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in need of palliative care
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Annotation. There are various conditions in childhood that require

palliative care and supervision by health care professionals with changing trends

and long periods of palliative status. The formulation of criteria for pediatric

palliative care is particularly complex and cannot be based on only one

parameter of life expectancy, as this time can vary from days to years,

depending on the pathology. Regardless of age, patients experience all the

clinical, psychological, ethical and spiritual problems that an incurable disease

entails. The purpose of the research is the scientific justification and

development of a system of physical therapy for children who need palliative

care. The methods of research in this case are empirical methods (description,

comparison, measurement), the method of theoretical knowledge (axiomatic),

general logical methods (analysis, synthesis), systematic approach.
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The basis of providing palliative care involves a patient-centered approach

of a multidisciplinary team, the composition of which is determined by the

patient's needs, his age, and the severity of his condition. If we consider the

rehabilitation support of children who need non-oncological palliative care

within the framework of the International Classification of Functioning, it can be

stated that, having violations in the Body Structure and Functions component,

they have significant limitations in the Activity-Participation component.

Contextual factors – Environmental factors and Personal factors – play a

significant role in the quality and effectiveness of rehabilitation. After the

rehabilitation instrumental examination, the needs of the child and his family

members, child-centered tasks are identified, and the goal of physical therapy is

formed. The means of the rehabilitation program are therapeutic physical culture,

massage, positioning, dance and movement therapy, photo therapy and art

therapy using the «hand in hand» method; selection of technical means of

movement, rehabilitation equipment for modification of the educational space.

Therefore, the means of the physical therapy program will be directed to

reducing the complication of the main disease, will help to form the household-

educational-social organization of the space of children of this category, will

contribute to the emotional and psychological stability of patients, their family

members, and representatives of the interdisciplinary team.

Key words: rehabilitation assessment, means of physical therapy,

partnership cooperation, emotional burnout.
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ПЕРЕДУМОВИФОРМУВАННЯ КОНЦЕПЦІЇ

ФІЗИЧНОЇ ТЕРАПІЇ ДІТЕЙ, ЩО ПОТРЕБУЮТЬ ПАЛІАТИВНОЇ

ДОПОМОГИ

Григус І.М., Нагорна О.Б.

Інститут охорони здоров'я Національного університету водного

господарства та природокористування, м. Рівне, Україна

Анотація. У дитячому віці є різні стани, які потребують паліативної

допомоги та супервізії фахівців охорони здоров’я зі змінними тенденціями

та тривалими періодами паліативного статусу. Формулювання критеріїв

педіатричної паліативної допомоги є особливо складним і не може

базуватися лише на одному параметрі очікуваної тривалості життя,

оскільки цей час може коливатися від днів до років, зважаючи на

патологію. Незалежно від віку, пацієнти відчувають усі клінічні,

психологічні, етичні та духовні проблеми, які невиліковна хвороба тягне за

собою. Мета дослідження – наукове обґрунтування та розробка системи

фізичної терапії дітей, які потребують паліативної допомоги. Методи

дослідження: емпіричні методи (опис, порівняння, вимірювання), метод

теоретичного пізнання (аксіоматичний), загальнологічні методи (аналіз,

синтез), системний підхід.

Основа надання паліативної допомоги передбачає

пацієнтоцентрований підхід мультидисциплінарної команди, склад якої

визначається потребами пацієнта, його віком, важкістю стану. Якщо

розглядати реабілітаційний супровід дітей, які потребують неонкологічної

паліативної допомоги в межах Міжнародної класифікації функціонування,

можна констатувати, що, маючи порушення у компоненті Структура і

Функції тіла, вони мають значні обмеження у компоненті Активність-
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Участь. Контекстуальні фактори – Чинники навколишнього середовища та

Особистісні фактори – відіграють значну роль у якості і ефективності

реабілітації. Після реабілітаційного інструментального обстеження

передбачається виявлення потреб дитини та членів її родини,

дитиноцентрованих завдань, формується мета фізичної терапії. Засобами

програми реабілітації є лікувальна фізична культура, масаж,

позиціонування, танцювально-рухова терапія, фото-терапія та арт-терапія

за методом «рука в руці»; добір технічних засобів переміщення,

реабілітаційного обладнання для модифікації навчального простору. Тож,

засоби програми фізичної терапії будуть скеровані на зменшення

ускладнення основного захворювання, допомагатимуть формуванню

побутово-навчально-соціальної організації простору дітей даної категорії,

сприятимуть емоційно-психологічній стійкості пацієнтів, членів їх родини,

представників міждисциплінарної команди.

