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Streszczenie

Przedstawiono wybrane fragmenty z czterech do-
kumentéw na temat kwalifikowania do intensywnej
terapii lub opieki paliatywnej oraz niepodejmowania
resuscytacji. Autorzy poddaja pod dyskusje pytanie,
czy te wytyczne moga by¢ zalecane w przypadku dzieci
z nieuleczalnymi chorobami prowadzacymi do przed-
wczesnej Smierci.

SLOWA KLUCZOWE:
INTENSYWNA TERAPIA ® OPIEKA PALIATYWNA
RESUSCYTACJA m DZIECI W ETYKA

Wstep

Intensywna terapia i opieka paliatywna nie zawsze
stanowiag calkowicie wykluczajace sie opcje w poste-
powaniu medycznym w przypadku dzieci z nieule-
czalnymi, przewleklymi chorobami. Szereg metod
— takich jak agresywne leczenie bélu, agodzenie
duszno$ci, sedacja, tlenoterapia, rehabilitacja odde-
chowa i ruchowa, zywienie dozotadkowe — stosuje sie
zaréwno w warunkach oddzialéw intensywnej terapii,
jak réwniez hospicjum domowego. Ci sami pacjenci

Abstract

The excerpts from the four previously published docu-
ments on indications for intensive therapy or palliative
care and not attempting resuscitation are presented.
The authors raise a question for discussion whether
these guidelines could be recommended in children
with life-limiting conditions.
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moga wymagacé w pewnych okresach intensywnej te-
rapii, a winnych domowej opieki paliatywnej. Co wie-
cej, istnieje trzecia, po$rednia opcja, jaka stanowia
programy wentylacji mechanicznej w warunkach do-
mowych. Wzrost §wiadomosci etycznej lekarzy, pro-
wadzacy do wycofywania sie z uporczywej terapiil,
stwarza obecnie warunki do integracji ww. dziedzin
pediatrii. Dlatego wydaje sie potrzebne opracowanie
wspoélnych wytycznych, ktére utatwia podejmowanie
decyzji lekarzom, pacjentom i opiekunom.
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W ponizszym opracowaniu dokonano przegladu
istniejgcych wytycznych dotyczacych intensywnej
terapii, resuscytacji oraz opieki paliatywnej — reali-
zowanej w szpitalu lub w domu - oraz podjeto prébe
dostosowania tych dokumentéw do potrzeb lekarzy
podejmujacych decyzje o leczeniu dzieci z dystro-
fia mie$niowa Duchenne’a, rdzeniowym zanikiem
miesni typu I (Werdnig-Hoffman), postepujacymi en-
cefalopatiami oraz ciezkimi postaciami mézgowego
porazenia dzieciecego.

Intensywna terapia

Rozpoznanie u dziecka przewleklej i nieuleczalnej
choroby nie powinno zamykaé mu dostepu do in-
tensywnej terapii. Konieczne jest jednak ustalenie
wskazan do stosowania okre$§lonych metod postepo-
wania na réznych etapach rozwoju choroby, aby pro-
wadzone leczenie nie mialo cech uporczywej terapii.
O ile metody wymienione powyzej powinny zawsze
by¢ stosowane, to wytworzenie sztucznej drogi od-
dechowej i mechaniczne wspomaganie oddechu nie
powinno by¢ zaliczane do dziatah rutynowych czy
obligatoryjnych. Dziecko, przebywajace na oddziale
intensywnej terapii, u ktérego nie uzyskano spodzie-
wanych rezultatéw leczenia, powinno uzyskac¢ dostep
do opieki paliatywnej?2.

KRYTERIA OGOLNE3

Zaawansowane techniki podtrzymywania zycia do-
stepne na oddziatach anestezjologiii intensywnej te-
rapii (OAiIT) majg za zadanie zapewnienie czasowego
wspomagania podstawowych funkcji zyciowych cho-
rego, ktére zostaly istotnie zaburzone w przebiegu
potencjalnie odwracalnego procesu chorobowego.
WXkroczenie z niezwykle inwazyjnymi technikami
podtrzymywania funkeji narzadéw - i w zwigzku
z tym zycia - jest logicznie uzasadnione, je$li wpisuje
sie w definicje potencjalnej odwracalnosci zaistnialej
niewydolno$ci narzadu lub narzadéw i realnej szan-
sy na powr6t pacjenta do Srodowiska, w ktérym zyt.
Podsumowujgc: na OAiIT powinni by¢ leczeni tylko
chorzy, u ktérych rozpoznaje sie w sposéb obiektyw-
ny szanse na wyzdrowienie oraz powrét do spote-
czenstwa. Ten punkt widzenia znajdowatl i znajduje
odbicie w oficjalnym stanowisku Nadzoru Krajowego
w dziedzinie Anestezjologii i Intensywnej Terapii
ijest zgodny z podstawowa doktryna intensywnej te-
rapii reprezentowana przez miedzynarodowe gremia
naukowe, ktére w oparciu o konferencje konsensusu

