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Decydujac sie na zostanie lekarzem
kazdy z nas wierzy, ze uda mu sie
wyleczy¢ swoich pacjentéw i chyba
niewielu z nas mysli o tym, ze bedziemy
musieli stang¢ twarza w twarz ze
$miercig, rowniez Smiercig dzieci, co jest
najtrudniejsze do zaakceptowania. Czy
kto§ uczyt mnie, jak postepowaé z
nieuleczalnie chorymi dzie¢mi i ich
rodzicami? Jak z nimi rozmawiaé? Z
tego, co pamietam, rozmowy takie
zawsze prowadzit kierownik oddziatu. My
staraliSmy sie chroni¢ rozumiejace dzieci
przed niepomysinymi  informacjami.
Chyba udawaliSmy, ze one nie widzg
tego, co dzieje sie ,za parawanem”. ,Na
szczescie” w klinice kardiologii dzieci
rzadko umieraly na oddziale, dziato sie
to najczesciej na Oddziale Intensywnej
Terapii, skad koledzy nie wracali. A
rodzice? Byli informowani  przed
diagnostyka i operacja o ryzyku. Po
Smierci dziecka pozostawali sami, ze
SWO0jq rozpaczg i zatoba. Nikt z nas nie
zastanawiat sie nad tym, ze potrzebna
jest im pomoc.

Czy wiedziatam, co to jest i na
czym polega opieka paliatywna? Nie, i
na pewno staratam sie zrobi¢ wszystko,
aby ,dziata¢ do konca”, tzn. jako
mtodemu lekarzowi nie przychodzito mi
do gtowy, ze mozna odstapi¢ od terapii
nawet w sytuacji ,beznadziejnej” lub
»hie do zniesienia”.

Pamietam jeden swoich
dyzurdw, na ktorym umierat
kilkunastoletni chtopiec z nie operacyjng
woéwczas wadg serca. Rodzice caty czas
byli przy dziecku. W koncu, pdzno
wieczorem, bardzo zmeczeni, zapytali,
czy mysle, ze moga pojs¢ do domu i
wrdci¢ rano. Stan chtopca nie wskazywat
na to, ze nie dozyje do rana... Jak
bardzo sie mylitam... Wkrétce po wyjsciu
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rodzicéw stan chtopca dramatycznie pogorszyt
sie. Wiedziatam, Ze nie nalezy go reanimowac,
poniewaz nie ma dla niego ratunku. Ale nie
potrafitam patrze¢, jak umiera z powodu
migotania komor. Anestezjolodzy byli zajeci.
PrzywioztySmy defibrylator i staratySmy sie,
razem ze  wspaniatym  pielegniarkami,
przywroci¢ prawidtowy rytm serca. Nie udato
sie... Pamietam, Zze zadzwonitam do rodzicow,
ze chiopiec umiera, ale oni nie zdazyli
dojechac... Czy mieli zal? Chyba nie, ale
sytuacja ta nauczyla mnie duzej pokory i
ostroznosci w rokowaniu u bardzo ciezko
chorych pacjentéw.

Po raz pierwszy z opiekg paliatywnga
zetknetam sie w czasie studiow wcale nie
wiedzac, jak wazne bedzie to dla mnie
doswiadczenie. Po trzecim roku w czasie
wakacji pracowatam jako wolontariuszka w
Tadworth Court w Anglii. Pomagatam w opiece
nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi, ktdre
spedzaty tutaj wakacje. Dzieki temu rodzice
mogli spedzi¢ troche czasu sami, lub ze
zdrowym rodzenstwem. Bytam zafascynowana
organizacja, pomystem spedzania swojego
wolnego czasu z tymi dzieciakami, z ktorych
niektdre bylty bardzo inteligentne, a inne -
gteboko uposledzone. W tym czasie nie
nazywano tego opiekq paliatywna, ale w Anglii
juz organizowano opieke dla nieuleczalnie
chorych dzieci, jak réwniez dyskutowano o
przypadkach, w ktérych mozna rozwazac
odstgpienie od terapii z uwagi na ,stopien
uposledzenia fizycznego lub psychicznego”.!