Ключові слова: реабілітаційне оцінювання, засоби фізичної терапії,

партнерська співпраця, емоційне вигорання.
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Вступ. ВООЗ визначає педіатричну паліативну допомогу як

«активну комплексну турботу про тіло, розум і дух дитини, а також

включає підтримку сім'ї» [11].

Складовими паліативної допомоги є медична (симптоматична

терапія, попередження та лікування больового синдрому, медикаментозна

терапія), соціальна (до прикладу, надання послуги «муніципальна няня»),

духовна і психологічна підтримка і пацієнта, і членів його родини [11, 15].

Надання пакету послуг паліативної допомоги ґрунтується на

принципах планування, доступності, наступності, безперервності, в

залежності від пріоритетів пацієнта або членів його родини стосовно

вибору місця лікування. Загалом педіатрична паліативна допомога

надається переважно в домашніх умовах. Однак, за потреби,

передбачається амбулаторне, стаціонарне лікування, хоспісне перебування

[11, 14, 15].

За даними різних вітчизняних джерел, можна виділити чотири різні

категорії дітей з невиліковними захворюваннями, кожна з яких потребує

диверсифікованих і специфічних заходів [13-15]:

1. Пацієнти із захворюваннями, для яких існує специфічне лікування,

але яке може бути неефективним (новоутворення, незворотна

недостатність органів).

2. Пацієнти з патологіями, при яких рання смерть неминуча, але

відповідне лікування може продовжити та забезпечити хорошу якість

життя (ВІЛ-інфекція, фіброз кістозний).

3. Пацієнти з прогресуючою патологією, для яких лікування є майже

виключно паліативне, а також може тривати багато років (неврологічні

дегенеративні захворювання а також метаболічні, хромосомні та генні

патології).

4. Діти з незворотними, але не прогресуючими захворюваннями, що

призводять до тяжкої інвалідності, передчасної смерті (тяжкий
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церебральний параліч, інвалідність внаслідок наслідків ушкодження

головного мозку).

Низка наукових досліджень та навчально-методичних праць

висвітлюють ефективні методики фізичної терапії, критерії якості програм

реабілітації, засоби реабілітації, клінічні настанови супервізії, інноваційні

технології та терапії дітей, які мають моторні розлади раннього,

дошкільного, молодшого шкільного віку [1, 7]. Всі ці підходи

передбачають щонайперше лікування рухового дефіциту у дітей даної

категорії. Відтак проблему особистісного розвитку осіб паліативного

характеру вивчено недостатньо. У даному випадку критерієм ефективності

виступає сформованість навичок дієздатності, самостійності, мобільності

особистості у межах, визначених основним захворюванням.

Однак, такі пацієнти, а також члени їх родин, значно обмежені в

участі у житті соціумі, зменшується їх участь у різних формах життєвої

активності. Їм складно обрати та реалізувати напрям розвитку своїх

природних здібностей. Це пов’язано з багатьма факторами: архітектурні,

комунікаційні бар’єри, неготовність як нормотипових членів суспільства,

так і осіб з обмеженнями моторики та мовленнєвою комунікацією до

взаємодії на умовах партнерства та рівноправ’я. Стає очевидно, що діти з

тяжкими розладами мовлення, моторики, зниженими інтелектуальними

здібностями значно обмежені у можливості самореалізації та

самоудосконалення у соціальному оточені, потребують постійної

підтримки та догляду.

Мета дослідження – наукове обґрунтування та розробка системи

фізичної терапії дітей, які потребують неонкологічної паліативної

допомоги.

Методи дослідження: емпіричні методи (опис, порівняння,

вимірювання), метод теоретичного пізнання (аксіоматичний),

загальнологічні методи (аналіз, синтез), системний підхід.
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Результати дослідження та їх обговорення. Місце фізичного

терапевта у міждисциплінарній команді педіатричної паліативної

допомоги є особливим і важливим. Саме спеціалісти даного фаху

забезпечують попередження виникнення ускладнень основного

захворювання, здійснюють модифікацію побутового простору пацієнта,

прогнозують перспективність здатності дитини до можливої особистісної

реалізації у межах захворювання [3, 4, 9].

Сьогодення пропонує у сфері ППД декілька напрямків надання

комплексної допомоги. Так, законодавчо-правова база України

представлена медичним безоплатним забезпеченням (Закон України

«Основи законодавства України про охорону здоров'я), освітніми

послугами (Закон України Про Освіту; Закон України Про реабілітацію

осіб з інвалідністю), соціальним супроводом дітей з інвалідністю (Закон

України Про основи соціальної захищеності інвалідів в Україні, розділ 4;

Закон України Про реабілітацію осіб з інвалідністю).