wypracowuja tresci, ktére ogélnie nalezy w zakresie
zadan sformulowa¢ nastepujaco:
Ratowanie i podtrzymywanie czynno$ci organi-
zmu u ciezko chorych dla zapewnienia im nalez-
nej jakoSci zycia.
Zapewnienie specjalistycznej opieki i rehabili-
tacji wymagajacych intensywnych metod poste-
powania u chorych powracajacych do zdrowia
po ciezkiej chorobie operacji lub urazie.
Zapewnienie opieki chorym oddzialéw intensyw-
nej terapii (OIT), ktérych choroby nie mozna wy-
leczy¢, aby uwolnié¢ ich od cierpienia, zapewniajac
im i ich rodzinom mozliwie peten komfort.
U podstawy kazdego przyjecia na OIT musi lezeé
uwzglednienie takich czynnikoéw, jak:
Wyrazane zawczasu przez pacjenta* zyczenie lub
sprzeciw co do stosowania u niego terapii podtrzy-
mujacej zycie.
Wspoblistniejace schorzenia oraz stopien wydol-
nosci organizmu w okresie poprzedzajacym wy-
stgpienie aktualnego pogorszenia stanu pacjenta.
Stopien zaawansowania choroby i potencjalng jej
odwracalno$cé.

OKRESLENIE PRIORYTETU
POTENCJALNYCH PRZYJEC NA OAIIT

Dzieki systemowi postepowania, ktory jest opar-
ty na wykorzystaniu priorytetéw przyjecia chorego
na OAIlT, mozliwa jest klasyfikacja okre$lonych grup
chorych pod wzgledem wskazan, zakresu i mozliwo$ci
leczenia oraz prognozowania wynikéw terapii. W sy-
stemie tym dokonuje sie podziatu chorych na grupy
od najwyzszego priorytetu (pierwszenstwa hospi-
talizacji) poczawszy (priorytet 1 — grupa pacjentéw,
ktéra w najwiekszym stopniu skorzysta z przyjecia
na oddzial), az do tej grupy chorych, ktérzy na skutek
zaawansowania choroby lub choréb znalezli sie poza
zasiegiem procesu leczniczego, ktéry jest aktualnie
uznanym standardem postepowania we wspoélczes-
nych naukach medycznych (priorytet 4). Priorytety 1
i 2 nie dotycza omawianych tu grup chorych.

Priorytet 3

Do grupy tej kwalifikowani sg krytycznie chorzy,
ktérych stan zdrowia poprzedzajgcy wystgpienie
stanu zagrozenia zycia, jak tez zaawansowanie aktu-
alnie toczacego sie procesu chorobowego, ograniczaja
w znacznym stopniu szanse na wyzdrowienie i tym
samym osiggniecie korzy$ci z przyjecia na OIT. Pa-
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TABELA 1.

OPIEKA PALIATYWNA

tagodzenie bolu i cierpienia musi dotyczyé wszystkich pacjen-
tow, nie tylko tych, ktérych Smieré jest nieunikniona. Opieka pa-
liatywna na OIT rézni sie od prowadzonej w innych warunkach,
poniewaz proces umierania przebiega bardziej dramatycznie,
a czas od zakonczenia aktywnego leczenia do zgonu jest znacz-
nie krotszy. Zapewnienie dobrej opieki paliatywnej na OIT jest
niezwykle wazne.

CELE OPIEKI PALIATYWNE)

B tagodzenie nastepujacych objawéw: bélu, pobudzenia, leku,
dusznosci.

B Wsparcie psychologiczne i duchowe pacjenta i jego rodziny.

B Zapewnienie komfortu przez zmiane technologicznego
srodowiska OIT na bardziej spokojne.

W Zyczenia pacjenta, réwniez te wyrazane we wczeéniej-
szych aktach woli, muszg by¢ respektowane przez zesp6t
medyczny.

TRUDNOSCI W OCENIE BOLU I CIERPIENIA

Bol i cierpienie nie s3 tozsame. Mimo ze umiejetnos¢ oceny

bélu i cierpienia pacjenta jest bardzo istotna, nie naucza sie jej

wcale albo naucza w sposob niewystarczajacy. Na OIT ocena

bélu jest trudniejsza z uwagi na:

M problemy w komunikowaniu sie z pacjentem wywotane
przez Srodowisko OIT,

W ciezki stan i niewydolnos¢ wielonarzagdowa,

B ograniczenie Swiadomosci przez chorobe i leki,

B nasz brak wiedzy lub ktopoty w interpretacji objawéw
klinicznych,

M niejednoznacznos¢ objawow klinicznych.