Podczas pracy w Klinice Kardiologii
CZD przygotowatam rozprawe doktorska pt.
"Zmiany w uktadzie krazenia w
mukopolisacharydozach u  dzieci". Poza
specjalistycznymi badaniami kardiologicznymi
przeprowadzanymi prospektywnie u
kilkudziesieciu pacjentdw z rdéznymi typami

! Dangel Tomasz. Domowa opieka paliatywna nad

dzieémi w Polsce. Wydawnictwo Naukowe
Scholar. Warszawa 2001.
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mukopolisacharydoz (MPS)?, poznatam
inne problemy tych rodzin. Osoba, ktora
uswiadomita mi, czym jest opieka
paliatywna byt Artur, inteligentny 19-
letni chiopak (znatam go od kilku lat), u
ktéorego choroba spowodowata tak
Zznaczne zmiany w sercu, ze przyjechat
na konsultacje z objawami ciezkiej
niewydolnosci krazenia. Przyczyna byta
znana — skrajne zwezenie zastawki
dwudzielnej. Zaproponowatam mu prdbe
leczenia chirurgicznego. Ale Artur ze
spokojem powiedziat: ,Pani doktor,
przeciez wie pani rownie dobrze jak ja,
Ze moja choroba jest nieuleczalna. Czy
nie mogtbym wrocic do domu i tam
poczekac spokojnie do korica? To juz
przeciez niedfugo...” Zaskoczyt mnie
swojg  dojrzatoscig i swoim
rozsadkiem. Na szcze$cie byto juz
woéwczas Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci (WHD), ktére zajeto sie Arturem.
To on, nie ja, zainicjowat i podjat
decyzje o zaprzestaniu terapii... Opieka
hospicyjna trwata krotko — tylko 19 dni,
ale Artur mogt ten czas spedzi¢ w domu,
w otoczeniu bliskich, po zafatwieniu
wszystkich swoich spraw.

Byl to pierwszy pacjent z MPS,
ktory trafit pod opieke WHD. Od tego
czasu, byto ich juz 7, gdyz rodziny te
wymagajg coraz wiekszej pomocy w
miare postepu choroby. Podjecie decyzji
0 opiece paliatywnej w przypadkach
nieuleczalnych chordb, jakimi sg MPS,
nie budzito niczyjego sprzeciwu. Wrecz
przeciwnie, WHD okazato sie by¢ bardzo
pomocne w sprawowaniu kompleksowej
opieki zaréwno nad pacjentami, jak i
catymi rodzinami, w ktérych
niejednokrotnie wiecej niz jedno dziecko
byto chore i wiecej niz jedno dziecko
umierato wczesniej niz rodzice...

Duzo trudniejsze byto
zaproponowanie  opieki  paliatywnej
pacjentom z wadami serca, u ktdrych
nie bylo mozliwosci dalszego leczenia
chirurgicznego. Przyczyng tego byto albo
nadci$nienie ptucne, albo niewydolno$¢
serca. Do grupy tej mozna rdowniez
wiaczy¢ pacjentdw, u ktérych jedyng

2 J.H.Dangel. Cardiovascular changes in
children with mucopolysaccharide storage
diseases and related disorders — clinical and
echocardiographic findings in 64 patients.
Eur J Pediatr, 1998, 157:534-538.
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forma terapii jest przeszczep serca, albo ptuc i
serca, a opieka paliatywna moze byc
~pomostem” w oczekiwaniu na transplantacje.

Pierwsi pacjenci z nieodwracalnym
nadci$nieniem ptucnym trafili do hospicjum ze
wzgledu na to, ze byla to jedyna instytucja,
ktéra dostarczata koncentratory tlenu, oraz
zapewniata wykonywanie zabiegow hemodilucji
w domu pacjenta, co eliminowato koniecznosc¢
hospitalizacji. Ci miodzi Iludzie otrzymali
mozliwos¢ przebywania w domu, spotykania
sie ze zdrowymi rowiesnikami, chodzenia do
kina, wyjazdéw na wycieczki.

