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WPROWADZENIE

Choroby nowotworowe u dzieci to zaledwie 1,5 - 2%
wszystkich nowotwordw, ktdre wystepuja w populacji
ludzkiej. W ostatnich latach dokonat sie ogromny postep
w ich terapii. Mimo dobrych wynikéw leczenia, wtasnie no-
wotwory sg pierwsza tzw. chorobowa przyczyna zgonéw
u dzieci powyzej drugiego roku zycia. Kazdego roku okoto
1200 dzieci w wieku od 0 do 18 lat zachorowuje na nowo-
twor i okoto 240 umiera z powodu nowotworu. Leczenie
onkologiczne (chemioterapia, radioterapia, leczenie ope-
racyjne), chociaz obarczone wysokim ryzykiem groznych
dla zycia powiktan, daje realng szanse na wyleczeniu blisko
70% chorych dzieci (1,2,3). Mimo tego, nowotwor kojarzy
sie kazdemu z ciezka choroba, z powodu ktérej najczesciej
sie umiera. Przekazanie wiadomosci o rozpoznaniu choroby
nowotworowej jest jednym z najtrudniejszych zadan. Od
tego jak lekarz onkolog przekaze te informacje choremu
dziecku i jego rodzicom zalezy zaufanie jakim go obdarza,
poczucie bezpieczenstwa w czasie leczenia oraz to, jak
zostang przyjete pozostate wiadomosci w trakcie terapii,
te dobre, a przede wszystkim te zte.

Od wielu lat lekarze i psycholodzy zastanawiaja sie jaka
prawde o chorobie powinni poznac chorzy i ich rodziny, czy
ujawniajac prawde mozna zabi¢ nadzieje i czy lekarze maja
do tego prawo? Chociaz wspotczesnie obowigzuje stanowi-
sko, ze kazdy pacjent, takze dziecko ma prawo do wiedzy
na temat swojego stanu zdrowia, a wiec do prawdy, czesto
lekarze ograniczaja informacje o rokowaniu, aby oszczedzi¢
nadzieje. Nie ma jednak dowoddw, ze takg metoda faktycznie
ochrania sie nadzieje, a wrecz przeciwnie (4). Zatem relacje
miedzy lekarzem, pacjentem i jego rodzing buduja sie od tej
pierwszej rozmowy, w ktdrej przekazywana jest informacja
o chorobie nowotworowej. W tym momencie rozpoczyna
sie dluga droga dziecka przez wieloetapowe leczenie prze-
ciwnowotworowe, liczne powiktania, cierpienie i bol. Jesli
droga ta wiedzie do wyleczenia, poniesione ofiary tatwo
idg w zapomnienie. Czasem jednak leczenie nie powiedzie
sie, nastepuje nawroét lub progresja choroby, mimo zmiany
strategii leczenia schorzenie wymyka sie spod kontroli.

W ktérym momencie i od kogo pacjent powinien
dowiedzie¢ sie o opiece paliatywnej i zostac skierowany
do hospicjum? To kolejne pytanie na ktdre nie jest fatwo
odpowiedzied.

Opierajac sie na definicji opieki paliatywnej nad
dzie¢mi wg. Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO), ktéra
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powstata w 1998 r. i obowigzuje do dzisiaj, opieke pa-
liatywnga powinno sie rozpocza¢ w chwili rozpoznania
choroby ograniczajacej zycie i prowadzi¢ w sposdb ciagty,
bez wzgledu na to czy jednoczesnie prowadzona jest dia-
gnostyka i leczenie przyczynowe. Forma takiej opieki ma
wtedy funkcje wspierajaca i obejmuje leczenie trudnych
do opanowania objawow, ktére wystepuja u pacjentdéw
leczonych przeciwnowotworowo. Jednak w praktyce bar-
dzo rzadko lekarz prowadzacy konsultuje sie ze specjalisty
medycyny paliatywnej w trakcie leczenia przyczynowego.
Z zatozenia kierujemy do opieki paliatywnej te dzieci, ktére
zakonczyty leczenie onkologiczne, poniewaz nie przyno-
sito ono efektu, co skutkuje brakiem szansy na uzyskanie
wyleczenia czy poprawy stanu klinicznego. Wybér tego
momentu zalezy od lekarza, ale takze od chorego dziecka
i jego rodzicéw. Zawsze poprzedza go doktadna analiza
mozliwosci terapeutycznych, stanu ogélnego pacjenta,
jego oczekiwan i potrzeb.