Cierpienie, z uwagi na bardziej indywidualny charakter, jest

trudniejsze do oceny. Poniewaz trudno jest nauczy¢ oceny cier-

pienia, stad najwazniejszym staje sie nauczanie szacunku dla

wartosci innych oséb, ktére decyduja o indywidualnym odczu-

waniu cierpienia. Lekarze OIT powinni by¢ Swiadomi umiejetno-

Sci oceny i uSmierzenia cierpienia i b6lu pozostatych cztonkéw

zespotu. Edukacja, badania naukowe oraz dyskusje z cztonkami

rodzin moga okazac sie bezcenne w podnoszeniu umiejetnosci

lekarzy i pielegniarek w rozpoznawania cierpienia pacjentéw.

cjenci ci kwalifikuja sie jednak do tego, aby zapewni¢
im intensywne leczenie, ktére moze przynies$é¢ im
dorazng ulge w cierpieniu podczas nieodwracalnie
przebiegajacego procesu chorobowego, ale zakres
stosowanych §rodkoéw i technik inwazyjnych moze
zostaé¢ ograniczony a priori, np. do niepodejmowania
czynno$ci, takich jak intubacja dotchawicza w przy-
padku wystapienia ostrej niewydolno$ci oddecho-
wej, lub tez do niepodejmowania préb resuscytacji
krazeniowo-oddechowej (...)

Priorytet 4

Do tej grupy nalezg chorzy, ktérych przyjecie na OIT
jest zasadniczo nieuzasadnione®. Przyjecie chorych
na oddzial i powziecie decyzji o ich leczeniu moze

mieé¢ miejsce jedynie w wyjatkowych sytuacjach.
Decyzja dotyczaca przyjecia powinna by¢ powzieta
na podstawie gtebokiej analizy indywidualnego przy-
padku i jedynie za zgoda ordynatora oddziatu (...)

OPIEKA PALIATYWNA NA ODDZIALE
INTENSYWNE] TERAPII

Z powodu braku polskich wytycznych, ponizej przed-
stawiono — w Tabelach 1.-4. — kanadyjskie zalece-
nia dotyczace analgezji, sedacji i opieki paliatywnej
u pacjentéw umierajacych na oddziale intensywnej
terapii.

DECYZJE DOTYCZACE NIEPODEJMOWANIA RESUSCYTAC)I

Decyzja o niepodejmowaniu resuscytacji (Do Not
Attempt Resuscitation — DNAR) oznacza, iz w przy-
padku zatrzymania krazenia lub oddychania resu-
scytacja krazeniowo-oddechowa nie powinna byé
podejmowana. DNAR nie oznacza nic ponadto. Inne
formy leczenia, a zwlaszcza leczenie przeciwbdlowe
i sedatywne, powinny by¢ kontynuowane zgodnie
z wymaganiami. Wentylacja, tlenoterapia, odzywia-
nie, antybiotyki, ptynoterapia, leki wazopresyjne
itd. - te dziatania kontynuuje sie zgodnie z aktual-
nie obowiazujaca praktyka medycznag, jesli uznaje
sie je za korzystne. Jesli nie podejmuje sie takich
dzialan, wytyczne w sprawie niekontynuowania lub
powstrzymania sie od nich powinny by¢ sprecyzowa-
ne niezaleznie od deklaracji DNAR.

Pacjenci® majg prawo do odmowy leczenia
w kazdej sytuacji, ale nie moga automatycznie do-
maga¢ sie wdrazania terapii — nie mogg nalegac¢
narozpoczynanie resuscytacji bez wzgledu na oko-
licznosci.

Lekarz jest zobowigzany wdrazaé leczenie, kt6-
re moze przynie$§¢ pacjentowi korzysci, lecz nie
ma obowigzku rozpoczynania leczenia, ktére byto-
by leczeniem daremnym. Rozsadnie jest zasiegngé
opinii osoby trzeciej® w procesie podejmowania takiej
decyzji, w obawie iz system wartosci lekarza Iub do-
stepno$é srodkéw moze wplynaé na ksztalt tej decy-
zji. JeSli resuscytacja nie przyniesie korzys$ci w zna-
czeniu przedluzenia zycia o akceptowalnej jakoSci,
podjecie takiej proby jest daremne.

Ta bardzo powazna decyzja zazwyczaj jest podej-
mowana, po odpowiednich konsultacjach'®, przez
dos$wiadczonego lekarza, ktéry prowadzi leczenie.
Decyzje podejmowane przez komisje sa niepraktycz-
ne i ten sposéb ich podejmowania okazal sie nie by¢
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TABELA 2.

