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PALLIATUS — z facifiskiego stowa — okryty ptaszczem i w kontekscie medycznym oznacza tagodzenie
przykrych oznak choroby
PALLIATE — z angielskiego — ztagodzi¢, usmierzy¢, ulzyé.

Pediatryczna opieka paliatywna: to wszechstronna, catoSciowa opieka i leczenie objawowe dzieci z
rozpoznanymi chorobami ograniczajgcymi zycie

Opieka ta jest ukierunkowana na: poprawe jakosci zycia, ma na celu zapobieganie bélowi iinnym
objawom somatycznym, ich usmierzanie, tagodzenie cierpiel psychicznych, duchowych i
socjalnych

Zgodnie z definicja WHO w populacji pediatrycznej, opieka paliatywna moze by¢ wdrazana po
rozpoznaniu choroby, na jej wczesnych etapach i kontynuowana, niezaleznie od rodzaju wdrozonego
leczenia. Opieka ta obejmuje rowniez wspomaganie rodziny chorych w czasie trwania choroby, jak i
po smierci chorego w okresie tzw. Osierocenia.

Opieka paliatywna to réwniez Jest to réwniez specjalizacja pielegniarska dajgca szerokie uprawnienia
w zakresie samodzielnego sprawowania opieki wobec chorych u kresu zycia.

Medycyna paliatywna jest specjalizacjag medyczng, nastawiong miedzy innymi na opracowanie
wytycznych i standardéw strukturalno-organizacyjnych opieki paliatywnej oraz wytycznych
postepowania medycznego.

Opieka hospicyjna jest najbardziej rozpowszechniong historycznie pierwszg forma opieki paliatywnej
— w duzej czesci opartg na dziatalnosci wolontaryjnej, dziatajgcej czesto w strukturach koscielnych.

Leczenie paliatywne jest to forma leczenia nastawiona na tagodzenia dolegliwosci.

W onkologii stosuje sie jg takze w celu przedtuzenia zycia przez zahamowanie postepu zaawansowanej
choroby nowotworowe;.

Opieke paliatywng nalezy odrézni¢ od opieki dtugoterminowej, obejmujgcej osoby przewlekle chore
lub niesprawne ruchowo o przewidzianym dtuzszym okresie przezycia.

GtOWNE ZAtOZENIA | ZASADY

Gtéwne zatozenia i zasady opieki paliatywnej dotyczg wszystkich pacjentéw, niezaleznie od ich wieku
i rozpoznania. Opieka paliatywna jest opiekg catosciowa ( holistyczng ) Obejmuje wszystkie sfery zycia
cztowieka takie jak:- somatyczng, psychiczng, spoteczng, duchowsa.

Powinna by¢ sprawowana zespotowo. W sktad zespotu wchodzi zawsze: lekarz, pielegniarka,
rehabilitant, pracownik socjalny, psycholog, duchowny, wolontariusz medyczny.

Akceptacja nieuchronnosci $mierci. Smier¢ traktowana jest jako zjawisko naturalne, bedace
zakonczeniem nieuleczalnej choroby. W praktyce zatozenie to oznacza powstrzymanie sie od dziatan
nadzwyczajnych ukierunkowanych na przedtuzanie/podtrzymanie zycia.



Akceptacje wiasciwej pory Smierci. Zatozenie takie oznacza powstrzymanie sie od dziatan
przyspieszajgcych smieré; opieka paliatywna staje tu w opozycji do eutanazji.

Afirmacja zycia. Akceptacja nieuchronnosci Smierci i jej wtasciwej pory sprawia, ze opieka paliatywna
skupia sie na dziataniach zmierzajgcych do jak najpetniejszego wykorzystania czasu, ktéry pozostat
choremu i jego rodzinie.

Poprawa jakosci zycia chorego i jego rodziny. Jest to nadrzedny cel opieki paliatywnej.

Przestrzeganie podstawowych zasad etycznych opieki paliatywnej ktérymi sa:

-Poszanowanie niezaleznosci pogladéw chorego, respektowanie jego prawa do prawdy, prywatnosci,
podejmowania decyzji i dziatania.