W ciagu 10 lat WHD objeto opiekg 10
nastolatkéw z wadami wrodzonymi serca,
wszyscy byli kierowani z Kliniki Kardiologii IP

CZD. Wielu z nich pamietatam z

wczesniejszych okreséw leczenia. Wsrdd nich

byto:

> 3 pacjentdw ze ztozonymi wadami serca z
nadcisnieniem ptucnym, nie
operowanych;

> 3 pacjentow nie operowanych z
catkowitym  kanatem przedsionkowo-

komorowym, nadci$nieniem ptucnym i
upo$ledzeniem umystowym (2-zespét
Downa, 1- o nieznanej etiologii);

» 2 dziewczynki ze ztozonymi wadami serca
po wielokrotnych zabiegach operacyjnych
i interwencyjnych z uszkodzeniem funkcji
miesnia serca;

> 11-letni chiopiec z zespotem Pataua,
dekstrokardia, po operacji koarktacji
aorty;

> 24-letni pacjent z zespotem Fallota,
zaroSnieciem drogi odptywu prawej
komory i obocznym krazeniem
systemowo-ptucnym, bez zadnego

leczenia operacyjnego.

Byli to dlugoterminowi pacjenci WHD, czas
opieki wynosit od 0 do 8 lat, Srednio 3 lata.
U dwojga opieka hospicyjna zostata przerwana
ze wzgledu na stabilny stan zdrowia i brak
probleméw medycznych. Byty to
kilkunastoletnie  dzieci z  uposledzeniem
umystowym i wadami serca z nadci$nieniem
ptucnym, ktére ani w trakcie opieki, ani
pozniej, nie wymagaty zabiegéw hemodilucji.

W ciagu pierwszych czterech lat pracy
nauczyliSmy sie, ze hemodilucja i tlenoterapia,
ktore byly gtownymi przyczynami kierowania
pacjentdw pod opieke hospicjum, nie zawsze
byly potrzebne. Jeden z podopiecznych WHD
oddychat tlenem wytacznie podczas cEwiczen
fizycznych (trenowat w domu). Inni stosowali
tlen w przypadkach pogorszenia stanu zdrowia,
ale nie chcieli mie¢ wtaczonego koncentratora
tlenu przez catg noc (byty sugestie, ze w ten



sposéb  mozna  bedzie  poprawic
utlenowanie organizmu), gdyz
przeszkadzat im szum aparatu.

Dwoch pacjentéw byto na liscie
do przeszczepu piuc i serca. Jeden z
nich, bedacy pod opieka WHD od 18
roku zycia, po wypisaniu z CZD, wierzyt,
ze po transplantacji bedzie zupeinie
zdrowym czlowiekiem. Dopiero po
czterech latach opieki hospicyjnej, po
kolejnej wizycie w os$rodku
transplantacyjnym zdat sobie sprawe, ze
po przeszczepie nadal bedzie wymagac
statego leczenia. Kilka tygodni po
uswiadomieniu sobie tych informacji
zmart.

Druga dziewczynka oczekujgca na
przeszczep ptuc i serca jest pod opiekg
WHD dopiero od miesigca.

Pacjentka, ktéra byla najdtuzej
pod opiekag WHD (8 lat) zdecydowanie
sprzeciwita sie transplantacji piuc i
serca. Napisata wstrzasajacq prace
licencjacka pt. ,Moje spojrzenie na
$mierc”. Pisze w niej m.in., ze kontakty z
roznymi ludzmi, ktore zawarta podczas
ostatnich 8 lat zycia, gdy byfa pod
opieka WHD, odwiodly jg od zamiaru
popetnienia samobdjstwa. Mysle, ze
warto bytoby udostepni¢ tg prace
szerszej rzeszy  czytelnikow, aby
zrozumieli, co to znaczy miec
dwadziescia lat i by¢ nieuleczalnie chora.