EAGODZENIE BOLU I CIERPIENIA

W celu tagodzenia bélu i cierpienia w koncowym okresie zycia nalezy stosowac zaréowno Srodki farmakologiczne jak i niefarmakologicz-
ne. Srodki niefarmakologiczne obejmuja obecnoéé rodziny, przyjaciét i kapelana (na zyczenie) oraz zmiane technologicznego érodowiska
OIT na bardziej intymne i spokojne. Zabiegi pielegniarskie i dostosowanie sie do przekonan religijnych i kulturowych pacjenta takze
odgrywaja wazna role w tagodzeniu bélu i cierpienia. Srodki farmakologiczne obejmuja analgetyki, leki uspokajajace oraz adiuwanty
zmniejszajace dyskomfort. Zasadniczo opioidy stosowane sa w bdlu, a benzodwuazepiny w pobudzeniu i leku. Jezeli pacjent odczuwa
bél i cierpienie, stosowane sg zaréwno leki przeciwbolowe, jak i uspokajajace. Potaczenie tych lekéw moze zapewnic lepszy efekt niz
stosowanie ich oddzielnie.

DAWKOWANIE POCZATKOWE

Wiekszos¢ pacjentéw OIT wymaga stosowania opioidow i lekow uspokajajacych dla ztagodzenia bélu i cierpienia zwigzanego z ciezka
choroba. Zapotrzebowanie na leki jest indywidualnie zréznicowane. Tak samo jak aktywne leczenie choroby, opieka paliatywna MUSI
by¢ zindywidualizowana. Ustalajgc poczatkowe dawkowanie opioidow i lekéw uspokajajgcych nalezy uwzglednic:

B wczesniejsze stosowanie opioidéw z uwagi na rozwdj tolerancji, ® wiek, ® wczedniejsze uzywanie (naduzywanie) alkoholu lub lekdw,
B chorobe podstawowa, ® niewydolnos¢ narzadéw, ® aktualny stan Swiadomosci (sedacji) pacjenta, ® dostepne wsparcie psycholo-
giczne (duchowe) oraz ® zyczenia pacjenta dotyczace sedacji.

DOSTOSOWANIE DAWEK ANALGETYKOW | LEKOW USPOKAJAJACYCH

Po rozpoczeciu terapii analgetykami i lekami uspokajajacymi zwiekszenie dawki nastepuje w odpowiedzi na: ™ zyczenie pacjenta,
M objawy zaburzen oddychania, ® inne objawy: niewyjasniona tachykardia, nadcisnienie, zlewne poty, ® grymasy twarzy, tzawienie,
wydawanie odgtoséw potgczone z ruchami lub prezenia podczas czynnoici pielegnacyjnych, ® niepokéj. Sa to wazne, jednak niepre-
cyzyjne wskazowki kliniczne dla stopniowania terapii. Skale Ramsaya lub Likerta, mimo ich ograniczen, moga by¢ pomocne w ocenie
dyskomfortu pacjenta. Catkowite, indywidualne zapotrzebowanie na leki moze w rzeczywistosci dalece przekracza¢ dawki pierwotnie
wyliczone.

CZY ISTNIEJE DAWKA MAKSYMALNA?

Nie istnieje pojecie dawki maksymalnej dla opioidéw i lekéw uspokajajgcych uzywanych w celu sedacji. Celem opieki paliatywnej
jest ulga w bolu i cierpieniu — dlatego dawka wtasciwg jest ta, ktora ten cel pozwala osiaggnac u indywidualnego pacjenta. Unikajac
okreslenia dawek maksymalnych analgetykéw i lekdw uspokajajacych chcemy mieé pewnosé, ze lekarze OIT beda stosowali niezbedna
dawke u kazdego pacjenta. Gdyby dawka maksymalna zostata ustalona, niektérzy pacjenci w koficowym okresie zycia odczuwaliby
bél i cierpienie z powodu leku lekarza przed odpowiedzialnoscig prawna w przypadku przekroczenia tej dawki. Dlatego wazne staje
sie rozrdznienie intencji lekarza zlecajacego leki — czy jego zamiarem jest opieka paliatywna, czy spowodowanie Smierci (eutanazja/
wspomagane samobdjstwo).

CZY ANALGETYKI | LEKI USPOKAJAJACE POWINNY BYC PODAWANE W ODPOWIEDZI NA OBJAWY BOLU | CIERPIENIA,
CZY TEZ PRZED ICH WYSTAPIENIEM?

Istnieja argumenty wspierajace obydwie metody postepowania. Leczenie objawéw bélu i cierpienia uznawane jest za dobrg opieke
paliatywna. Jezeli lekarz podaje wtasciwe dawki opioidéw i lekéw uspokajajacych, a jego intencja jest jasna i dobrze udokumentowana,
wtedy podawanie tych lekéw z wyprzedzeniem (aby nie dopusci¢ do wystapienia bélu i cierpienia) nie jest eutanazjg ani wspomaganym
samobojstwem, ale dobrg praktyka akceptowang w ramach opieki paliatywnej.

skuteczny (...). Decyzje podejmowane przez prawne
autorytety obcigzone sa niepewnos$cia i podejmowa-
ne z opdznieniem, zwlaszcza jesli istniejacy system
prawny stanowi przeszkode. Powinno sie do nich od-
wolywac tylko wtedy, jesli istnieje nierozwiazywalny
konflikt intereséw pomiedzy zaangazowanymi stro-
nami. W wyjatkowo trudnych przypadkach lekarz
moze zwrdcié sie o pomoc do swojego stowarzyszenia
lekarskiego z pro$ba o wydanie opinii prawne;.