- Respektowanie zasady sprawiedliwosci, tj. mozliwosci udzielania opieki paliatywnej wszystkim tym
chorym, ktdrzy jej potrzebuja.

- Uznawanie zasady primum non nocere, co oznacza w praktyce ,nie szkodzi¢ i nie sprawiac
niepotrzebnego cierpienia” ( fizycznego, psychicznego, duchowego)

- Przestrzeganie zasady czynienia dobra, tj. udzielania pomocy, leczenia, zmniejszania cierpienia,
zaspokojenie pragnien, towarzyszenia choremu.

ZASOBY ORGANIZACYINE OPIEKI PALIATYWNE)

ZASOBY LUDZKIE — pielegniarki, lekarze, psychologowie, fizjoterapeuci, pracownicy socjalni,
administracyjno-biurowi, obstugi, wolontariusze, duszpasterze, kierowcy, salowe, sanitariusze
ZASOBY FINANSOWE - srodki finansowe z NFZ, dotacje, sponsorzy, zbidrki publiczne, optaty za
Swiadczenia medyczne nie pochodzgce z NFZ.

ZASOBY RZECZOWE — budynki, wyposazenie oddziatu, poradni, biur, samochody, sprzet medyczny
wypozyczany chorym.

ZASOBY INFORMACYINE - sprawozdanie z dziatalnosci, ulotki, broszury, albumy, kroniki, biuletyny
wydawnictwa medyczne, skrypty, podreczniki, czasopisma medyczne.

SCHORZENIA KWALIFIKUJACE DZIECKO DO OPIEKI PALIATYWNE)J

Choroby ograniczajace zycie to takie, w ktdrych wspdtczesna medycyna nie daje nadziei na
wyleczenie i z powodu ktérych dochodzi do przedwczesnego zgonu.

Lista nieuleczalnych choréb prowadzacych do przedwczesnej $mierci jest dtuga i nie powinna by¢
zamknieta z uwagi na wielkg rozmaitosc rzadkich choréb wystepujgcych u dzieci.

Kryteria kwalifikacji do PDOP (Swiadczonej przez hospicjum domowe) sg nastepujace:

1. Choroba jest nieuleczalna i obarczona duzym ryzykiem przedwczesnej $mierci. W wypadku
chordb, ktére nie majg charakteru postepujacego, podstawa kwalifikacji jest indywidualna
analiza potrzeb dziecka i rodziny przeprowadzona przez lekarza kierujgcego i lekarza
hospicjum.

2. Rodzice lub opiekunowie, dziecko w wieku 16-18 lat oraz lekarz kierujacy sg zgodni, ze w
najlepszym interesie dziecka bedzie odstgpienie od leczenia w szpitalu i rozpoczecie opieki
paliatywnej w domu. Opinia dziecka, ktore nie ukonczyto 16 lat, powinna by¢ wzieta pod
uwage.

3. Lekarz hospicjum domowego stwierdza, ze dziecko wymaga leczenia objawowego
Swiadczonego przez hospicjum.



E

Rodzice lub opiekunowie sg w stanie sprawowac catodobowg opieke nad dzieckiem w domu.

5. Rodzina mieszka w rejonie dziatania hospicjum domowego, a warunki mieszkaniowe
spetniajg podstawowe wymagania sanitarne i techniczne.

6. Skierowanie do hospicjum domowego wystawia lekarz ze szpitala, w ktorym dziecko byto
leczone, lub lekarz pierwszego kontaktu. Skierowanie powinno zawierac rozpoznanie i
stwierdzenie, ze choroba jest nieuleczalna i zakoriczono postepowanie majace na celu
przedtuzanie zycia.

7. Rodzice lub opiekunowie oraz dziecko w wieku 16-18 lat wyrazajg zgode na leczenie przez

hospicjum domowe, zobowigzujg sie do wykonywania zlecen lekarza hospicjum oraz

akceptuja, ze pracownicy hospicjum nie bedg stosowali metod majgcych na celu przedtuzanie
zycia.

W razie watpliwosci dotyczacych kwalifikacji dziecka do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej
nalezy uzyskac opinie konsultanta wojewddzkiego w dziedzinie pediatrii.

