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Streszczenie

W wielu krajach, w ciggu ostatnich 40 lat medycyna paliatywna zostata uznana za odrebng specjalizacje
lekarska, zwigzana gtéwnie z opiekg nad dorostymi pacjentami chorujgcymi na nowotwory zfosliwe. Pe-
diatryczna opieka paliatywna jest dyscypling szczegdlng, réznigca sie znacznie od opieki paliatywnej nad
osobami dorostymi. W Polsce opieka paliatywna nad dzie¢mi swiadczona jest gtéwnie w modelu opieki
domowej. Dynamiczny rozwoj opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce w ciggu ostatnich 16 lat swiadczy
o duzym zapotrzebowaniu na tego typu swiadczenia. Mimo dynamicznego rozwoju pediatrycznej opieki
paliatywnej w Polsce, wyzwaniem pozostajg dwa gtéwne zagadnienia: trudnosci z naborem personelu oraz
istotne braki w wiedzy z tej dziedziny. Trudnosci te sa wynikiem braku odpowiedniego ksztatcenia studentéw
w tym zakresie. W wigkszosci polskich uniwersytetow medycznych (zaréwno na wydziatach lekarskich, jak
i pielegniarskich) opieka paliatywna wchodzi w sktad programu nauczania, jednak przewazajgca czes¢ tych
programoéw dotyczy wytacznie opieki paliatywnej nad dorostymi. Program nauczania pediatrii nie obejmuje
opieki paliatywnej. Niniejszy artykut przedstawia opracowanie i wprowadzanie w zycie pilotazowego pro-
gramu edukacyjnego dotyczacego pediatrycznej opieki paliatywnej w Polsce.
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Pediatryczna opieka paliatywna
w Polsce

W wielu krajach, w ciggu ostatnich 40 lat medy-
cyna paliatywna zostata uznana za odrebnga specja-
lizacje lekarska, zwigzang z opieka nad pacjentami
z chorobami nowotworowymi. Pediatryczna opieka
paliatywna jest dziedzing o szczegdlnym charakte-
rze i rozni sie znacznie od opieki paliatywnej nad
osobami dorostymi. Do cech wyrdzniajacych naleza:
stosunkowo niewielka liczba pacjentéw, z uwagi na
mata Smiertelnos¢ dzieci, szerokie spektrum choréb
(choroby swoiste dla wieku rozwojowego), nieprze-
widywalny przebieg choroby i umierania, wigksza
niepewnos¢ dotyczaca wtasciwego leczenia (kiedy
nalezy zaprzestac leczenia inwazyjnego ratujgcego
zycie? Kiedy rozpoczac leczenie objawowe?) [1, 2].
Postep w metodach diagnostyki prenatalnej spra-
wit, ze pojawit sie nowy obszar w pediatrycznej
opiece paliatywnej, jakim jest perinatalna opieka
paliatywna. Dotyczy ona sytuacji, w ktérych dia-
gnostyka prenatalna sugeruje ciezkie, nieuleczalne
schorzenia pfodu. Perinatalna opieka paliatywna,
obejmujaca caty rodzine, rozpoczyna sie w czasie
cigzy, trwa w okresie porodu i po narodzinach dziec-
ka. Jej celem jest zapewnienie opieki noworodkom
i niemowletom z chorobami ograniczajgcymi zycie.
Jest alternatywa dla rodzin, ktére nie zdecydowaty
sie na przerwanie cigzy i pragng uchroni¢ swoje
dziecko przed cierpieniem i ryzykownymi zabiegami
medycznymi. Opieka wielodyscyplinarna oferowana
przez zespét hospicjum domowego daje rodzinom
szanse na doswiadczenie spokojnego i intymnego
zakonczenia zycia ich dziecka. W Polsce w ciggu
ostatnich 20 lat obserwujemy dynamiczny rozwaj
opieki paliatywnej, ktéry zostat zainicjowany przez
niezalezny ruch hospicyjny [3]. Pediatryczna opie-
ka paliatywna jest stosunkowo nowga dziedzing
pediatrii. W Polsce pediatryczna opieka paliatywna
$wiadczona jest w oparciu o model domowy. Dy-
namiczny rozwoj opieki paliatywnej nad dzie¢mi w
Polsce w ciggu ostatnich 16 lat dowodzi duzego
zapotrzebowania na tego rodzaju pomoc [4-8].
W 1994 roku zatozone zostato Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci, ktore zapoczatkowato domowa
opieke paliatywng nad dzie¢mi w Polsce [9]. W 2009
roku w Polsce istniato 16 hospicjow domowych
dla dzieci [8]. Dom jest najbardziej odpowiednim
srodowiskiem dla dzieci w schytkowej fazie choro-
by. Taki model opieki powinien by¢ promowany,
jako najwtasciwszy zaréwno dla dzieci, jak i ich
rodzin, a takze jako mniej kosztowny, w poréwnaniu
z opiekg w lecznictwie zamknietym. Jest to zgodne
z tendencjg ogodlnoswiatowg, ktora ktadzie na-