Po podjeciu decyzji o DNAR powinna byé¢ ona
przekazana osobom, ktérych dotyczy, wigcznie z pa-
cjentem i jego bliskimi. Informacje na temat decyzji
iprzyczyn jej podjecia oraz lista os6b konsultujacych
powinny by¢ zanotowane, najlepiej na specjalnym
formularzu DNAR, ktéry powinien by¢ zamieszczo-

ny w widocznym miejscu w dokumentacji pacjenta.
Roéwniez w zleceniach pielegniarskich powinna by¢
zamieszczona odpowiednia notatka.

Domowa opieka paliatywna
KRYTERIA OGOLNE!

Kryteria kwalifikowania pacjentéw do pediatrycznej

domowej opieki paliatywnej:

® Pediatryczna domowa opieka paliatywna sprawo-
wana jest po spelnieniu nastepujacych warunkéw
wstepnych 1gcznie:

* choroba jest nieuleczalna i obarczona wysokim
ryzykiem przedwczesnej Smierci; w wypadku
choréb, ktére nie maja charakteru postepujace-
go, podstawg kwalifikacji jest indywidualna ana-
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TABELA 3.

SYTUACJE SPECJALNE

Srodki zwiotczajace mieénie maskuja wskazane wczesniej ob-
jawy kliniczne bélu i cierpienia. Zawsze, gdy jest to mozliwe,
nalezy rozpoczynaé¢ wycofywanie sie z terapii podtrzymujacej
zycie dopiero po wygasnieciu ich dziatania. Postepowanie ta-
kie ma na celu umozliwienie lekarzowi OIT jak najdoktadniejszej
oceny bélu i cierpienia pacjenta oraz zapewnienie dobrej opieki
paliatywnej. Jezeli wczesniej nie stosowano srodkéw zwiotcza-
jacych, nie nalezy ich wtaczaé w celu ukrycia cierpienia pacjenta.
Intencja i uzasadnienie decyzji lekarza OIT, ktory nie zaczekat do
ustgpienia dziatania Srodkéw zwiotczajgcych lub nie odwrocit
ich dziatania, musza zostac starannie udokumentowane. Istnie-
je domniemanie, ze pacjenci w utrwalonym stanie wegetatyw-
nym nie s3 zdolni do odczuwania bélu lub leku. Z tego powodu
nie wymagaja na ogot stosowania opioidow i lekéw uspokaja-
jacych podczas wycofywania sie z terapii podtrzymujacej zycie.
Jednak postrzeganie bélu i cierpienia przez cztonkéw rodziny
moze odegrac role w zastosowaniu tych lekow.

Terminalna sedacja — definiowana w literaturze jako sedacja
osiggana ciagta infuzja dozylng opioidow i/lub lekéw uspoka-
jajacych w celu wytaczenia Swiadomosci, gdy Smieré nastepuje
z powodu choroby podstawowej nie jest eutanazja, ale forma
opieki paliatywnej. Poniewaz terminalna sedacja moze utrudnic
wykrycie eutanazji lub wspomaganego samobéjstwa, okresle-
nie intencji lekarza jest kwestig zasadnicza.

INTENCJA

Intencja, ktéra kieruje sie lekarz OIT, podajacy opioidy i leki
uspokajajace umierajgcemu pacjentowi w celu uSmierzania
cierpienia, moze by¢ oceniona na podstawie starannej doku-
mentacji w historii choroby pacjenta uwzgledniajacej: ™ stan
kliniczny pacjenta i przyczyny, dla ktérych rozpoczeto opieke
paliatywna, ™ cel, ktérym jest tagodzenie bélu i cierpienia, ™
sposéob, w jaki beda oceniane bél i cierpienie, ® przyczyne i
sposob zwiekszania dawek lekow. Oddziaty intensywnej terapii
powinny opracowac wytyczne regulujace proces zaniechania i
wycofywania terapii podtrzymujacej zycie. Lekarze OIT powinni
uzasadni¢ i udokumentowac kazdg potrzebe odstgpienia od za-
sad i modyfikacji — okreslonych i przewidzianych w tych wytycz-
nych. Podawanie Srodkéw nieprzynoszacych zadnej paliatywnej
korzysci, np. Smiertelnych dawek chlorku potasu lub Srodkéw
zwiotczajgcych, wskazuje na zamiar eutanazji lub wspomaga-
nego samobdjstwa u danego pacjenta.