Typowym zachowaniem rodzicéw jest walka z choro-
ba do ostatniej chwili i za wszelka cene. Dlatego przejscie
od postawy walki, ktdra jest bardzo pozadana w pierw-
szych etapach leczenia, do pogodzenia sie z porazka terapii
i zaakceptowania zblizajacej sie Smierci oraz koncentra-
cja uwagi na jakosci zycia dziecka, jest procesem, ktéry
wymaga pewnego czasu. Nie zawsze réwniez moment
zakonczenia leczenia przyczynowego udaje sie precyzyj-
nie ustali¢. Niejednokrotnie podaje sie r6zne modyfikacje
chemioterapii, ktore nie prowadza do wyleczenia, ale sta-
bilizujg chorobe i w ten sposéb dajg chwilowe ustapienie
jej objawow. Mozna zadac pytanie czy taka chemioterapia
ma sens, skoro tylko odsuwa w czasie postep choroby
i umieranie oraz podtrzymuje ztudne nadzieje? Sama
z siebie moze tez stac sie przyczyna niepozadanych ob-
jawow i dodatkowego cierpienia. Moze miec sens, dopoki
rzeczywiscie hamuje wzrost nowotworu, a przy tym jest
dobrze tolerowana. W tym czasie wydartym chorobie moze
wydarzy¢ sie wiele dobrego, mozna zrealizowa¢ marzenia
dziecka. Jest to tez czas na stopniowe przygotowanie catej
rodziny do nadchodzacego konca zycia, utwierdzenie jej
w przekonaniu, ze wszystkie mozliwosci ratunku zostaty
wyczerpane, nakierowanie jej uwagi na potrzeby dziecka,
jego uczucia i emocje. Czesto dziecko samo wyznacza
zakonczenie leczenia, czasem lekarz musi ten moment
wyraznie wskaza¢, uzyskujac akceptacje rodzicow. Tak
wazne decyzje zawsze muszg by¢ podejmowane wspdlnie,
chociaz trudno jest wymaga¢, aby rodzice i chore dziecko
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wzieli caty ciezar takiej decyzji na siebie. Rola lekarza jest
wiec szczegdlna. Z jednej strony to on jest autorytetem,
z drugiej jednak musi wzig¢ pod uwage wole, potrzeby
i oczekiwania pacjenta (5,6). Jest to réwniez czas na roz-
poczecie opieki paliatywnej. Czy stosowanie nadal szczat-
kowego leczenia przyczynowego jest przeciwwskazaniem
do przyjecia dziecka do hospicjum domowego? Zgodnie
z definicja opieki paliatywnej wg. WHO - nie. Nie zawsze
jest to potrzebne, ale czesto bardzo pomocne. Kontakt
z personelem hospicjum, wsparcie nie tylko medyczne,
ale psychiczne, duchowe i socjalne, czesto utatwia podje-
cie trudnych decyzji. Wtasciwe zrozumienie idei leczenia
paliatywnego, ktére w gtéwnej mierze koncentruje sie na
jakosci zycia, stawiajgc w centrum zainteresowania chore
dziecko, zacheca do jego wprowadzenia wczesniej. Nie
powinno sie kojarzyc¢ opieki paliatywnej wytacznie z opieka
terminalna (7,8,9,10).