Медичне забезпечення передбачає: надання медикаментозної

допомоги; тимчасове, періодичне, денне чи постійне перебування дитини у

закладах підпорядкування Міністерству охорони здоров’я – хоспісах,

паліативних відділеннях лікарні, спостереження за станом дитини за

принципом домашнього патронажу. Однак такий підхід передбачає

насамперед догляд і забезпечення базових потреб. Перспективність

розвитку дитини як особистості не входить у пакет клінічних послуг

Уніфікованого протоколу паліативної допомоги [15].

Форми надання освітніх послуг різноманітні та охоплюють значну

частину дітей України, яким надано інвалідність: інклюзивні класи

загальноосвітніх закладів, навчально-реабілітаційні центри, спеціальні

освітні заклади, інклюзивно-ресурсні центри, домашнє навчання [12].

Разом з тим, як показує практика, діти, які потребують паліативної

допомоги, у значно меншій мірі охоплені освітньою програмою. Зазвичай,

http://zakon2.rada.gov.ua/laws/show/2801-121�0�1�1�0�0�0%B0
http://zakon2.rada.gov.ua/laws/show/2801-121�0�1�1�0�0�0%B0
http://zakon2.rada.gov.ua/laws/show/2801-121�0�1�1�0�0�0%B0
http://zakon2.rada.gov.ua/laws/show/2801-121�0�1�1�0�0�0%B0
http://zakon2.rada.gov.ua/laws/show/2801-121�0�1�1�0�0�0%B0
http://zakon2.rada.gov.ua/laws/show/2801-121�0�1�1�0�0�0%B0
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це пацієнти із захворюванням, що мають ментальні порушення. Якщо

вважати, що одним із принципів ефективної реабілітації є реабілітація в

колективі і підґрунтям надання освітніх послуг брати Закон України «Про

освіту» [5], то формується потреба у вирішенні проблеми освітньої

програми для дітей такої категорії.

Соціальне забезпечення регулюється низкою законодавчих положень

стосовно фінансової підтримки родин дітей паліативного характеру,

надання низки безоплатних реабілітаційних та медичних послуг [4, 6],

забезпечення технічними допоміжними засобами переміщення. Відтак

дитина, яка потребує паліативної допомоги, її родина, не розглядаються як

активні учасники соціальної спільноти на засадах партнерства та

активності. Радше, як такі, хто пасивно спостерігає за перебігом подій.

На рис. 1 представлено передумови розробки системи фізичної

терапії дітей, які потребують паліативної неонкологічної паліативної

допомоги.

Рис. 1. Передумови розробки системи фізичної терапії дітей, які

потребують паліативної неонкологічної паліативної допомоги
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Отже, актуальність проблематики вимагає розробки нових підходів

до організації та змістового наповнення реабілітаційних заходів дітей

неонкологічного паліативного характеру.

Нами науково обґрунтована та розроблена система фізичної терапії

дітей, які потребують паліативної неонкологічної допомоги (рис. 2).

Педіатрична паліативна допомога (ППД) – це спеціальність, що

розвивається, яка значно відрізняється від паліативної допомоги дорослим

за декількома параметрами: 1) кількість дітей, які помирають, менша, і

багато окремих діагнозів та патологічних станів є вкрай рідкісними,

характерними лише для дитячого або юнацького віку; 2) терміни дитячих

захворювань відрізняються від дорослих: тому паліативна допомога може

знадобитися кілька днів, місяців, а деяких у випадках може розтягнутися

на багато років; 3) у центрі уваги і турботи перебуває як дитина, так і сім'я;

4) діти продовжують розвиватися фізично, емоційно та когнітивно і

фахівець у системі паліативної допомоги повинен реагувати на ці зміни

[14].
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Рис. 2. Розроблена система фізичної терапії дітей, які потребують

паліативної неонкологічної допомоги

Передумови
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Теоретико-

методологічний

Біологічні
Соціальні
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Оцінка ефективності системи фізичної терапії

Дитино-центрований
Проблемно-
орієнтований
Біопсихосоціальний
Персоналізований
Мультидисциплінарний
Акмеологічний

Концепт 2. Організаційний
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База проведення:
Реабілітація в домашніх
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Побутовий менеджмент
Партнерська співпраця з
батьками

