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Beata Krzesiviska-Zach

Opicka paliatywna nad dzieckiem terminalnie chorym
— wybrane zagadnienia

Podejmujgc problematyke opieki paliatywnej nad dzieckiem terminalnie
chorym, wskazuj¢ na eutanatopedagogike, jako nowy obszar badawczy pedago-
giki leczniczej (terapeutycznej), a tym samym przestrzeni zycia dziecka terminal-
nie chorego. Eutanatopedagogika to wychowanie do dobrego umierania, posza-
nowania zycia iakceptacji $mierci (oswajanie ze $miercia jako niecodlgcznym
clementem zycia). Celem pracy pedagoga terapeuty jest oddzialywanie na chore
(umierajace) dziecko oraz praca terapeutyczna zjego rodzicami. Jak wychowy-
wad, aby choroba terminalna nie byta odbierana przez chore dzieci jako kara za
grzechy? Celem nadrzednym wychowania jest godno$¢ osoby ludzkiej. W przy-
padku dzieci terminalnie chorych realizacja tego celu mozliwa jest dzigki opiece
paliatywne;j.

Opicka paliatywna jest wszechstronna icalo$ciowa opicka nad pacjen-
tem chorujacym na nieuleczalne, postepujace choroby, sprawowang najczesciej
u kresu zycia. Obejmuje u$mierzanie bélu i innych objawéw (leczenie objawowe),
tagodzenie cierpien psychicznych, duchowych oraz wspomaganie rodziny oséb
chorych — w czasie trwania choroby, jak réwniez po $mierci chorego.

Istota opicki paliatywnej jest gléwnie podnoszenie jako$ci pozostalego zycia,
we wszystkich jego aspektach (somatycznym, psychicznym, socjalnym i ducho-
wym) — przez usuwanie (o ile to mozliwe) réznorodnych objawéw choroby oraz
niesienie pomocy choremu i jego rodzinie (opicka psychiczna i duchowa).

Choroba nowotworowa dziecka zmienia funkcjonowanie calego systemu
rodzinnego (zmienia si¢ organizacja zycia wrodzinie). Lekarze informujac
rodzicéw o chorobie dziecka powinni tak pokierowal rodzina, aby przyjeta
odpowiednia funkcje w procesie leczenia. Oboje rodzice powinni aktywnie
uczestniczy¢ w leczeniu, by¢ obecni na zmiang (o ile jest to mozliwe) przy dzie-
cku. Czesto matka pozostaje osamotniona, nie majac wsparcia emocjonalnego ze
strony meza. Efektem tego jest koncentracja na sobie i swoim bélu, ktéra utrud-
nia zaspokojenie potrzeb dziecka.
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W opiece paliatywnej nalezy wyloni¢ dwie perspektywy: medyczng — zaspo-
kajanie tzw. potrzeb chorobowych pacjenta i pozamedyczna, ktérej celem jest
organizacja warunkéw godnego zycia i optymalna realizacja pozachorobowych
potrzeb czlowicka wjak najpetniejszym ich wymiarze'. Zwtaszcza w choro-
bie terminalnej wzrasta zapotrzebowanie na opicke ze strony chorego dziecka.
Nasilaja si¢ potrzeby doznawania opieki (choé¢ stopieri do$wiadczania cierpienia
moze ja utrudniaé). Z badani B. Antoszewskiej* wynika, ze w odniesieniu do
zdecydowanej wigkszosci dzieci obserwuje si¢ zwickszenie opieki zaréwno ze
strony rodzicdw, jak i rodzeristwa oraz zainteresowania rodzicéw i rodzeristwa
problemami dziecka chorego.

Podejmujac opicke nad dzieckiem terminalnie chorym nie nalezy zapomina¢
o zdrowym rodzenstwie, ktdre jak wynika z analizy literatury przedmiotu czuje
si¢ izolowane od rodzicéw oraz innych czlonkéw rodziny i przyjaciét. Dlatego
dzieci zdrowe potrzebuja wsparcia ze strony nie tylko rodzicéw, ale takze innych
profesjonalistéw (psychologéw, pedagogéw). Pomoc taka powinna dotyczyé
sposobdw radzenia sobie z emocjami podczas calego procesu leczenia brata czy
siostry, instruktazu, w jaki sposdb wlaczy¢ si¢ w sprawowanie opieki nad nim,
oraz udzielanie wsparcia.

Literatura przedmiotu wskazuje na specyfike dziatan opickurniczych wobec
dziecka przewlekle chorego, poniewaz choroba odbiera jednostkom zdolnos¢ do
wzglednie samodzielnego funkcjonowania w zyciu — co zkolei stwarza specy-
ficzne potrzeby (chorobowe), ktérych zaspokojenie wymaga specjalnej opieki.