Decyzja o niepodejmowaniu resuscytacji (tzw. protokét DNR — do not resuscitate) moze by¢ podjeta
przez lekarza specjaliste w sytuacjach, gdy:

1. Dziecko i/lub rodzice nie chcg stosowania $srodkéw nadzwyczajnych w celu przedtuzania zycia (np.
leczenia respiratorem).

2. Lekarze dochodza do wniosku, ze dalsze leczenie przedtuzajgce zycie bedzie miato charakter
uporczywej terapii, tzn. bedzie niezgodne z interesem chorego.

3. U ptodu rozpoznaje sie wade letalng, a rodzice decydujg sie na kontynuacje cigzy.

Lekarz specjalista prowadzacy leczenie moze podjac decyzje o niepodejmowaniu resuscytacji wbhrew
opinii rodzicdw i/lub chorego. Decyzje lekarz zapisuje w dokumentacji chorego (propozycja
dokumentu — aneks), a nastepnie przekazuje jg rodzicom (ewentualnie choremu dziecku) oraz
zespotowi lekarzy i pielegniarek. Zespét powinien honorowad podjetg i zapisang decyzje. Jesli w
trakcie hospitalizacji stan chorego sie zmienia, decyzja musi zosta¢ zweryfikowana. Lekarz, ktdry
podjat decyzje, nie moze podlegac zadnym naciskom ze strony administracji szpitala lub innych stron
w celu jej zmiany.

Lekarz, ktory definitywnie zakonczyt leczenie nieuleczalnie chorego dziecka w szpitalu i wypisuje je do
domu, ma obowigzek:

1. Przekazania informacji o mozliwosciach leczenia przez hospicjum domowe dla dziecil

2. Wystawienia skierowania do hospicjum domowego,?2 jesli rodzice i ewentualnie dziecko tego sobie

zycza.

FORMY PEDIATRYCZNEJ OPIEKI PALIATYWNE)

Zgodnie z definicjg WHO, w populacji pediatrycznej, opieka paliatywna jest realizowana w réznych
modelach organizacyjnych.

W Polsce opieka paliatywna nad dzie¢mi jest prowadzona w szczegdlnosci w warunkach:

- domowych — w hospicjum domowym dla dzieci

- stacjonarnych — w hospicjum stacjonarnym dla dzieci.

Opieka paliatywna w warunkach domowych jest podstawowym i preferowanym modelem
organizacyjnym w populacji pediatrycznej.



Opieka paliatywna w warunkach stacjonarnych jest wdrazana w sytuacjach, kiedy dziecko z

uzasadnionych powoddéw nie moze by¢ leczone w warunkach domowych.

Pediatryczna opieka paliatywna w warunkach domowych obejmuje:

Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy;

Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez pielegniarki;

leczenie bélu zgodnie z aktualnymi wytycznymi i wiedza medyczng;

leczenie innych objawdw somatycznych;3

opieke psychologiczng nad pacjentem i jego rodzing, w tym wsparcie w zatobie;
rehabilitacje w przypadku stwierdzenia przez lekarza hospicjum istniejgcych ku temu
wskazan medycznych;

zapobieganie powikfaniom;

badania zlecone przez lekarza hospicjum domowego;

ordynacje lekéw;

bezptatne wypozyczanie niezbednego sprzetu medycznego;

wsparcie socjalne i duchowe

Pediatryczna opieka paliatywna w warunkach stacjonarnych obejmuje:

Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy;

Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez pielegniarki;

leczenie farmakologiczne;

leczenie bélu zgodnie z aktualnymi wytycznymi i wiedza medyczng;

leczenie zywieniowe;

leczenie innych objawdw somatycznych;

opieke psychologiczng nad pacjentem i jego rodzing, w tym wsparcie w zatobie;
rehabilitacje w przypadku stwierdzenia przez lekarza hospicjum istniejgcych ku temu
wskazan medycznych;

zapobieganie powikfaniom;

badania zlecone przez lekarza hospicjum stacjonarnego;

zaopatrzenie w leki i wyroby medyczne konieczne do prowadzenia opieki;

opieke wyreczajgcg obejmujaca przyjmowanie pacjentéow do hospicjum stacjonarnego na
okres nie dtuzszy niz 30 dni;

wsparcie socjalne i duchowe.