PRZYPADEK 1

11-letnia dziewczynka byta leczona przez ponad 5 lat z po-
wodu rdzeniaka wspdlczulnego (neuroblastoma). W kolej-
nych wznowach choroby wykorzystano wszystkie mozliwe
metody, poza leczniczym zastosowaniem radiofarmaceutyku
MIBG. Dziewczynka byla przygotowywana do tej ostatniej
proby, chociaz prawdopodobienstwo uzyskania poprawy
bylo bardzo niewielkie. Stan dziecka w szpitalu pogarszat
sie 1 coraz wiecej watpliwoséci pojawiato sie wokot celowo-
$ci wprowadzania kolejnego obcigzajacego leczenia. Na 2
tygodnie przed terminem zabiegu zostala wypisana pod
opieke hospicjum ze wzgledu na Swieta Wielkanocne, ktére
bardzo chciata spedzi¢ w domu. Rodzice obawiali sie, czy
poradza sobie z opiekg nad tak chorym dzieckiem, ale stan
dziewczynki w domu wyraznie si¢ poprawil. Rozmowa z on-
kologiem, wsparcie zespotu hospicjum, a przede wszystkim
wola pacjentki, pozwolily na wspdlnag decyzje o zaniecha-
niu dalszego leczenia przyczynowego. Zyla jeszcze ponad
3 miesigce. To byt bardzo dobry czas dla niej i jej rodziny.
Marzeniem dziewczynki byl wyjazd nad morze, nad ktérym
nigdy nie byta. Zespot hospicjum zorganizowat kilkudniowy
pobyt w Jastarni. Razem z mamg, pielegniarka, lekarzem
i pompa z ciaglym dozylnym wlewem morfiny zwiedzita
Pétwysep Helski i Tréjmiasto. Umarta spokojnie w domu.
Nikt nie mial watpliwosci, ze wszystkie podjete decyzje
byty wlasciwe.

PRZYPADEK 2

Niektére decyzje, jakie musi podejmowac lekarz onkolog
w obliczu zblizajacego si¢ konica zycia sa bardzo trudne i nie
zawsze zgodne z zasadami przyjetymi w opiece paliatywne;.
Iustruje to historia 26-letniego pacjenta, ktéry przez 10 lat
chorowal na ostra bialaczke limfoblastyczng. W tym czasie
przezyl 4 wznowy w osrodkowym ukladzie nerwowym
(OUN), miat dwa przeszczepy szpiku kostnego. W ostatnich
miesigcach jego stan neurologiczny znacznie si¢ pogorszyl,
przestal chodzi¢, cierpiat na odlezyny, nie kontrolowal od-
ruchow fizjologicznych, ciagle jednak walczyt i chcial zy¢
za wszelkg cene. Martwil sie, ze jego rodzina po$wiecifa dla
niego wszystko, a to zobowigzuje go do nie poddawania sie

w walce z chorobg. Kolejna wznowa poza OUN zaatakowala
takze szpik kostny, sytuacja stala si¢ beznadziejna. Rozpo-
czely sie rozmowy o leczeniu paliatywnym. Ani pacjent, ani
jego rodzice nie chcieli si¢ jednak zgodzi¢ na zaprzestanie
dalszej terapii przeciwnowotworowej. Kilka dni pdzniej
zostal przyjety do szpitala z objawami posocznicy. Stan
ogodlny szybko si¢ pogorszytizostal przeniesiony na oddziat
intensywnej terapii. Pojawily si¢ wskazania do oddechu
zastepczego, a wraz z nimi dylemat czy podlaczenie go do
respiratora nie jest uporczywa terapig. Pacjent jednak sam
zdecydowal, ze chce by¢ zaintubowany. Ta decyzja byta jego
ostatnim wysitkiem jaki podjat w imie milosci do swoich
rodzicéw. Zmart po tygodniu, nie podtrzymywano na site
czynnosci zyciowych. Czy podlaczenie do respiratora bylo
wlasciwg decyzja? Z punktu widzenia medycznego - nie.
A 7z etycznego? Decyzja nalezala do pacjenta i bez wzgledu
na jej motywy trudno bylo z nig polemizowa¢. Chociaz wi-
dac¢ bylo jak bardzo jest zmeczony chorobg i walka o zycie,
chociaz rodzice podazajac za my$lami syna sktonni byli
zaakceptowac jego odmowe podlaczenia do respiratora, to
jednak gest ten mial swoja wymowe i nalezalo go uszanowac.
Zastowanie a niestosowanie uporczywej terapii ma takze
swoje rézne oblicza.