Dziecko hospitalizowane z powodu choroby nowotworowej pozbawione
zostaje czgstych kontaktéw interpersonalnych z rodzing i réwiesnikami (depry-
wacja spoleczna), nie moze uczestniczy¢ wczynno$ciach zabawowych czy
samoobstugowych (deprywacja czynnosciowa) oraz narazone jest na zubozenie
bodzcéw wzrokowych istuchowych (deprywacja sensoryczna). Diugotrwata
deprywacja potrzeb moze doprowadzi¢ do powaznych zmian w psychice dziecka
chorego. Jedna z psychicznych zmian spowodowanych choroba przewlekls jest
zmiana w strukturze wlasnej osoby — zaburzeniu ulega poczucie wlasnej warto-
$ci, pojawia si¢ niech¢é do wlasnego wygladu, zmniejsza si¢ sprawnos¢ psychofi-
zyczna. Wejscie w ,$wiat choroby™, to zarazem ograniczenie aktywnosci, poru-
szania sie, to $wiat, w ktérym najwazniejsze staja si¢ czynnoéci i odglosy ciata.

Dlatego oprocz leczenia farmakologicznego istotniejsza jest umiejetnosé
wystuchania dziecka, zrozumienia jego niewerbalnych przekazéw i dostosowa-
nie dzialan do potrzeb dziecka. Wazny jest przekaz na temat choroby, informa-

' Por.:J. Binnebesel, Opicka nad dzieckiem z chorobg nowotworowg, Toruni 2000.

B. Antoszewska, Dziecko z chorobg nowotworowg — problemy psychopedagogiczne, Krakéw 2006.
> J. Aleksandrowicz, S. Leder, A. Pohorecka, O chorobie inaczej, Warszawa 1977.
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cja o tym, co si¢ z nim dzieje i co je czeka kazdego dnia. Pozwala to dziecku na
wypracowanie indywidualnego sposobu radzenia sobie z przezywanymi trud-
no$ciami w sferze psychicznej, emocjonalnej i aktywnosci ruchowej. Zwlaszcza
ograniczenie aktywnosci zwigzane z wystapieniem choroby wywiera szczegdlnie
nickorzystny wplyw na rozwdj dziecka (ograniczenia bgdace skutkiem choroby
tatwiej akceptuja dzieci chronicznie chore), a powolna adaptacja do zmienionych
wskutek choroby warunkéw sprzyja akceptacji wlasnej, odmiennej sytuacji).
Jesli aktywno$¢ ruchowa nie jest mozliwa, niezb¢dne jest wzbudzanie i zast¢po-
wanie jej aktywnoscig psychiczng. Dla dzieci chorych, przebywajacych w szpi-
talu, szczegdlne znaczenie maja zajecia z zakresu pedagogiki terapeutycznej pro-
wadzone przez nauczycieli, natomiast dla dzieci przebywajacych w srodowisku
domowym znaczenia takiego nabieraja indywidualne zabawy dziecka w 16zku®.

W czasie choroby nowotworowej dziecka jego relacje zrodzing nabieraja
szczegdlnego znaczenia. Decyduje o tym szereg czynnikéw, do ktorych nalezy
zaliczy¢ czeste hospitalizacje, a takze uciazliwe leczenie przeciwnowotworowe,
majace w wielu wypadkach skutki uboczne. Wyniki badan® wskazuja, ze u
przewazajacej liczby badanych wzrosto znaczenie rodziny dla dziecka. Zto-
zony charakter opieki nad dzieckiem przewlekle i terminalnie chorym sprzyja
powstawaniu szeregu rodzajéw relacyjnych zaleznosci miedzy nim a osobami
sprawujacymi nad nim opieke. Dziecko chore tylko w domu czuje si¢ pewnie
i bezpiecznie. Stad potrzeba opiceki nad dzieckiem chorym nieuleczalnie w jego
srodowisku domowym oraz z jego rodzina (chore dziecko silniej odczuwa bl
w samotnosci, w szpitalu lub pozostawione w domu bez opieki).

Istota wsparcia spolecznego do$wiadczanego przez chore dziecko jest prze-
konanie, ze sprawowana nad nim opieka jest profesjonalna i realizowana przez
osoby szanujace jego godnoé¢ i podmiotowo$é. Nie mozna zapominaé o tym,
ze dziecko jest nie tylko pacjentem, ale takze podmiotem opieki nad nim spra-
wowanej. Ponadto dzieci i mlodziez hospitalizowane z powodu choroby nowo-
tworowej doswiadczajg cierpienia totalnego we wszystkich jego wymiarach (jako
bdl fizyczny, cierpienie socjalne, emocjonalne i duchowe — rysunck 1). Ta kwe-
stia powinna by¢ brana pod uwage w planowaniu opieki nad dzie¢mi chorymi
na nowotwor. Najsilniej odczuwane jest cierpienie emocjonalne (zwiazane z le-

kiem przed bélem) i duchowe (jako kara za grzechy).