Міждисциплінарна
команда:

 фізичний терапевт
 психолог
 педагог
 лікар
 батьки (опікуни)

Принципи
реабілітації:

Ранній початок
Комплексність
Доступність
Персоналізація
Етапність
Доступність
Наступність
 Реабілітація в
колективі

Контроль
ефективності:

 поточний,
 контрольний,
 рекомендації

Оцінювально-
діагностичний
комплекс

Формування
довготривалих,
короткотривалих цілей
у SМART-форматі,
планування втручання,
добір засобів фізичної
терапії

Реалізація програми
втручання

Система фізичної
терапії дітей, які
потребують

паліативноїнеонкологіч
ної допомоги

Корекція програми
Встановлення
об’єктивних і
суб’єктивних,
керованих і
некерованих впливів
на ефективність
фізичної терапії

Критерії ефективності:
Зниження вторинних ускладнень основного захворювання,
мінімізація депривації дитини та членів родини у
суспільстві, розширення ціннісно-орієнтованого змісту
життєвих орієнтирів та перспектив.
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Водночас, проблема полягає у недостатній обізнаності батьків дітей,

їх опікунів, доглядальників у можливості використання технічних

допоміжних засобів як-то вертикалізатори, спеціалізовані меблі, посуд,

альтернативна невербальна комунікація, які сприятимуть ефективній

реабілітації і розвитку дитини.

Отож, мета концепції неонкологічної паліативної допомоги в

педіатрії – реалізувати право дітей та підлітків максимально мінімізувати

інтенсивність болю, розвиватися особистісно, вести цікаве, насичене

подіями життя, бути учасником різних життєвих, сімейних, соціальних

подій, за допомогою мультидисциплінарного підходу, який надає

допомогу сім’ї, дає можливість батькам використовувати необхідне

обладнання для своїх дітей та надає підтримку в супроводі їх у житті.

Основними завданнями та принципами неонкологічної паліативної

допомоги єпокращення якості життя пацієнта, членів його родини, інших

учасників надання педіатричної неонкологічної паліативної допомоги

шляхом вирішення фізичних, психологічних, соціальних та духовних

проблем пацієнта.

Водночас, супервізія дітей, які потребують паліативної допомоги,

повинна відбуватися з урахуванням філософії Міжнародної класифікації

функціонування (МКФ-ДП) [8].

Основним підґрунтям фізіотерапевтичного менеджменту в

педіатричній паліативній допомозі є біопсихосоціальна модель. Такий

підхід сприятиме охопленню всіх сторін сфери поняття «стану здоров’я»

та надаватиме можливість реабілітаційного впливу на обмеження, які

потрібно мінімізувати. Всі компоненти МКФ яскраво відображають ряд

проблем, які необхідно вирішувати, надаючи комплекс педіатричної

паліативної допомоги.

Якщо компонент «Структура і функції тіла» розкриває нозологічне

захворювання, клінічні симптоми патологічного стану та його ускладнення,
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то компонент «Активність» продемонструє наявні та необхідні навички та

вміння персональних та інструментальних активностей, у які входитиме,

зокрема, і навчальна діяльність.

До компоненту МКФ «Участь» можна віднести рівень реалізації

права кожної дитини на отримання освітніх послуг за відповідною формою,

можливість відвідування навчального чи позашкільного закладу.

Компонент «Фактори середовища» передбачає, зокрема,

забезпечення суб’єкта терапії суспільною/соціальною, освітньою,

фізичною безбар’єрністю, наявною нормативно-правовою базою, що

захищає інтереси дитини, яка потребує паліативної допомоги.

В контексті даного підходу ідея інтегрування таких дітей у соціум,

зниження соціальної депривації членів сімей цих пацієнтів, стає все більш

зрозумілою й сприйнятливою в суспільстві. Таку довготермінову ціль

необхідно реалізовувати, здійснюючи фізіотерапевтичний супровід дітей з

порушеннями розвитку різної нозології.

Обстеження дітей, які потребують неонкологічної паліативної

допомоги, включає інструменти оцінки стану педіатричних пацієнтів даної

категорії у відповідності з Міжнародною класифікацією функціонування.

На рис. 3 представлено розподіл інструментів оцінювання за

компонентами МКФ.

Наступним кроком після реабілітаційного інструментального

обстеження є виявлення ціннісно-змістових потреб дитини та членів її

родини, дитиноцентрованих та родинно-орієнтованих завдань, які

формували запит мети фізичної терапії пацієнтів педіатричного

паліативного ґенезу.

