jakie cele chce osiggnac¢? Czego sie
najbardziej obawia? Czy w razie pogorszenia stanu
zdrowia bedzie chciato wréci¢ do szpitala, czy ra-
czej zosta¢ w domu? Czego oczekuje od zespotu
hospicjum? Lekarz szczegodlnie w tym fragmencie
rozmowy powinien umozliwi¢ pacjentowi swobode
wypowiedzi i zadawania pytan, tzn. samemu na-
stawi¢ sie na stuchanie, ograniczy¢ wtasne wypo-
wiedzi, unika¢ udzielania rad i arbitralnych sgdodw,
stosowac pauzy i milczenie.

Podczas rozmowy z dzieckiem lekarz po-
winien siedzie¢ blisko niego, ale z zachowaniem
pewnej przestrzeni zapewniajgcej mu komfort. Nie
powinien dotyka¢ pacjenta bez wyraznej zachety
z jego strony. Wazne jest utrzymywanie kontak-
tu wzrokowego, ale w stopniu nie powodujgcym
zaktopotania pacjenta. Lekarz musi by¢ przygo-
towany i zaakceptowac takie reakcje dziecka jak
ztos¢ (np. przeklenstwa), ptacz, milczenie lub tzw.
~trudne pytania” (np. dotyczace umierania). Jezeli
pacjent nie okazuje negatywnych emocji, ale jest
grzeczny i mity, nie powinno to skfania¢ lekarza do
wniosku, ze dziecko nie cierpi i nie wymaga po-
mocy. Powinien raczej powiedzie¢, ze oczekuje od
niego szczerosci a nie dobrych manier.

Opieka paliatywna rozpoczyna sie, gdy ze-
spot hospicjum okresli potrzeby chorego dziecka
i rodziny, a nastepnie stworzy plan dziatania i przy-
stgpi do jego realizacji. W modelu wypracowanym
przez Warszawskie Hospicjum dla Dzieci osobg
bezposrednio sprawujgcg opieke nad dzieckiem
i rodzing jest pielegniarka. Moze ona opiekowac
sie rownoczesnie maksymalnie 4 pacjentami. Ma
do dyspozycji pozostatych cztonkdéw zespotu: le-
karza, psychologa, kapelana, pracownika socjal-
nego, rehabilitanta i wolontariuszy. Zespét spotyka
sie dwukrotnie w ciggu dnia, wymienia informacje
i wspolnie podejmuje decyzje.??



Epidemiologia

Zapotrzebowanie na domowg opieke pa-
liatywng w Polsce mozna okreslic na podstawie
liczby i miejsca zgonow. Dane epidemiologiczne
przedstawiono w tabelach 1-5. W okresie 1999-
2003 zarejestrowano 4992 zachorowania i 1738
zgonow z powodu nowotworow ztosliwych u dzie-
ci; wskaznik zgony/zachorowania wyniost 0,35
(tab. 1).

Wskaznik zgony/zachorowania roznit sie w
zaleznosci od rozpoznania w zakresie 0,08 (nowo-
twory oka) — 0,72 (biataczka szpikowa) (tab. 2).

W Polsce zaledwie 22% zgonow dzieci
z powodu choréb nowotworowych miafo miejsce
w domu, a az 78% w szpitalu (tab. 3). Miejsce zgo-
nu roznito sie w zaleznosci od rozpoznania: dzieci
z biataczkami najrzadziej umieraty w domu, a dzie-
ci z nowotworami jgdra oraz nowotworami kosci
i chrzastki stawowej najczesciej (tab. 4). Stwierdzo-
no tez roznice miedzy wojewddztwami: najwyzszy
odsetek zgonow w domu odnotowano w mazowie-
ckim, a najnizszy w matopolskim (tab. 5).

Roczna liczba dzieci z chorobami nowo-
tworowymi, leczonych przez hospicja domowe
w okresie 1999-2005, byfa stata (tab. 6) i nieco

Tab. 1. Zachorowania, zgony i wskaznik zgony/zachorowania na nowotwory ztosliwe (C00-D09) u dzieci (0-17 lat)
w Polsce w latach 1999-2003. Dane Krajowego Rejestru Nowotworow

Zachorowania Zgony Wskaznik zgony/
liczba wsl;(:ll'::‘x,;n|k liczba wsz:l::x;n|k zachorowania
(1889 1125% 11,85 388 4,0 0,34
2000 979* 10,3 327 3,5 0,33
2001 SE 10,9 385 4,2 0,39
2002 913 10,4 354 4,0 0,39
2003 978 11,9 284 3.3 0.29
2001-2003 2888 10.9 1023 3.9 0.35
1999-2003 4992 10,9 1738 3,8 0,35

* W latach 1999 i 2000 Krajowy Rejestr Nowotworow nie otrzymat danych dotyczgcych zachorowarn na nowotwory zfosliwe

u dzieci w wieku 0-14 lat z wojewddztwa kujawsko-pomorskiego.

