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Opieka paliatywna nad dzie¢mi

Pierwszoplanowym celem dziatania zespotéw opieki pa-
liatywnej dla dzieci — hospicjow dzieciecych - jest opieka
nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi, przebywajacymi w
domu rodzinnym. Najczesciej wystepujagcymi grupami
schorzen, bedacymi przyczyng kierowania matych pa-
cjentéw do hospicjum, sg gtebokie uszkodzenia uktadu
nerwowego, choroby degeneracyjne i demielinizacyjne
uktadu nerwowego, choroby genetyczne o postepujacym
charakterze, nowotwory ztosliwe, choroby metaboliczne,
wrodzone wady rozwojowe, aberracje chromosomowe
lub krancowa niewydolnos¢ wielonarzadowa [1]. Pacjenci
z chorobami nowotworowymi, pomimo tego, iz stanowia
mniejszos¢, wymagdaja bardzo duzo uwagi i pracy ze strony
personelu hospicjum. Pierwszym, czesto najtrudniejszym
okresem jest moment zakonczenia leczenia przyczynowe-
go i przekazania pod opieke zespotu paliatywnego. Nagtej
i czasem niespodziewanej dla chorego i opiekunéw decyzji
oddziatu prowadzacego leczenie przeciwnowotworowe
towarzysza olbrzymie emocje, dotykajace wszystkich oséb
zaangazowanych w ten proces.

Decyzja o zaprzestaniu
leczenia onkologicznego

Smier¢ dziecka jest postrzegana jako szczegélnie bolesna
i trudna do zaakceptowania dla wszystkich oséb, ktére
sie z nig zetknety, zaréwno w zyciu prywatnym, jak row-
niez na ptaszczyznie zawodowej. Sytuacja taka powoduje
swoisty brak zgody na nieuleczalna chorobe, widoczny w
dziataniach wielu lekarzy pediatrow. Lekarze oddziatow i
klinik onkologicznych znajduja sie w sytuacji wyjatkowo
ciezkiej. Spoczywa na nich ciezar zmagania sie z prawda o
nieuleczalnej chorobie dziecka, ktére w wielu wypadkach
byto ich pacjentem przez miesiagce, czy lata, zktorym ,prze-
zyli” liczne trudne momenty zatamania stanu fizycznego i
psychicznego, powikfania i komplikacje. Lekarze, podobnie
jak pozostaty personel pracujacy na oddziatach onkolo-
gicznych, mocno przezywaja chorobe i cierpienie swoich
pacjentéw. Chore dzieci czesto przypominaja im ich wtasne,
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co dodatkowo komplikuje podejmowanie najtrudniej-
szych decyzji. Poniewaz naturalng reakcjg osoby dojrzatej
emocjonalnie i psychicznie jest ochrona dziecka, ktéremu
dzieje sie krzywda, lekarz majacy swiadomos¢ dotkliwych
cierpien, zwigzanych z postepem procesu rozrostowego,
walczy z nim za wszelka cene. Do$wiadczenie zgromadzo-
ne na oddziatach onkologii dzieciecej oraz oddziatach dla
0s6b dorostych wskazuje, iz wiezi emocjonalne miedzy
personelem a pacjentem niepetnoletnim sg szczegodlnie
mocne. Wptyw na to ma kilka czynnikow, wsréd ktérych
wymieni¢ nalezy na pierwszym miejscu sposéb leczenia
- chemioterapia i zwigzane z nig dtugotrwate hospitalizacje
(nawet kilkumiesieczne) jest podstawowa metoda leczenia
w onkologii dzieciecej. Oznacza to bardzo dtugi i bliski
kontakt dziecka i jego opiekunéw z oddziatem. Srednia
dtugosc terapii, przewidziana w programach leczniczych
dla dzieci jest dtuzsza, niz w przypadku pacjentéw doro-
stych, a ponadto leczenie wszystkich powiktarn odbywa
sie na oddziale macierzystym. W przypadkach najinten-
sywniejszych protokotéw leczniczych np. terapii ostrej
biataczki mieloblastycznej lub ostrej biataczki limfobla-
stycznej - grupy wysokiego ryzyka okres hospitalizacji
zwigzanych z powiktaniami moze znacznie przewyzszac
czas zwigzany z chemioterapia. Mniejsza liczba chorych
na nowotwor dzieci, niz oséb dorostych, powoduje takze,
iz srednia liczba pacjentéw przypadajacych na lekarza
jest mniejsza, co wydtuza czas kontaktu z nim i zaciesnia
wzajemne relacje. W rozwazaniach na temat decyzji o za-
konczeniu leczenia nie mozna réwniez pomina¢ burzliwego
rozwoju transplantologii. Przeszczepy szpiku kostnego
sg stosowane coraz chetniej, a liczba wskazan rozszerza
sie z roku na rok, obejmujac przede wszystkim chorych z
duzym ryzykiem niepowodzenia leczenia tradycyjnego.
W przypadku onkologii dzieciecej przeszczepy znajduja
zastosowanie nawet w sytuacji dzieci z guzami litymi (np.
autologiczne oraz allogeniczne przeszczepienia szpiku w
rozsianej postaci neuroblastoma, autologiczne przeszczepy
w nie odpowiadajacych na tradycyjne leczenie guzach
germinalnych, guzach mézgu lub wybranych postaciach
miesakdéw). Kolejnym elementem, wptywajacym na decyzje
o zakonczeniu terapii, badz jej dalszym kontynuowaniu,
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jest ogdlny dobry stan zdrowia dziecka i wydolnos¢ or-
ganizmu. Brak dodatkowych obciazen, schorzen wspot-
istniejacych, petna wydolnos¢ krazeniowo-oddechowa,
wydolnos$¢ watroby i nerek pozwalaja w przypadku dzieci
na szerokie rozwazanie terapii dodatkowych, eksperymen-
talnych. W przypadkach najgorzej rokujacych pozostaje
jeszcze mozliwos¢ poszukiwania réznych metod leczni-
czych o nieudowodnionej skutecznosci, na podstawie
kazuistycznych doniesien literaturowych. Zastosowanie
znajduja w tej sytuacji m.in. leki nowych generacji, ktére
nie sg uwzglednione w aktualnych protokotach leczni-
czych. Poszukiwaniu najnowszych i niekonwencjonalnych
metod leczniczych sprzyja wypracowany w polskiej on-
kologii dzieciecej standard postepowania, obejmujacy
konsultacje wszystkich trudnych, opornych na leczenie
przypadkoéw z ogélnopolskim koordynatorem, wyzna-
czonym przez Polska Pediatryczng Grupe ds. Leczenia
Biataczek i Chtoniakéw oraz Polska Pediatryczng Grupe
ds. Leczenia Guzdw Litych. Jest to osoba sledzaca na bie-
zaco wszystkie najnowsze doniesienia $wiatowe, takze
oparte na pojedynczych przypadkach wyleczen. Trzeba
ponadto zwrdci¢ uwage na sposdb edukacji medycznej,
marginalizacje medycyny paliatywnej na Akademiach
Medycznych i nastawienie na ,wyleczenie” jako jedyne
dobre rozwigzanie dla pacjenta.