cisk na znaczenie opieki medycznej prowadzonej
w warunkach domowych, ze szczegélnym uwzgled-
nieniem pomocy psychologicznej i spotecznej [10, 11].
Wyniki najwigkszego dotychczas badania retrospek-
tywnego, przeprowadzonego w latach 1989-2003
w Stanach Zjednoczonych, wskazujg na istotna
zmiane w dokonywaniu wyboru miejsca umie-
rania dzieci z chorobami ograniczajacymi zycie
[12]. Umieranie w domu staje sie mozliwe w coraz
wiekszym stopniu, dzieki szybkiemu rozwojowi
metod leczenia objawowego u terminalnie chorych
dzieci, opracowywaniu nowych technik i procedur
medycznych (zabiegi paliatywne, przezskérna endo-
skopowa gastrostomia, tlenoterapia w warunkach
domowych) oraz postepom opieki paliatywnej nad
dzie¢mi [12, 13]. Mimo dynamicznego rozwoju
pediatrycznej opieki paliatywnej w Polsce, nadal
aktualne pozostajag dwa podstawowe problemy
w tej dziedzinie: trudnosci z naborem personelu
i znaczace braki wiedzy na temat opieki paliatywnej
nad dzie¢mi (w szczegolnosci zasad pediatrycznej
opieki paliatywnej, kierowania do tego typu opieki
i sposobow prowadzenia hospicjéw). Trudnosci te wy-
stepuja z powodu braku odpowiedniego ksztafcenia
studentéw (program studidw medycznych niewiele
miejsca poswieca zagadnieniom pediatrycznej opieki
paliatywnej lub nie obejmuje ich w ogdle).

Szkolenie w zakresie opieki paliatywnej
— przed i podyplomowe

Przez wiele lat tylko w nielicznych krajach za-
gadnienia opieki paliatywnej byty uwzglednia-
ne w programach studiéw medycznych [14-20].
W wiekszosci uniwersytetéw medycznych (zarow-
no na wydziatach lekarskich, jak i pielegniarskich)
opieka paliatywna jest czescig programu nauczania
[21], jednak wiekszos¢ programéw dotyczy jedy-
nie opieki paliatywnej nad osobami dorostymi.
Program specjalizacyjny z pediatrii nie obejmuje
opieki paliatywnej.

Programy ksztatcenia podyplomowego pozwa-
lajg lekarzom w Polsce na zdobycie specjaliza-
¢ji w 40 dyscyplinach podstawowych, na przy-
ktad w pediatrii, chirurgii itp. Szkolenie trwa od
5 do 6 lat. Lekarz, ktéry otrzymat tytut specjalisty
w dziedzinie podstawowej, moze wybrac dyscy-
pline szczeg6towa. W Polsce medycyna paliatyw-
na jest jedng z 28 specjalnosci szczegétowych,
a szkolenie w tym zakresie obejmuje kolejne 2 lata.
Program nauczania dotyczy gtéwnie opieki palia-
tywnej nad osobami dorostymi; w ciggu dwulet-
niego okresu szkolenia na opieke paliatywna dla
dzieci przewidziano zaledwie jednodniowy kurs.
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W ramach szescioletniego kursu specjalizacyjnego
z pediatrii, lekarze powinni zaznajomic sie z okreslonymi
aspektami opieki paliatywnej nad dzie¢mi, ale zagadnie-
nia te nie zostaty uwzglednione w zadnym formalnym
szkoleniu. Oczekuije sig, ze lekarze zdobedg odpowiedniag
wiedze na podstawie pismiennictwa medycznego.

Od lekarzy, ktérzy ukonczyli szkolenie specjaliza-
cyjne, oczekuje sie ciggtego poszerzania wiedzy (wy-
magana jest okreslona liczba godzin edukacyjnych
w okresach czteroletnich). Dostepne formy uczenia
sie obejmuja konferencje i seminaria.