KONCEPCJA HOSPICJUM PRENATALNEGO

W przypadkach prenatalnej diagnozy ciezkiego, nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo

nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu opieka paliatywna nad rodzing rozpoczyna sie przed

urodzeniem dziecka (ta forma opieki nosi nazwe hospicjum perinatalne).

Opieka hospicjum perinatalnego mogg zostac¢ objete matki, u ktérych w trakcie cigzy rozpoznano tzw.

wade letalng ptodu, oraz ich rodziny. Za wade letalng uznaje sie takg wade ptodu, w przypadku ktdrej

niezaleznie od zastosowanego leczenia nie ma szans na przezycie dziecka. Czesto powoduje

obumarcie ptodu, natomiast sposrdd urodzonych z nig dzieci wiekszo$¢ umiera w krétkim okresie po

narodzinach.



Do wad letalnych nalezg miedzy innymi schorzenia zwigzane z nieprawidtowosciami
chromosomowymi, np. zespot Patau, zesp6t Edwardsa, a takze zespoty wad wrodzonych, wady
wrodzone poszczegdlnych narzaddow lub uktadéw, np. bezczaszkowie.

Hospicjum perinatalne zapewnia statg, kompleksowa pomoc od momentu diagnozy, przez catg cigze
az do porodu oraz opieke nad urodzonym dzieckiem i jego rodzina.

Jej celem jest zapewnienie dziecku odpowiedniego komfortu zycia i mozliwosci godnej Smierci oraz
wsparcie psychologiczne, medyczne i spoteczne jego rodziny.

Specjalisci opieki perinatalnej pomagajg zrozumiec jej, na czym polega choroba dziecka i z czym sie
ona wigze, wspierajg jg w rozwazeniu mozliwosci i podjeciu decyzji dotyczacych dalszego
postepowania. Sg wsréd nich ginekolodzy, neonatolodzy, wykwalifikowani psychologowie, a takze
specjalisci z zakresu pomocy socjalnej i duchowe;.

Zespot opieki perinatalne;j:
e wspiera rodzine w przygotowaniu do narodzin dziecka z wadg letalng,
¢ kontaktuje jg z innymi rodzicami, ktérzy s3 w podobnej sytuacji,
e towarzyszy na oddziale neonatologicznym,
e doradza jak wyposazy¢ i przygotowaé dom na przyjecie chorego noworodka, m.in. poprzez
wypozyczenie sprzetu niezbednego w opiece nad nim.
e jest obecny w zyciu rodziny po Smierci dziecka, oferujgc wsparcie w zatobie.

Od ustyszenia informacji o stanie dziecka rozpoczyna sie okres zatoby: optakiwania szans i mozliwosci,
ktore nigdy sie nie wydarzg. Rodzice stajg przed dramatycznym wyborem: kontynuowac te cigze czy
ja zakonczy¢? Bijg sie z wtasnymi myslami, nierzadko majgc odmienne zdania. W podjeciu trudnej
decyzji mogg pomac spotkania ze specjalistami hospicjum perinatalnego.

Rodzicom, ktérzy zdecydujg sie kontynuowaé cigze, oferujg oni wieloaspektowe wsparcie, dzieki
ktoremu tatwiej im zaakceptowac nieuleczalng chorobe ich nienarodzonego dziecka, pozegnac sie z
nim jeszcze w okresie prenatalnym albo tuz po porodzie.

Nawet jesli dziecko zyje zaledwie kilka dni lub tygodni, rodzice majg mozliwos$¢ poznania go, nadania
mu imienia, zobaczenia go, przytulenia, poczucia jego zapachu, stworzenia wspomnien i nadania
osobistego sensu istnienia tego ulotnego zycia, mogg dzieki temu sprawic, by krétka historia zycia ich
dziecka miata swdj poczatek i godny koniec, dla oséb wierzacych istotna jest takze mozliwosé
ochrzczenia dziecka.