Opieka nad pacjentami ze
ztozonymi  wadami serca byla dla
zespotu hospicjum réwniez powaznym
wyzwaniem zawodowym. W
poczatkowych latach hemodilucje
wykonywane byty rutynowo u chorych z
wysokim hematokrytem. Ale w pewnym
momencie zrozumieliSmy, ze zabieg ten
zaburza homeostaze pacjenta, bardzo
trudno jest wyréwnac poziom zelaza, a
hematokryt obniza sie na krétki okres
czasu. W tej chwili zabiegi te

wykonywane sq sporadycznie,
wylacznie, jesli u pacjenta wystepujg
objawy »Zespotu zwiekszonej
lepkoscikrwi” (hyperviscosity

syndrome).’
W przypadkach czesto
skomplikowanych probleméw

3 Perloff JK. Congenital Heart Disease in
Adults. In: Heart Disease, ed. by. E.
Braunwald, chapter 30, pp. 963-987, W. B.
Saunders Company, 1997.

zdrowotnych, w ktorych nie byto ustalonego
sposobu leczenia, staraliSmy sie je rozwigza
stosujgc  najbardziej nowoczesne metody,
porozumiewajac sie ze specjalistami w Polsce i
zagranica. Nasze wstepne doswiadczenia w
opiece paliatywnej nad tg grupa chorych po
raz pierwszy zostaly przedstawione w 1999
roku na XIV Konferencji Kardiologicznej w
Centrum Zdrowia Dziecka, poswieconej
odlegtym wynikom leczenia chirurgicznego wad
wrodzonych serca, i zostaty bardzo pozytywnie
ocenione przez prof. Jane Somerville,
specjalistke ~ w  zakresie  opieki nad
miodocianymi z wadami wrodzonymi serca.

Jak przypomnieli jedni z rodzicéw we
wspomnieniu o swojej corce, w pierwszych
latach dziatania WHD  zorganizowali$my
rowniez spotkanie dla rodzicow dorastajacych
dzieci wadami serca, na ktorym, jak mowi
matka: ~Moglismy wymieni¢ sie
doswiadczeniami, poradzic, co robic, by one
nie czuty sie samotne i do niczego.”

Na  podstawie naszych  kilkuletnich
doswiadczen mozemy powiedzie¢, ze WHD
zapewnito  tej  miodziezy  komfort i
bezpieczenstwo przebywania w domu, z dala
od szpitali, w ktérych spedzili znaczng czesé
swojego zycia. Spos$rod wymienionych 10
pacjentdw, zyje 5, w tym 3 stale pod opiekg
WHD. W jednym przypadku rodzice do konca
nie pogodzili sie z nieuleczalng chorobg corki,
ktéora w ostatnich chwilach Zycia zostata
przewieziona do szpitala. W pozostatych
przypadkach nie byto koniecznosci
hospitalizacji, wszystkie konieczne badania
byly wykonywane w domu lub w trybie
ambulatoryjnym.

Ponadto pod opiekg WHD znajdowato
sie 7 dzieci w wieku od 1 do 13 lat z réznymi
chorobami kardiologicznymi, najczesciej
wspoOtistniejacymi  z  innymi  problemami
zdrowotnymi, u ktérych zostata podjeta
decyzja o zakonczeniu terapii. Sposrdd nich na
uwage zastuguje chiopczyk z powikfaniami
zakrzepowo-zatorowymi i neurologicznymi po
operacji zespotu niedorozwoju lewego serca,
ktérego rodzice do konca nie pogodzili sie z
brakiem  mozliwosci  dalszego  leczenia,
zrezygnowali z opieki WHD, i zdali sobie
sprawe z braku celowosci przewozenia dziecka
na Oddziat Intensywnej Terapii dopiero po
jego S$mierci.