PRZYPADEK 3

Mama 17-letniej dziewczyny umierajacej z powodu roz-
sianego miesaka Ewinga wymuszala kolejne przetoczenia
krwinek czerwonych i ptytkowych prawie do ostatnich dni
zycia corki. Poczatkowo transfuzje wyraznie poprawialy
kondycje i jakoé¢ zycia pacjentki, umozliwily realizacje
réznych planéw i byty dobrze tolerowane. Tym bardziej, ze
pobyt w szpitalu na okres przetoczen skracany byl do abso-
lutnego minimum. Kiedy stan chorej pogorszyl si¢ zalecono
zaniechanie dalszych transfuzji. Matka jednak na wlasna
reke wykonywata badania krwi i przywozila dziecko do
szpitala. Dziewczynka nie miala do$¢ sily, zeby przeciwstawi¢
sie woli matki. Dopiero wspdlna postawa onkologa i lekarza
hospicjum pozwolily jej dostrzec cierpienie corki.

Przeniesienie dziecka z choroba nowotworowa pod opieke
hospicjum domowego wiaze sie z catkowita zmiana strate-
gii postepowania leczniczego. Mimo rzetelnej informacji
o zasadach funkcjonowania opieki hospicyjnej, jaka rodzice
otrzymuja od lekarza, nawyki wyniesione z oddziatu onko-
logicznego sg bardzo silne. Na ogét dziecko wypisywane
jest w krotkim okresie po chemioterapii, konieczna jest
kontrola morfologii krwi. Rodzice potrafig zareagowac
na obnizenie sie hematokrytu czy poziomu ptytek krwi,
wiedza, ze konieczne jest przetoczenie odpowiedniego
preparatu krwiopochodnego. Wiaze sie to jednak z ko-
niecznoscia ponownego przyjecia dziecka do szpitala
i jest niezgodne z przyjetymi zasadami funkcjonowania
hospicjum. Powstaje pytanie czy powinno sie wykonac
takie przetoczenie. Anemia i skaza matoptytkowa nie wyni-
kaja na tym etapie z postepu choroby nowotworowej, ale
maja charakter jatrogenny, sg wynikiem przeprowadzonej
chemioterapii. Leczenie niedokrwistosci jako objawu ma
bardzo istotne znaczenie w szeroko pojetej terapii przeciw-
nowotworowej. Wielu chorych twierdzi, ze ciggte uczucie
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zmeczenia i braku sit zalezne od narastajacej anemii jest
trudniejsze do zniesienia niz bél. Czy w takiej sytuacji nie
powinno sie traktowac przetoczenia koncentratu krwinek
czerwonych jak leczenia objawowego, ktére poprawia
jakos¢ zycia? Skaza krwotoczna matoptytkowa réwniez,
cho¢ w mniejszym stopniu niz niedokrwistos¢, ogranicza
codzienng aktywnos¢. Czy nie jest wiasciwym podanie
dziecku koncentratu krwinek ptytkowych, zapewniajac
tym samym poczucie bezpieczenstwa, co zacheca dziecko
do wiekszej aktywnosci? Jesli przyjmiemy taka postawe,
to ktére przetoczenie powinno by¢ ostatnie? Uczucie
zmeczenia zalezne od anemii nie jest tatwo odréznic od
zmeczenia wywotanego rozsiang choroba nowotworo-
wa. Objaw ten towarzyszy praktycznie wszystkim cho-
rym w ostatnich stadiach choroby, czesto jest bardzo
dokuczliwy i czesto niedostatecznie leczony (8,11,12). Jak
przekona¢, szczegdlnie rodzicéw, ze dalsze przetoczenia
nie poprawiajg kondycji dziecka, za to staja sie udreka
cierpieniem. Wymaga to bardzo dobrej wspdtpracy miedzy
lekarzem a rodzing chorego oraz umiejetnosci wstuchania
sie w potrzeby i wole dziecka. U rodzicéw lek przed nad-
chodzaca smiercia i potrzeba oddalenia tego momentu
jest tak silna, ze czesto manipulujg dzieckiem, nie chcac
uwierzy¢ w pogarszanie sie jego stanu i chwytajac sie
kazdego sposobu leczenia.