Tab. 2. Zachorowania, zgony i wskaznik zgony/zachorowania na wybrane choroby nowotworowe u dzieci (0-17 lat) w Polsce
w okresie 2001-2003 (3 lata). Dane Krajowego Rejestru Nowotworow

Zachorowania Zgony Wskain/ik
Rozpoznanie / umiejscowienie ICD-10 . . zgony
. wspot. . wspét. zachorowa-
liczba liczba :
surowy surowy nia
Nowotwory centralnego uktadu C70-G72 564 51 o89 11 051
nerwowego ’ ’ ’
Nowotwaér ztoslivy mézgu C71 515 1,9 265 1,0 0,51
Nowotwory ztosliwe tkanki limfatycznej, C81-C96 1270 48 380 14 0130
krwiotwarczej i tkanek pokrewnych ’ ’ ’
Chtoniaki razem C82-C85 198 0,7 72 0,3 0,36
Biataczki razem C91-95 774 2,9 295 1.1 0,38
Biafaczka limfatyczna C91 578 2,2 163 0,6 0,28
Biataczka szpikowa C9e 156 0,6 113 0,4 0,72
Nowotwor zlosliwy kosci C40-C41 176 0,7 69 0.3 0,39
i chrzgstki stawowej
Nowotwaor ztosliwy nerki za
wyjatkiem miedniczki nerkowej L 12 U o -2 27
Nowotwaér ztosliwy nadnerczy C74 38 0,1 38 0,1 1,0
Nowotwaor ztosliwy tkanki tgcznej cag 1296 05 31 01 025
i innych tkanek miegkkich ’ ’ ’
Nowotwaor ztosliwy przestrzeni
zaotrzewnowej i otrzewnej Cc48 25 0.1 9 0.03 0.36
Nowotwory jgdra CB69 46 0,2 8 0,03 0,17
Nowotwory oka ce2 49 0,2 4 0,02 0,08
Nowotwory jajnika C56 44 0,2 8 0,03 0,18
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Tab. 3. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu nowotworow ztosliwych (C00-D09) w Polsce w latach 1999-2003.

Dane Krajowego Rejestru Nowotwordw

Zgony w szpitalu

Zgony w domu Zgony w innym miejscu

liczba % liczba % liczba %

1R 302 77,8 84 21,6 2 0.5
2000 258 78.9 68 20,8 1 0.3
2001 3189 82.9 65 18.9 1 0.3
2002 267 75,4 86 24,3 1 0.3
2003 212 74,6 72 25,4 0.0
1999-2003 1358 78,1 375 21,6 0,3

Tab. 4. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu wybranych choréb nowotworowych w Polsce w okresie 1999-

2003 (5 lat). Dane Krajowego Rejestru Nowotwordw

ICD-10

Rozpoznanie / umiejscowienie

Zgony
w szpitalu

%

Zgony
w domu

Zgony w innym
miejscu

liczba liczba % liczba %

Nowotwory centralnego c70c72 | 418 | 781 | 127 | 232 4 0,7
uktadu nerwowego
Nowotwaor ztosliwy mézgu C71 386 76,9 112 22,3 4 0.8
Nowotwory ztosliwe tkanki limfatycznej, )
krwiotwoérczej i tkanek pokrewnych CB1-CaE 70 63,3 77 3.8 2 0.3
Chtoniaki razem C82-C85 127 87,6 17 11,7 1 0,7
Biataczki razem C91-95 537 91,0 52 8,8 1 0,2
Biataczka limfatyczna Co1 306 91,1 30 8,9 0 0,0
Biataczka szpikowa Co2 200 91,3 19 8,7 0 0,0
Nowotwar zfosliwy kosci C40-C41 95 | 528 | 84 | 487 1 0.6
i chrzgstki stawowej
Nowotwar ztosliwy nerki za wyjgtkiem CB4 40 656 oo 34 4 0 00
miedniczki nerkowej ' ' ’
Nowotwar ztosliwy nadnerczy C74 48 80,0 12 20,0 0 0,0
Nowotwar ztosliwy tkanki tgcznej
i innych tkanek miekkich . 57 7l = 27 L iz
Nowotwaor zfosliwy przestrzeni
zaotrzewnowej i otrzewnej Cca8 14 /7.8 4 22,2 0 0.0
Nowotwory jajnika C56 12 60,0 7 35,0 5,0
Nowotwory oka ce2 20 69,0 9 31,0 0 0,0
Nowotwory jgdra CB9 5 41,7 7 58,3 0 0,0

wyzsza od rocznej liczby zgondw w domu w okre-
sie 1999-2003 (tab. 3). W 2004 roku hospicja do-
mowe swiadczgce opieke paliatywng nad dzie¢mi
obejmowaty swym dziataniem obszar zamieszkaty
przez 79% populacji kraju.