* J. Obuchowski, M. Krawczy1iski, Chore dziecko, Warszawa 1991.
> B. Antoszewska, Dziecko z chorobg..., op. cit.
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Rysunek 1. Cierpienie totalne w interpretacji Winklera

Bl fizyczny: Cierpienie duchowe:

— bélowe konsekwencje postgpujacego zwigzane z doswiadczeniem lgku
procesu nowotworowego, przed smiercig i bolesmych pyta

— bélowe konsekwencje dziatar 0 przyczyny i skutki cierpienia

diagnostyczno-terapeutycznych,

— bélowe nastepstwa leczenia
i chordb wspdtistniejacych

/- N

Cierpienie

totalne

Cierpienia socjalne: Cierpienie emocjonalne:
zwigzane ze zmianami zachodzgcymi — lek rozpoznania raka
na skutek choroby w rodzinie oraz — lek rozpoczecia terapii
funkcjonowaniem chorego w: — lek przed bélem

— rodzinie,

— spoleczenstwie,

— szgpitalu

Zrédlo: B. Winkler, Bdl nowotworowy jako zjawisko somatopsychiczne, [w:] Problemy medy-
cyny paliatywnej w onkologii, B. Siwek (red.), Lublin 1996, s. 70

W tym celu nalezaloby podja¢ wasciwe dziatania:

a) skierowane na chore dziecko (w postaci dziatari terapeutyczno-edukacyj-
nych, korygujacych niewtasciwe postawy wobec cierpienia — np. rozumia-
nego jako kara za grzechy. Dzialania te powinny tez obejmowa¢ rodzicéw,
wspierajac ich (wspéttowarzyszenie w cierpieniu). Nalezy uczy¢ rodzing
idziecko technik, i metod radzenia sobie z sytuacja kryzysowa, cierpie-
niem, a takze dostarczy¢ rodzinie wiedzy z zakresu choroby. Wazne jest
u$wiadamianie rodzinie i osobom bliskim dla pacjenta roli, jaka pelnig
w opiece nad dzieckiem terminalnie chorym;

b) skierowane do calego zespotu psychopedagogicznego, ktére maja na celu
wspieranie procesu wychowania dziecka chorego. Zadaniem pedagoga
przy wsplpracy z innymi profesjonalistami jest stworzenie dla rodziny
sieci wsparcia spolecznego — spirali zyczliwosci. Nalezy dostarczy¢ takiego
rodzaju pomocy, aby rodzina mogta istnie¢ pomimo trudnosci — wraz
z chorym dzieckiem, jak réwniez po jego $mierci. Czesto bowiem rodzice
nie s3 w pelni $wiadomi istoty i wiadciwosci choroby dziecka, posiadajac
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jej niepelny lub nieadekwatny obraz i nie moga dostarcza¢ dziecku wias-
ciwej wiedzy ojego chorobie. Konieczne sa czgste rozmowy personelu
medycznego z chorym dzieckiem i jego rodzicami. Celem rozméw bytaby
diagnoza potrzeb oraz samopoczucia dziecka i rodzicéw.

Rodzice postrzegajacy chorobe dziecka bardzo negatywnie nie wierza
w szanse wyleczenia, tym samym nie potrafig dziecka wspiera¢ emocjonalnie.
Chore dziecko dostrzega niepokdj, samo ulegajac podobnym nastrojom. Brak
wiary w pomyslno$¢ leczenia generuje lek i utrudnia skuteczne dziatania, wywo-
tuje apati¢ i poczucie bezradnosci.

Dlatego bardzo wazne jest uksztaltowanie u rodzicéw wilasciwego obrazu
choroby dziecka izmotywowanie ich do aktywnego udzialu wjego leczeniu.
Jesli rodzice dziecka chorego stang si¢ sprzymierzericami specjalistéw, to istnieje
duza szansa na uksztaltowanie u niego wlasciwego obrazu choroby i osiagni¢cie
dobrej wspdtpracy z nim w procesie leczenia. Od momentu wykrycia choroby
nowotworowej rodzice powinni u dziecka ksztattowaé wolg walki i pragnienie
zycia, pobudzaé, irozwijaé nadzieje. Szczeg6lnego znaczenia nabiera pomoc
i opicka nad dzieckiem chorym, ktére cierpi, a jego proces umierania trwa dtugo
(indywidualizacja opicki). Dlatego wazne jest, aby opicka sprawowana byta nie
tylko przez rodzing, ale osoby profesjonalnie do tego przygotowane oraz wolon-
tariuszy (majacych wigkszy dystans do przezy¢ chorego).

Choroba terminalna jest trudnym wydarzeniem zaréwno w zyciu mlodego
czlowieka, jak i jego rodziny. Kiedy nastapi, nie nalezy koncentrowac si¢ wylacz-
nie na jej negatywnych aspektach, lecz szukaé czynnikéw, za pomoca ktérych
uda si¢ wsposéb jak najmniej szkodliwy ja pokona¢. Dlatego wazne jest, aby
udziela¢ wlasciwej pomocy dziecku i jego rodzinie, ktéra powinna by¢ oparta na
wnikliwej analizie indywidualnej sytuacji Zyciowej dziecka. Przyjecie przez per-
sonel medyczny, jak i pozamedyczny wlasciwej postawy wobec chorego dziecka
ijego rodziny jest istotnym elementem rzutujacym na przebieg i wynik prowa-
dzonego leczenia.
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