Kolejna, zupetnie inng  grupe
pacjentéw, stanowi, na razie nieliczna, grupka
dzieci z diagnostyki prenatalnej. Rowniez
rozpoczynajac prenatalng diagnostyke
kardiologiczng wierzytam, ze w wiekszosci
przypadkéw wplynie ona w sposdb zasadniczy
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na poprawe wynikow leczenia pacjentow
z wadami wrodzonymi serca. Nie
zdawatam sobie sprawy, jak czesto
chore ptody nie dozywajg do czasu
porodu, lub sg obarczone nieuleczalnymi
schorzeniami i zgon nastepuje w bardzo
wczesnym okresie zycia.

W przypadku  stwierdzenia
ciezkiej, nieodwracalnej choroby ptodu,
rodzice majg mozliwos¢  podjecia
roznych decyzji: 1) przerwania cigzy; 2)
odstgpienia od leczenia noworodka i
pozostawienie go w szpitalu do czasu
zgonu; 3) zdecydowania sie na domowg
opieke paliatywna. Dla rodzicow, ktorzy
nie biorg pod uwage przerwania cigzy,
ta ostatnia opcja moze stac sie
nieoceniong pomocy. Mogq zostac objeci
opiekqg jeszcze przed urodzeniem
chorego dziecka. Personel hospicjum ma
czas, aby wyjasni¢ im, jak réwniez
starszemu rodzenstwu, jakie sg zasady
opieki. Mieszkanie  moze  zostat
wyposazone we wszystkie niezbedne
sprzety dla chorego noworodka.

Do chwili obecnej WHD objeto
opiekg 33 pacjentéw ponizej pierwszego
roku zycia. W 17 przypadkach
rozpoznanie mogto by¢ ustalone przed
urodzeniem, z czego znane bylo jedynie
u 7 noworodkéw. U dziesieciorga
niemowlat, ktére zostaly przyjete do
WHD miedzy 4 a 8 miesigcem zycia, z
letalnymi aberracjami
chromosomalnymi, rozpoznanie mogto
by¢ ustalone przed porodem, ale tak sie
nie stato. Kilka miesiecy trwaty badania
diagnostyczne w roznych
specjalistycznych osrodkach
pediatrycznych. Czyz nie bytoby lepiej,
aby rozpoznanie znane byto wczesniej?

Tylko piecioro rodzicéw
wiedziato 0 mozliwosci opieki
paliatywnej, z ktorych troje byto na
prenatalnej konsultacji w WHD. Byly to
najczesciej dzieci z zespotami Edwardsa
lub z ciezkimi wadami osrodkowego
uktadu nerwowego, ktdre uniemozliwiaty
prawidtowy rozwoj.

Ten rodzaj opieki zostat
wprowadzony w Polsce po raz pierwszy
przez WHD i okazuje sie, ze znakomicie
spetnia swojg role. Nie pozostawiamy
rodzicbw samych. Dzieki catemu
zespotowi WHD uzyskuja oni pomoc
zarowno przed urodzeniem dziecka, w
trakcie opieki domowej, jak i po jego
$mierci.
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Udziat w spotkaniach grupy wsparcia
dla rodzicow, ktorzy stracili dziecko moze nas,
lekarzy, wiele nauczyé. Przede wszystkim —
pokory. Dla tych wszystkich ludzi ich ,aniotek”
nie byt kolejnym, nieuleczalnym
J~przypadkiem”, ale ukochanym dzieckiem,
ktérego juz nie ma. Rodzice chcg 0 nim méwic,
chcg wspominac¢ przezyte wspdlnie chwile.
Jakze czesto nie potrafimy zachowac sie
rozmawiajgc z nimi, unikajgc rozmowy na
temat ich dziecka. A moze oni oczekujq
wiasnie tego, abysmy zapytali o najpiekniejsze
przezyte wspolnie chwile? Bylam na tych
spotkaniach kilkakrotnie i zawsze uczytam sie
czego$ od tych wspaniatych rodzicow. I zawsze
wychodzitam z przekonaniem, ze nikt, kto nie
znalazt sie w podobnej sytuacji, nie moze ich
zrozumie¢. W tej chwili polecam grupe
wsparcia rodzicom, ktorzy stracili dziecko, i dla
ktorych jest to nadal gtebokie przezycie mimo,
ze spodziewajg sie kolejnego potomka.
Okazuje sie, ze spotkania te naprawde sq dla
nich bardzo wazne, poniewaz nie moggq po
prostu zapomnie¢ o przezytej tragedii. Oni
sami sobie nawzajem najlepiej pomagajq. I
chyba doprowadza do tego, ze zaczng uczyc
tez nas, lekarzy. Dzieje sie to juz w tej chwili,
gdyz mamy, ktdre stracity nieuleczalnie chore
niemowleta zatozyly forum internetowe dla
siebie, i na nim wymieniajg uwagi i
doswiadczenia.