Pielegniarki w Polsce moga specjalizowac sie
w 23 dyscyplinach podstawowych i/lub poszerza¢
wiedze przez uczestnictwo w specjalistycznych
kursach. Specjalizacja w zakresie opieki paliatywnej
w przypadku pielegniarek obejmuje 1070 godzin,
z czego 150 przypada na opieke pediatryczng. Pro-
gram szkoleniowy przewiduje 35 godzin praktyk
w hospicjum dzieciecym, z mozliwoscig zamiany
na podobng liczbe godzin na oddziale onkologii
dzieciecej. Od 2010 roku pielegniarki mogg uczest-
niczy¢ w specjalistycznym kursie pediatrycznej
opieki paliatywnej.

Osoby juz zatrudnione w hospicjach dzieciecych
majg mozliwos¢ uczestniczenia w specjalistycznych
kursach i konferencjach.

Opracowanie programu
edukacyjnego

Inspiracjg dla opracowania profesjonalnego
programu ksztatcenia w zakresie pediatrycznej
opieki paliatywnej byto kilkuletnie doswiadczenie
Hospicjum Domowego dla Dzieci Ziemi tédzkiej,
trudnosci we wspédtpracy z pediatrami, wynika-
jace z braku wiedzy na temat zasad dziatania
i organizacji opieki paliatywnej nad dzie¢mi, trud-
nosci w naborze nowych cztonkéw personelu
oraz opisane powyzej luki w systemie ksztafcenia.
Pierwszym krokiem byto zorganizowanie w 2009 roku
Pracowni Pediatrycznej Opieki Paliatywnej, ktora
wchodzi w sktad Kliniki Pediatrii, Onkologii, He-
matologii i Diabetologii Uniwersytetu Medyczne-
go w todzi. Jest to pierwsza w Polsce jednostka
akademicka, ktéra zajmuje sie pediatryczng opieka
paliatywna. Zespdt pracowni stanowi personel
hospicjum i pracownicy Kliniki Pediatrii. Zespét ten
opracowat pierwszy w Polsce pilotazowy program
ksztatcenia przed- i podyplomowego w zakresie
pediatrycznej opieki paliatywnej. Autorzy progra-
mu podkreslajg potrzebe wszechstronnego szkole-
nia, uwzgledniajac zagadnienia zaréwno medycz-
ne, jak i psychologiczne. Przekazywanie trudnych
informacji, zapewnianie opieki pacjentom w schyt-

kowym stadium choroby, towarzyszenie chorym
i ich rodzinom s3 to doswiadczenia obcigzajace,
ktére wymagajg profesjonalnego przygotowania
pod wzgledem medycznym i psychologicznym.
Whioski ptynace z aktualnych badan i obserwacji
podkreslajg znaczenie przygotowania personelu
medycznego do sprawowania opieki nad umiera-
jacym pacjentem i jego rodzing. Z jednej strony
przygotowanie takie powinno zminimalizowac
ryzyko ponowienia urazu psychicznego u pa-
cjenta i rodziny. Z drugiej zas zmniejsza¢ niebez-
pieczenstwo przecigzenia psychicznego lekarzy
oraz sktonnos¢ do zachowania dystansu emocjo-
nalnego, ktéra zaburza zdolnos¢ realistycznego
postrzegania sytuacji. Ponadto przygotowanie
takie minimalizuje ryzyko wypalenia zawodowego
u personelu medycznego [22].

Praca z umierajagcymi dzie¢mi moze byc¢ szcze-
golnie stresujgca dla lekarzy, wywotujac poczucie
bezsilnosci i zaburzajac racjonalne postrzeganie rze-
czywistosci. Analiza obecnej sytuacji dowodzi braku
odpowiedniego przygotowania na kazdym szczeblu
edukacji medycznej. Jednoczesnie w pismiennictwie
przedstawiane sg préby stworzenia odpowiednich
programow szkoleniowych [23].