Мета програми фізичної терапії дітей, які потребують неонкологічної

паліативної допомоги, передбачає профілактику ускладнень основного

захворювання, формування максимально можливих навичок

самообслуговування та рівня незалежності, систематизацію системи
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невербального та вербального спілкування; розвиток природних

здібностей та потенційних талантів дітей; налагодження співпраці з

батьками, близькими людьми дітей, а також з іншими членами

міждисциплінарної команди на партнерських засадах.

Рис. 3. Розподіл інструментів оцінювання за компонентами МКФ

Технології фізичної терапії дітей, які потребують паліативної

допомоги, включають засоби, які забезпечать максимальну реалізацію

реабілітації – лікувальна фізична культура, масаж, позиціонування, участь
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у спортивно-масових, загальношкільних заходів та на рівні класу,

позашкільних заходах, проведення бінарних занять (фізичний терапевт із

вчителем/вихователем/логопедом/психологом), вибір форми навчання,

форми арт-терапії: танцювально-рухова терапія, фото-терапія та

малювання за методом «рука в руці»; добір технічних засобів переміщення,

реабілітаційного обладнання (ортези, ортопедичне взуття); навчання

використання допоміжного простору (пандус, ліфт, поручні, обладнання

туалету, ванної кімнати, парти, робочого місця дитини); модифікація

навчального простору за допомогою спеціалізованих меблів; добір

спеціалізованих меблів для позиціонування дитини у школі та вдома тощо

[10, 16].

Також складовою технології фізичної терапії була необхідність

впровадження системи вербальної та невербальної комунікації, програми

побутового менеджменту, різні форми співпраці з батьками та членами

родини, доглядальниками, фахівцями охорони здоров’я – навчальні

семінари, опитування, анкетування тощо.

У парадигмі партнерської співпраці з батьками, для забезпечення

довготривалості та безперервності реабілітаційного процесу, було обрано

різноманітні форми взаємостосунків: анкетування, індивідуальні

консультації; групові зустрічі, тематичні семінари, майстер-класи,

співучасть в організації громадських організацій. Допомога родичам і

членам родин пацієнтам є невід’ємною частиною надання послуг і одним

із важливих завдань членів паліативної бригади.

Запропоновані заходи взаємодії з батьками передбачали: навчання

елементам догляду за дитиною, оптимізацію життєвих орієнтирів та

самореалізації, відчуття стабільності, ознайомлення з законодавчо-

правовим соціальним захистом, формування громадських організацій,

профілактика емоційного вигорання.
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Для здійснення ефективної допомоги педіатричним пацієнтам

необхідно, щоб персонал міждисциплінарної команди володів не лише

високопрофесійним фаховими навичками, а і піклуванням про стан

власного психічного і соматичного здоров’я. Синдром «емоційного

вигорання» – феномен, що виявляється у вигляді особистісної відстороненості,

редукції професійних досягнень, у формі повного або часткового виключення

емоцій, загального виснаження у відповідь на пов'язані з професійною сферою,

конфлікти різного характеру [2].

Для профілактики професійного вигорання фахівців педіатричної

неонкологічної паліативної допомоги пропонується знання законодавчо-

правової бази України, підвищення кваліфікації, вдосконалення

професійних навичок, розвиток позапрофесійних інтересів тощо.

Висновки. Проблематика реабілітації пацієнтів неонкологічної

паліативної групи висвітлена як у законодавчій базі України так і у

наукових та методичних джерелах. Пропонується використання у якості

засобів фізичної терапії терапевтичні вправи, масаж, використання

технічних спеціалізованих засобів переміщення. Водночас недостатньо

представлено технології реабілітації педіатричних пацієнтів для

забезпечення вторинних соціальних, особистісних потреб.

Персоналізований розвиток дітей в межах захворювання, подолання

соціальної депривації родини пацієнтів в цілому, профілактика емоційного

вигорання фахівців неонкологічної паліативної служби залишаються поза

увагою. Біологічні, соціальні, особистісні чинники стали передумовами

формування концепції фізичної терапії дітей, що потребують

неонкологічної паліативної допомоги.

Відтак, очікувані результати дослідження – фізична терапія дітей, які

потребують неонкологічної паліативної допомоги, зменшить ускладнення

основного захворювання; сприятиме формуванню побутово-навчально-

соціальної організації простору дітей даної категорії; допомагатиме
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емоційно-психологічній стійкості пацієнтів, членів їх родини,

представників міждисциплінарної команди.
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