ZASADA PODWOJNEGO SKUTKU

Jezeli lekarz przewiduje, ze dawka opioidéw i lekéw uspokaja-
jacych, konieczna do uSmierzenia bélu i cierpienia w ostatnim
okresie zycia, moze przyspieszy¢ Smier¢, ale jednoczesnie jego
intencja jest wytacznie tagodzenie cierpienia, wéwczas poste-
powanie takie uwazane jest za zgodne z zasadami opieki pa-
liatywne;j.

Intencja lekarza podajgcego umierajgcemu pacjentowi opioidy
i leki uspokajajace jest rozstrzygajacym kryterium pozwalajagcym
odr6zni¢ opieke paliatywna od eutanazji i wspomaganego sa-
mobédjstwa. Dla unikniecia jakichkolwiek btednych interpretacji,
lekarze OIT musza przejrzyscie dokumentowac w historii choroby
pacjenta swoje intencje i uzasadni¢ swoje postepowanie podczas
procesu zaniechania i wycofywania terapii podtrzymujacej zycie.

SEDACJA TERMINALNA

ROZNICA MIEDZY OPIEKA PALIATYWNA A EUTANAZJA

liza potrzeb dziecka i rodziny przeprowadzona
przez lekarza kierujacego i lekarza hospicjum;

* rodzice lub opiekunowie, dziecko, o ktérym
mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z 5 grudnia 1996 r.
o zawodach lekarza i lekarza dentysty, oraz
lekarz kierujacy sa zgodni, ze w najlepszym
interesie dziecka bedzie odstapienie od lecze-
nia w szpitalu i rozpoczecie opieki paliatywnej
w domu; opinia dziecka, ktére nie ukonczyto 16
lat, powinna by¢ wzieta pod uwage;

* lekarz hospicjum domowego stwierdza, ze
dziecko wymaga leczenia objawowego okre-
Slonego w zatgcznikach nr 1 i 2 do projektu
rozporzadzenia opracowanego dla MZ!2;

¢ rodzice lub opiekunowie sa w stanie sprawowac
calodobowg opieke nad dzieckiem w domu;

* rodzina mieszka w rejonie dzialania hospicjum
domowego, a warunki mieszkaniowe spetniajg
podstawowe wymagania sanitarne i techniczne;

* skierowanie do hospicjum domowego wy-
stawia lekarz ze szpitala, w ktérym dziecko
bylo leczone, lub lekarz pierwszego kontaktu;
skierowanie powinno zawiera¢ rozpoznanie
i stwierdzenie, ze choroba jest nieuleczalna
i ze zakonczono postepowanie majgce na celu
przedluzanie zycia;

* rodzice lub opiekunowie oraz dziecko, o ktérym
mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z 5 grudnia 1996 r.
o zawodach lekarza i lekarza dentysty, wyraza-
ja zgode na leczenie przez hospicjum domowe,
zobowigzuja sie do wykonywania zlecen leka-
rza hospicjum oraz akceptujg, ze pracownicy
hospicjum nie bedg stosowali metod majgcych
na celu przedtuzanie zycia, okre§lonych w za-
taczniku nr 2 do ww. projektu rozporzadzenia.

» Wrazie watpliwo$ci dotyczacych kwalifikacji dzie-
cka do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej
nalezy uzyska¢ opinie Konsultanta Wojewo6dzkie-
go w dziedzinie Pediatrii.

® Decyzja o odstgpieniu od resuscytacji moze by¢
podjeta przez szpitalne konsylium lekarskie przed
wypisaniem dziecka ze szpitala w wypadkach

o jednoznacznie ztym rokowaniu.

Kryteria wypisywania pacjentéw z hospicjum do-
mowego dla dzieci:
® Lekarz hospicjum stwierdza, ze nastapita po-
prawa lub stabilizacja stanu zdrowia i chory nie
wymaga leczenia objawowego okre§lonego w ww.
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zatacznikachl!! albo leczenie takie moze by¢ kon-
tynuowane przez lekarza pierwszego kontaktu.

® Rodzice, opiekunowie lub dziecko, o ktérym
mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z 5 grudnia 1996 r.
o zawodach lekarza i lekarza dentysty, sprzeci-
wiaja sie leczeniu proponowanemu przez lekarza
hospicjum, a majacemu w ocenie lekarza istotny
wplyw na stan zdrowia pacjenta.

® Nastepuje zmiana decyzji rodzicéw, opiekunéw
lub dziecka, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy
z 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza
dentysty, w sprawie podjecia leczenia ekspery-
mentalnego lub przediuzajgcego zycie.

» Pacjent, ktéry osiggnagl pelnoletnio$é, leczony
przez hospicjum dla dzieci chce przenie$é sie
do hospicjum dla dorostych.

= Nastepuje zmiana miejsca zamieszkania poza re-
jon hospicjum.