Osoby prowadzace takie szkolenia stajg przed
szczegllnym wyzwaniem. Majg swiadomos¢, jak
duze znaczenie dla lekarza decydujgcego sie na
sprawowanie opieki nad terminalnie chorymi
dzie¢mi ma minimalizowanie wptywu czynnikéw
stresowych, bedacych pochodng ich wtasnych po-
staw (stresory natury osobistej). Oznacza to, ze
oprécz pogtebiania wiedzy i kompetencji osobi-
stych (umiejetnosci dotyczgce komunikacji, radze-
nie sobie ze stresem) konieczne jest przepraco-
wanie wtasnego nastawienia wobec smierci przez
postawienie sobie samemu trudnych pytan (jakie
sg moje swiadome i nieSwiadome mysli i uczucia
zwigzane ze Smiercig? Jak ttumacze sobie fakt
$mierci dziecka? W jaki spos6b moje nastawienie
i przekonania mogq przeszkadza¢ w pomaganiu
umierajgcemu dziecku i jego rodzinie?). Proces ten
obejmuje réwniez uswiadamianie sobie wtasnych
reakcji emocjonalnych i znajdowanie twérczych
sposobow radzenia sobie z nimi.

Program opisany powyzej otrzymat dofinansowa-
nie w wysokosci 90% z Fundacji Rozwoju Systemu
Edukacji (Dziatanie V: Rozwdj Polskich Uczelni). Od
sierpnia 2009 r. projekt byt realizowany przy wsparciu
udzielonym przez Islandig, Liechtenstein i Norwegie
poprzez dofinansowanie ze srodkéw Mechanizmu
Finansowego Europejskiego Obszaru Gospodarczego
i Norweskiego Mechanizmu Finansowego w ramach
Funduszu Stypendialnego i Szkoleniowego.
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Wdrazanie programu edukacyjnego
w zakresie pediatrycznej opieki
paliatywnej

Ksztatcenie przeddyplomowe
Opieka paliatywna nad dzie¢mi zostata wtaczona
do ogdlnego programu nauczania pediatrii. Dotyczy
studentéw ostatniego roku medycyny i studentéw
3. roku pielegniarstwa. Modut edukacyjny obejmuje
dwa dni obowigzkowych seminariéw (5 godzin)
i warsztatow (5 godzin). W pierwszym dniu studenci
dzieleni sg na grupy po 10-12 oséb i omawiajg naste-
pujace zagadnienia: zasady i organizacja pediatrycz-
nej opieki paliatywnej w Polsce, perinatalna opie-
ka paliatywna, opieka paliatywna nad pacjentami
z chorobami onkologicznymi i zwigzane z tym zagad-
nienia kliniczne. Celem pierwszego dnia nauki jest
zapoznanie studentéw z podstawami domowej opie-
ki paliatywnej, zaleceniami dotyczacymi kierowania
pacjentow do tego rodzaju leczenia oraz specyfikg
pediatrycznej opieki paliatywnej i metodami leczenia
w najczesciej spotykanych przypadkach.
W drugim dniu organizowane sg warsztaty
(w grupach po 5-6 studentéw), podzielone na dwie
czesci — kliniczng i psychologiczng. Warsztaty kli-
niczne koncentruja sie na szczegétowej analizie przy-
padkow pacjentow hospicyjnych. Studenci otrzymuja
opis 18 przypadkdéw. Poniewaz pacjenci pozostaja
w domu podczas wizyt zespotow hospicyjnych, aktyw-
ny udziat w szkoleniu nie jest mozliwy ze wzgledéw
logistycznych. Celem warsztatow klinicznych jest
zaznajomienie studentéw z najczesciej spotykanymi
w opiece paliatywnej chorobami dzieci oraz pozna-
nie elementéw kompleksowej oceny stanu pacjenta
w opiece u schytku zycia. Warsztaty daja rowniez
mozliwos¢ przedyskutowania najtrudniejszych aspek-
tow pediatrycznej opieki paliatywnej, na przykiad
zakonczenia leczenia, eutanazji lub granic leczenia
inwazyjnego.
Warsztaty psychologiczne obejmuja nastepujgce
zagadnienia:
— leczenie paliatywne — specyfika procesu podej-
mowania decyzji;
— przekazywanie trudnych informacji:
* zaburzenia komunikacji lekarz-pacjent,
* przyczyny, dla ktérych lekarze unikajg trudnych
rozmoéw;
* komunikacja z rodzicami dzieci w schytkowej
fazie choroby:
* kryzys emocjonalny,
* radzenie sobie z kryzysem;
— wigczanie dziecka w proces podejmowania decyzji:
* stopien rozwoju dziecka i jego zdolnos¢ do ro-
zumienia choroby,

e struktury rodzinne i sposéb, w jaki dzieci radzg
sobie z chorobg;
— S$mier¢ dziecka i proces zatoby.