Hospicjum nauczyto mnie m.in. tego,
ze naszym lekarskim obowigzkiem jest rowniez
myslenie o rodzicach. Nie ukrywam, ze samej
jest mi bardzo trudno, s to zbyt gtebokie
przezycia, abym mogta stale pracowat z
umierajgcymi dzie¢mi. Dlatego tak wazny jest
dla mnie zespét WHD, na ktérego pomoc
zawsze moge liczyc.

Czy hospicjum miato istotny wplyw na
zmiane sytuacji w perinatologii i kardiologii
dzieciecej? W moim os$rodku i w moim
doswiadczeniu zdecydowanie tak. Nauczytam
sie podejmowac bardzo trudne decyzje o
odstgpieniu od terapii u nieuleczalnie chorych
pacjentow. W tym miejscu musze podkreslic,
ze w przypadkach jakichkolwiek watpliwosci
diagnostycznych dyskwalifikujacych pacjenta z
dalszej terapii, powtarzamy badania, aby miec¢
pewnos¢, ze rzeczywiscie dla dziecka nie ma
zadnego ratunku, jak réwniez prosimy o opinie
najlepszych specjalistow z danej dziedziny.

Swoje doSwiadczenia w  zakresie
wprowadzania paliatywnej opieki
perinatologicznej wdrazam w zycie podczas
wielu kursow dla lekarzy potoznikéw i
neonatologow.

Co jest najtrudniejsze dla lekarza



pediatry w zaakceptowaniu opieki
paliatywnej? Wydaje mi sie, ze po
pierwsze jest to brak rzetelnej wiedzy,
czym naprawde jest opieka paliatywna,
a po drugie — trudnosci w podjeciu
decyzji o zaprzestaniu terapii ze wzgledu
na brak mozliwosci wyleczenia. Decyzje
te — zgodnie z dokumentem Brytyjskiego
Towarzystwa Pediatréw® — musza by¢
podejmowane przez najbardziej
doswiadczonych lekarzy, ale dyskusje
powinny by¢ prowadzone z catym
personelem prowadzacym terapie, gdyz
to jest jedyna droga do zrozumienia
podjetej decyzji.

Jako ilustracje przytocze
przyktad pacjenta, ktory byt
przyjmowany do WHD dwukrotnie. Po
raz pierwszy w 5 miesigcu zycia z
powodu znacznie opdznionego rozwoju
psychoruchowego i niewydolnosci nerek.
Rodzice twierdzili, Zze w szpitalu nie
otrzymali informacji o braku mozliwosci
wyleczenia ich synka, traktowali opieke
hospicyjng jako okres przejsciowy
miedzy wypisem do domu, a kolejng
hospitalizacja. Po 27 dniach opieki
hospicjum, przy zatamaniu stanu dziecka
nie wezwali zespotu WHD, ale karetke i
zawiezli chtopca do szpitala, gdzie
spedzit, z przerwami, kolejnych piec
miesiecy. W 11 miesigcu zycia zespot
lekarzy ostatecznie  zdyskwalifikowat
chtopca z leczenia nerkozastepczego i po
raz  wtéry  zaproponowat  opieke
hospicyjna. Dziecko spedzito w domu 5
dni i zmarto pod koniec 11 miesigca
zycia. Czy tych 6 miesiecy w szpitalu
rzeczywiécie byto koniecznych? Dla
rodzicow, jak pisza we wspomnieniu o
dziecku, byto to wazne. Ale by¢ moze
rowniez zaakceptowaliby opinie i decyzje
lekarzy sze$¢ miesiecy wczesniej, gdyby
zostata ona wowczas podjeta? Diagnoza
byfa taka sama w 5, jak i w 11 miesigcu
zycia. Czy w tej sytuacji konsylium
lekarskie nie powinno przedstawic
rodzicom prawdy pét roku wczesniej?
Czy rzeczywiscie potroczna zwioka byta
potrzebna? Czy raczej byto to odroczenie
przekazania niepomysinej informacji
rodzicom?