Podobne dylematy dotycza takze zywienia dzie-
ci w krancowym stadium choroby nowotworowej czy
podawania im ptynéw, szczegdlnie droga dozylna. Jest
naturalnym zjawisko, ze cztowiek w stanie przedagonal-
nym czy agonalnym przestaje jes¢ i pi¢, i nie zaleca sie
forsowania w tym stadium nadmiernego zywienia czy
nawadniania (tzw. odwodnienie terminalne). Badania
wykazaty, ze poprawia to jakos¢ zycia choregonie wpty-
wajac na jego diugosc¢ (13,14). Nie jest tatwo przekonac
rodzicéw chorego dziecka do rezygnacji z zywienia. Po-
trzeba karmienia dziecka jest bardzo silna szczegdlnie
u matek. Dlatego trudno z nig walczy¢ jesdli agonia dziecka
sie przedtuza. U dzieci umierajgcych w stanie spigczki (na
przyktad z powodu guzéw mézgu), dobrym rozwigzaniem
jest zatozenie sondy dozotagdkowej. W stanie nieprzytom-
nosci uraz zwigzany z zatozeniem zgtebnika jest niewielki,
a sonda umozliwia nie tylko karmienie, ale takze podaz
lekéw. Mozliwos¢ przygotowania i podania pacjentowi
w tym ostatnim okresie ulubionej potrawy, nawet przez
sonde, jest forma bliskiego kontaktu z umierajagcym dziec-
kiem i chociaz w czesci zmniejsza poczucie bezradnosci
u rodzica. Jesli nie szkodzi to dziecku, warto pozwoli¢ na
taka forme bliskosci. Warto pamietac, ze chociaz potrzeby
umierajgcego dziecka zawsze powinny by¢ na pierwszym
planie, to trzeba takze zadbac¢ o uczucia rodziny, ktérej
wspomnieniaz ostatnich chwil z najblizsza osoba beda
towarzyszy¢ przez dtugie lata.

PODSUMOWANIE

Pacjenci z choroba nowotworowa w hospicjach dziecie-
cych stanowig zaledwie 20 — 30% wszystkich dzieci, ale
z powodu szybkiej progresji choroby, duzej dynamiki
objawéw somatycznych i silnego tadunku emocjonalnego
czesto sg dla zespotu hospicjum pacjentami najtrudniej-
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szymi. Powyzej poruszono zaledwie kilka problemow
i dylematéw z jakimi spotykamy sie w codziennej pracy
z pacjentami nowotworowymi. Zasady i definicje s bardzo
wazne poniewaz w jasny sposob wyznaczaja kierunek na-
szych dziatan, ale w zyciu czesto musimy kierowac sie takze
rozsadkiem i sercem. Kazdy pacjent ze swoimi najblizszymi
jest inny i stanowi dla zespotu hospicjum indywidualne
wyzwanie. Pozornie lekarz opieki paliatywnej niewiele
moze zrobic¢ dla chorego dziecka, nie moze go przeciez
wyleczy¢, ale to wtasnie od niego i od pozostatych pracow-
nikéw hospicjum zalezy jak chore dziecko przezyje swdj
ostatni czas i z jakim bagazem doswiadczen jego rodzina
wejdzie w okres zatoby i przysztego zycia. To bardzo duza
odpowiedzialnos$¢. Dlatego warto rozmawiac o trudnych
sprawach, by nauczyc¢ sie znajdowa¢ kompromisy.
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