= Rodzice lub opiekunowie nie sg w stanie wykony-
wac zlecen lekarza hospicjum.

SZCZEGOtOWE KRYTERIA KLINICZNE

Dystrofia miesniowa Duchenne’a
» Kwalifikacja do opieki paliatywnej
+ Swiadoma zgoda —rezygnacja z wentylacji me-
chanicznej
e Zgoda réwnolegla — dotyczy pacjentow od 16.
do 18.r.z.
¢ Spirometria (FVC <30% normy)
® Objawy choroby wymagajace leczenia
e Ze strony ukladu oddechowego
— duszno$¢ w przebiegu przewleklej restryk-
cyjnej niewydolnos$ci oddechowej
- oslabienie kaszlu
e Ze strony uktadu krazenia

TABELA 4.

W JAKI SPOSOB MOZEMY POPRAWIC NASZE UMIEJETNOSCI
1 KONSEKWENCJE W OCENIE | TERAPII BOLU | CIERPIENIA?

Konieczne sg otwarte dyskusje z udziatem wszystkich czton-
kow zespotu medycznego i rodziny pacjenta, wzajemne dzie-
lenie watpliwosci i konsultowanie w trudnych przypadkach,
a takze postep w edukacji i badaniach naukowych. Korzystnym
dla poprawy zdolnosci w ocenie bélu, cierpienia i umiejetnosci
ich tagodzenia bytoby wdrozenie programu oceniajacego nasze
osiggniecia w opiece paliatywnej na kazdym OIT oraz uzgodnio-
nych w skali kraju wytycznych w tym zakresie.

WSPARCIE DLA PRACOWNIKOW ODDZIAEOW
INTENSYWNE) TERAPII

Czesto pomijane jest znaczenie wsparcia psychologicznego
i emocjonalnego dla pracownikéw OIT zaangazowanych
w opieke paliatywng nad umierajgcymi pacjentami. Bardzo
wazne jest stworzenie stale aktywnych grup wsparcia, a takze
otwarta komunikacja i regularne spotkania cztonkéw zespotu
OIT. Osobami pomocnymi dla pracownikéw OIT w prowadze-
niu opieki paliatywnej moga by¢ pracownik socjalny, kapelan,
psychiatra i psycholog.

KONSULTACJE W ZAKRESIE MEDYCYNY PALIATYWNE)

Obecnie formalne konsultacje medycyny paliatywnej rzadko

s3 wymagane podczas zaniechania i wycofywania terapii pod-

trzymujacej zycie. Jezeli zespét OIT posiada w tej dziedzinie
doswiadczenie, konsultacja taka nie jest konieczna. Konsul-
tacja specjalisty medycyny paliatywnej moze by¢ korzystna

w celu:

M leczenia trudnych do kontrolowania objawow,

B leczenia trudnych zespotéw bélowych,

® uzyskania wskazéwek na temat adiuwantéw, rzadko stoso-
wanych przez lekarzy OIT w procesie umierania,

B uzyskania wskazéwek na temat rzadko stosowanych anal-
getykow i lekéw uspokajajacych,

B rozwigzania trudnych probleméw psychologicznych dotycza-
cych rodziny pacjenta lub zespotu OIT,

B uzyskania wskazéwek na temat zaniechania i wycofywania
terapii podtrzymujacej zycie przez zesp6t OIT, gdzie proce-
dura taka jest rzadko stosowana,

B utatwienia wypisu pacjenta na inny oddziat, jezeli przezyt pro-
ces zaniechania i wycofywania terapii podtrzymujacej zycie,

B zapewnienia pomocy w tagodzeniu bélu i cierpienia, gdy

proces umierania wydtuza sie.

- kardiomiopatia
— zaburzenia rytmu serca
e Inne e Spirometria (tylko u starszych dzieci, FVC
- deformacja ciala <30% normy)
— Wyniszczenie ® Objawy choroby wymagajace leczenia
- odlezyny * Ze strony uktadu oddechowego
— problemy psychologiczne, spoteczne i du- — duszno$¢ w przebiegu przewleklej restryk-
chowe cyjnej niewydolnos$ci oddechowej
— zespoél wyczerpania u rodzicéw/opiekunow. — oslabienie kaszlu
— nawracajace zapalenia pluc
Rdzeniowy zanik mies$ni typ I (Werdnig-Hoffman) e Inne
m Kwalifikacja do opieki paliatywnej — zaburzenia potykania
+ Swiadoma zgoda rodzicéw — rezygnacja z wen- — deformacja ciata
tylacji mechanicznej — Wyniszczenie
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— osteoporoza, ztamania patologiczne
— zespoél wyczerpania u rodzicéw/opiekunow.