W okresie 1X.1994-V.2006 w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci leczono 155 pacjentow z cho-
robami nowotworowymi; w domu zmarto 138 (89%)
z nich. Sredni czas domowej opieki paliatywnej wy-
niést 51 dni i roznit sie zaleznie od rozpoznania (tab. 7).

Zakonczenie

Dzieci, ktére nadal bedg umieraty w szpita-
lach, powinny by¢ w miare mozliwosci chronione

przed cierpieniem spowodowanym zaréwno cho-
roba, jak i terapig. Sposob przekazywania informa-
cji i podejmowania decyzji o przejsciu od lecze-
nia przeciwnowotworowego do opieki paliatywne;j
powinien by¢ podobny do opisanego powyzej.
Szczegoblnego znaczenia nabiera decyzja o odsta-
pieniu od reanimaciji i intensywnej terapii.
Zdaniem polskich lekarzy i pielegniarek,
ktérzy widzg mozliwo$¢ prowadzenia opieki pa-
liatywnej na oddziale szpitalnym (68% badanych),
warunki konieczne do jej zapewnienia obejmuja:
przeszkolenie personelu, wspoétprace z psycho-
logiem, anestezjologiem, kapelanem i pracowni-
kiem socjalnym, a takze osobne pomieszczenie
i osobng pielegniarke.'® Istnieje takze mozliwos¢




Tab. 5. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu choréb nowotworowych (C00-D09) w wojewddztwach w okresie 1999-2003
(5 lat). Dane Krajowego Rejestru Nowotworow

Zgony w szpitalu Zgony w domu Zgony w innym miejscu
Wojewaddztwo
liczba % liczba % liczba %
Matopolskie 121 88,3 16 11,7 0 0,0
Zachodniopomorskie 69 85,2 12 14,8 0 0,0
Dolnoslaskie 94 84,7 17 15,3 0 0,0
Lubuskie 30 83,3 6 18,7 0 0,0
Podkarpackie 78 83,0 16 17,0 0 0,0
Wielkopolskie 146 82,5 31 17,5 0 0.0
Opolskie 42 82,4 g 17,86 0 0.0
Swietokrzyskie 42 82,4 9 17,8 0 0.0
Pomorskie 77 81.9 14 14,9 3 3,2
Slaskie 152 78.4 42 21.6 0 0.0
Kujawsko-pomorskie 89 78,1 25 21,9 0 0,0
Warminsko-mazurskie 47 77,0 14 23,0 0 0,0
todzkie 95 73,6 33 25,6 1 0.8
Lubelskie 82 73,2 30 26.8 0 0.0
Podlaskie 51 72,8 19 27.1 0 0.0
Mazowieckie 143 63.3 82 36.3 1 0.4
Tab. 6. Liczba dzieci (0-17 lat) leczonych przez hospicja domowe w Polsce (1999-2005). Dane autora
Rok 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005
Liczba wszystkich dzieci pod opiekg 171 186 214 252 329 373 444
Liczba dzieci z ch. nowotworowymi 99 92 85 90 111 103 100
Liczba dzieci z innymi chorobami 72 94 129 162 218 270 344
Liczba zgondéw 83 80 83 82 102 104 150
Liczba badanych hospicjow 37 33 29 29 31 31 37

Tab. 7. Sredni czas domowej opieki paliatywnej u pacjentéw Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci wg wybranych
rozpoznari (1994-2006). Dane autora

Rozpoznanie / umiejscowienie ICD-10 pal::iit;znl::?iw f;?:l?ii &znazls
Nowotwar ztosliwy kosci i chrzastki stawowej C40-C41 19 37
Nowotwaor ztosliwy nerki za wyjatkiem miedniczki nerkowej C64 8 19
Nowotwar ztosliwy mézgu C71 38 89
Nowotwar ztosliwy nadnerczy C74 14 41
Chtoniaki razem C82-C85 12 40
Biataczka limfatyczna C91 19 40
Biataczka szpikowa co2 10 14
Choroby nowotworowe razem C11-D33 155 51
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nawigzania wspotpracy z hospicjum domowym,
ktére moze wspotpracowac w opiece paliatywnej
nad dzieckiem umierajagcym w szpitalu. Rodzice i
rodzenstwo dziecka zmartego w szpitalu powinni
uzyskac dostep do programow wsparcia w zatobie
oferowanych przez hospicja.

Podziekowanie
Dziekuje pani Urszuli Wojciechowskiej
z Zaktadu Epidemiologii i Prewencji Nowotworéw

Centrum Onkologii — Instytut w Warszawie za opra-
cowanie danych statystycznych.
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