Warsztaty psychologiczne opieraja sie na oso-
bistych doswiadczeniach studentéw, od ktérych
oczekuje sie, ze beda gotowi podzieli¢ sie refleksjami
na ten temat. Celem psychoedukacji — jako metody
ksztatcenia — jest wspieranie rozwoju osobistego
przez wiekszg swiadomosc i szerszy zakres umie-
jetnosci osobistych i spotecznych [24]. Z uwagi na
ograniczenia czasowe i organizacyjne programu,
warsztaty skupiajg sie na wzajemnym zapoznaniu
z dotychczasowym doswiadczeniem kazdego ze
studentéw, wprowadzaniu nowych doswiadczen,
a takze zdobyciu wiedzy oraz analizie zastosowan
praktycznych.

Wszystkie warsztaty, zaréwno kliniczne, jak
i psychologiczne, s dostosowane do indywidual-
nych potrzeb grupy, czyli kazdy szkolacy stara sie
odpowiedzie¢ na konkretne zainteresowania grupy.
W ten sposoéb prowadzacy szkolenie chcg zwigkszyé
zainteresowanie studentéw i ich czynne zaanga-
zowanie. Stosowane metody nauczania obejmujg
analize przypadku i dyskusje.

Z uwagi na osobiste reakcje studentéow — emo-
cje i refleksje dotyczace ich wlasnej postawy wobec
Smierci — najwazniejszy jest sposdb prowadzenia
szkolenia i poziom kompetencji uczacego. Wydaje
sig, ze wieksze znaczenie ma dazenie do lepszego
zrozumienia zagadnienia przez studentéw i budowa-
nie ich poczucia kompetencji, niz podanie zestawu
odpowiedzi umozliwiajgcych rozmowe z pacjentami.
Uzyskuje sie to dzieki podkreslaniu niepowtarzalnosci
kazdej ze szkolacych sie os6b, powstrzymaniu sie od
oceny oraz akceptacji réznic indywidualnych.

Ksztatcenie podyplomowe dla lekarzy
i pielegniarek

Modut ksztatcenia podyplomowego sktada sie
z jedenastu jednodniowych kurséw teoretycznych
i dwutygodniowego stazu klinicznego. Kursy sg
otwarte dla wszystkich specjalnosci; obejmuja réz-
norodne zagadnienia, miedzy innymi podstawy pe-
diatrycznej opieki paliatywnej, perinatalng opieke
paliatywnga, leczenie bélu w pediatrii, opieke palia-
tywna nad dzie¢mi z chorobami neurologicznymi
oraz aspekty psychologiczne pediatrycznej opie-
ki paliatywnej. Celem kurséw jest przypomnienie
i zaktualizowanie wiedzy uczestnikow, a takze for-
malne potwierdzenie ich kwalifikacji. Pozwala to
uczestnikom na ubieganie sie o prace w hospicjach
dla dzieci. Podczas stazu szkolacy sie biorg udziat
w codziennej pracy zespotu hospicyjnego, takich jak
wizyty domowe i spotkania zespotéw klinicznych.
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Rycina 1. Schemat pilotazowego programu edukacyjnego w zakresie pediatrycznej opieki paliatywnej

Ocena programu

Program opisany powyzej jest projektem pilota-
zowym i wymaga oceny pod wzgledem skuteczno-
$ci metod nauczania i zadowolenia os6b uczacych
sie. Wszystkich uczestnikdédw szkolenia poproszono
o wypetnienie kwestionariusza sprawdzajgcego wie-
dze przed i po kursie. Proszono ich takze o ocene
zadowolenia w nastepujacych obszarach: organizacji
kursu, przydatnosci wiedzy, jakosci nauczania i ma-
teriatow dydaktycznych.

Analiza kwestionariuszy pozwoli na wprowadze-
nie koniecznych zmian w programie, dotyczacych
organizacji i programu nauczania. Wyniki analizy
zostang przedstawione w osobnym opracowaniu.

Autorzy niniejszego programu maja nadzieje, ze
zgromadzone doswiadczenia i wyniki bedg pomocne
w procesie wigczania zagadnien pediatrycznej opieki
paliatywnej do programu nauczania pediatrii na
Uniwersytecie Medycznym w todzi. Majg réwniez
nadzieje, ze ich doswiadczenie bedzie przydatne dla
innych uniwersytetéw medycznych w Polsce.
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