Postepujace encefalopatie oraz ciezkie postacie
mozgowego porazenia dzieciecego!3
Kwalifikacja do opieki paliatywnej
+ Swiadoma zgoda rodzicéw - rezygnacja z in-
tensywnej terapii
Objawy choroby wymagajgce leczenia
* Ze strony ukladu nerwowego
— padaczka (oporno$é na leki przeciwpadacz-
kowe)
— spastycznos$é
— zaburzenia polykania
* Inne
- refluks zotgdkowo-przetykowy
— oslabienie kaszlu
— nawracajace zapalenia ptuc
— deformacja ciala
— duszno$¢ w przebiegu niewydolnos$ci odde-
chowej
— Wyniszczenie
— osteoporoza, ztamania patologiczne
— odlezyny
— zespoél wyczerpania u rodzicow/opiekunow.

Podsumowanie

Przedstawiony powyzej wybér wytycznych opubliko-
wanych w czterech niezaleznych dokumentach, z kté-
rych tylko jeden odnosi sie do pediatrii (pediatryczna
opieka paliatywna), stanowi wytgcznie punkt wyijscia
do ewentualnej dyskusji i prac nad wytycznymi specy-
ficznie adresowanymi do lekarzy zajmujacych sie inten-
sywna terapig i opieka paliatywna dzieci. Wybrane jed-
nostki chorobowe nie wyczerpuja oczywiscie szerokiego
spektrum choréb wystepujacych w tej grupie pacjentow.
Zostaty uzyte wytacznie w celu przedstawienia przykta-
dowych kryteriéw klinicznych. l

dr hab. n. med. Tomasz Dangel

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
03-680 Warszawa, ul. Agatowa 10

P4 dangel@hospicjum.waw.pl

Przypis

! Uporczywa terapia jest to stosowanie procedur medycznych w celu pod-
trzymywania funkcji zyciowych nieuleczalnie chorego, ktére przedtuza jego
umieranie, wigzac sie z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem godnosci
pacjenta. Uporczywa terapia nie obejmuje podstawowych zabiegéw pieleg-
nacyjnych, tagodzenia bélu i innych objawéw oraz karmienia i nawadniania,
o ile stuzg dobru pacjenta. Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Prob-
leméw Etycznych Konca Zycia. Advances in Palliative Medicine 2008;7:91
http://www.advpm.eu/.

2 Art. 30 KEL: Lekarz powinien dotozy¢ wszelkich staraf, aby zapewnié cho-
remu humanitarng opieke terminalna i godne warunki umierania. Lekarz
winien do kofica tagodzi¢ cierpienia chorych w stanach terminalnych i utrzy-
mywac, w miare mozliwosci, jakos¢ konczacego sie zycia.

3 Stanowisko Konsultanta Krajowego w dziedzinie Anestezjologii i Intensyw-
nej Terapii ,,Kwalifikacja i kryteria przyjecia chorych do Oddziatu Aneste-
zjologii | Intensywnej Terapii” http://anestezjologia.bydgoszcz.pl/index.
php?option=com_content&task=blogcategory&id=2&Itemid=45.

4 lub jego przedstawiciela prawnego.

® Pacjenci z tej grupy powinni by¢ kierowani do hospicjow.

6 Hawryluck LA, Harvey WRC, Lemieux-Charles L, Singer PA. Consensus guide-
lines on analgesia and sedation in dying intensive care unit patients. BMC
Medlical Ethics 2002;3:1-9. http://www.biomedcentral.com/1472-6939/3/3.

7 Polska Rada Resuscytacji. Wytyczne 2005 resuscytacji kragzeniowo-odde-
chowej. http://www.prc.krakow.pl/wyty/wyt2005.html. Rozdziat 8. Peter J.
F. Baskett, Petter A. Steen, Leo Bossaert: Etyka resuscytacji oraz problemy
konca zycia. http://www.prc.krakow.pl/wyty/08.pdf.

8 i (lub) ich opiekunowie prawni.

 Np. innego lekarza specjalisty.

0W tym przede wszystkim z zespotem lekarsko-pielegniarskim leczagcym
pacjenta.

1 pediatryczna domowa opieka paliatywna polega na zapewnieniu, w miejscu
zamieszkania pacjenta, czynnej i catosciowej opieki dzieciom z chorobami
nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim ryzykiem przedwczesnej Smierci.
Ma na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego zycia oraz
ochrone przed uporczywa terapia i dziataniami jatrogennymi. Obejmuje
leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe.

12 Standardy postepowania i procedury medyczne z zakresu pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej. Projekt opracowany przez grupe ekspertéw dla
Ministerstwa Zdrowia. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/
pr_r_MZ_biblioteka.pdf.

13 Kmie¢ T. Odlegte nastepstwa i przebieg kliniczny encefalopatii okotopo-
rodowych. W: Dangel T (red).Opieka paliatywna nad dzie¢mi. Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, 2009;17:207-214. http://www.hospicjum.
waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/XVII_odlegle_nastepstwa.pdf.
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