Dokument, ktory jest ,biblig”
opieki paliatywnej nad dzie¢mi, wydany

w Wielkiej Brytanii w 1997 roku®, a w Polsce
przettumaczony i wydrukowany w Pediatrii
Polskiej w 1999 roku, wzniecit burzliwg
dyskusje wsrédd pediatrow brytyjskich. Nie
spotkat sie z zadnym odzewem w Srodowisku
polskim...

Od czasu, gdy do WHD zaczeli by¢
przyjmowani pacjenci z wadami serca,
uczestnicze w kursach opieki paliatywnej. Na
wielu z nich przedstawiatam réwniez swoje
doswiadczenia  konsultanta  kardiologa i
staratam sie spojrze¢ na dziatalnos¢ WHD
oczami cztowieka z zewnatrz. Zdecydowanie
uwazam, ze kazdy lekarz pediatra powinien
przynajmniej raz wzia¢ udziat w tego typu
szkoleniu. I nie chodzi tutaj tylko o wiedze
medyczng, ale réwniez o rozwazania etyczne i
filozoficzne,  ktére sg  niezbedne w
wykonywaniu naszej pracy, niezaleznie od
tego, jakiej specjalnosci lekarzem jestesmy.

Polska jest jednym z nielicznych
krajow, w ktorym medycyna paliatywna zostata
uznana za odrebng specjalizacije. Ale w
pediatrii nie bedzie uznang formg opieki, jesli
my, lekarze pediatrzy, neonatolodzy i wszyscy
inni  specjalisci  zajmujacy sie dziecmi, nie
bedziemy rozumieli jej zasad. Dopoki nie
zrozumiemy, ze nie jest to opieka polegajaca
na biernym towarzyszeniu, ale ze jest to
specjalistyczna medycyna, wymagajaca
szerokiej wiedzy medycznej, poparta
prawdziwym humanizmem. ,Opieka paliatywna
na dziecmi | mfodziezg ze schorzeniami
ograniczajgcymi  Zycie  jest aktywnym |
cafosciowym podejsciem obejmujacym
fizyczne, emocjonalne, spoteczne i duchowe
elementy. Skupia sie na podniesieniu jakosci
Zycia dziecka | wspieraniu jego bliskich.
Obejmuje  leczenie  dotkliwych  objawow,
niesienie ulgi i wytchnienie rodzinie oraz opieke
w czasle umierania i w okresie Zatoby."

W tej chwili juz 80% mieszkancow
Polski ma teoretycznie dostep do domowej
opieki paliatywnej dla dziecii To od nas,
lekarzy pediatrow zalezy, jak duzo dzieci i ich
rodzin bedzie mogto z niej skorzystac.

4 Withholding or Withdrawing Life Saving

Treatment in Children — A Framework for Practice.
Royal College of Paediatrics and Child Health,
London, 1997. Wyd. polskie: Zaniechaniei
wycofanie si¢ z leczenia podtrzymujgcego zycie u
dzieci. Zarys praktyki medycznej”. Pediatria Polska,
1999;8,821-837.
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