W decyzjach o ewentualnym zakonczeniu leczenia
przyczynowego istotna role odgrywaja rodzice/opieku-
nowie dziecka. W dobie szerokiego dostepu do Internetu
posiadajg oni czesto wiedze o mozliwych, potencjalnych
sposobach terapii. Naciski ze strony rodziny chorego, maja
oczywisty wptyw na przebieg leczenia. Determinacja
rodziny, aby uczynic¢ ,wszystko co mozliwe” sprzyja wpro-
wadzaniu metod dajacych jedynie bardzo nikte szanse na
wyleczenie.

Standard postepowania wypracowany w Kili-
nice Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hema-
tologii Dzieciecej Akademii Medycznej we
Wroctawiu

W Klinice Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii
Dzieciecej Akademii Medycznej we Wroctawiu powotano
w roku 2003 hospicjum dla dzieci, dziatajace jako jeden
z jej oddziatéw. Do tego momentu pacjenci w progresji
choroby nowotworowej umierali najczesciej w warunkach
szpitalnych w Klinice (na osobnej sali), badz w szpita-
lach rejonowych. Powotanie hospicjum nie rozwigzato
w petni wszystkich problemow, zwigzanych z decyzja
o zakonczeniu leczenia przyczynowego. W zwiazku z
nawarstwiajgcymi sie trudnosciami w kwietniu 2005 pani
profesor Alicja Chybicka wprowadzita procedure znaj-
dujaca zastosowanie w przypadku zakonczenia terapii
przyczynowej u dziecka. Wyznaczona zostata grupa 7
lekarzy specjalistow, sposréd ktérych minimum 5, w tym
Kierownik Kliniki lub jego zastepca, po przeanalizowaniu
stanu pacjenta podejmuje na wniosek lekarza prowa-
dzacego decyzje o zakonczeniu leczenia i przygotowuje
stosowny wpis do historii choroby (kierownik hospicjum
nie jest cztonkiem grupy). Po przeprowadzeniu rozmowy
z rodzicami (jednej lub wiecej, ewentualnie rowniez roz-

mowy z dzieckiem) dziecko jest wypisywane do domu,
pod opieke hospicjum domowego. Rodzice majg prawo
do dalszego statego kontaktu z oddziatem, na ktérym byto
prowadzone leczenie, oraz z lekarzem prowadzacym. W
dotychczasowej praktyce kwestia wymagajaca najwiekszej
pracy ze strony personelu hospicjum staje sie problem
zaprzestania kolejnych transfuzji, do ktérych rodzice i
dziecko byli niejako ,przyzwyczajeni”. Po wielu miesigcach,
badz latach terapii, w trakcie ktérych morfologia krwi
obwodowej byta wykonywana 2 razy w tygodniu (naj-
czesciej stosowany standard, wymagany przez protokoty
lecznicze), a rodzice zostali wyczuleni na wszelkie objawy
anemii lub matoptytkowosci, zmiana tych zasad jest czesto
trudna do zaakceptowania. Problem ten wymaga zatem
przedyskutowania zaréwno przez lekarza prowadzacego
na oddziale, do ktérego rodzice i chorzy maja najwieksze
zaufanie, jak rowniez przez zesp6t hospicyjny.

W pierwszym roku dziatania hospicjum skierowano
do opieki paliatywnej 8, w kolejnym roku 9 chorych. Od
roku 2005 (czas wprowadzenia nowego standardu po-
stepowania) dat sie zauwazyc¢ wzrost liczby przekazanych
pod opieke dzieci w progresji choroby nowotworowej
- 13 pacjentéw w roku 2005, a nastepnie po 12 w latach
2006-2007.

Omowienie

Podjecie decyzji o zakonczeniu leczenia przyczynowego
z powodu braku mozliwosci wyleczenia nowotworu jest
w kazdym wypadku bardzo trudne. Osoby pracujace z
chorymi dzie¢mi stojg przed szczegdlnie ciezkim wyzwa-
niem. Podejmowanie tego typu decyzji w pojedynke moze
okazac sie w wielu sytuacjach zbyt duzym ciezarem. Jedng
z préb rozwiazania problemu jest stworzenie szerszego
zespotu, gromadzacego najbardziej doswiadczonych le-
karzy, ktorzy kolegialnie podejmujg wigzace decyzje.
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