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STRESZCZENIE

Dzieci dotknigte nieuleczalnymi chorobami, w tym chorobami nowotworowymi, to
grupa pacjentdéw wymagajaca specjalnej opieki i pielggnacji. Niniejsza praca okre-
sla rolg pielggniarki w opiece nad dzieckiem nieuleczalnie chorym, przebywajacym
w domu oraz ukazuje znaczenie catosciowego podejscia, uwzgledniajacego fizyczne,
emocjonalne, spoteczne i duchowe aspekty pielegnacji i opieki.

W przypadku dziecka w terminalnym stadium choroby istotne jest umiejetne przy-
gotowanie rodziny do asystowania w procesie jego odchodzenia. Nie ma odpowiedniego
czasu na chorobg i umieranie. Choroba zawsze pojawia si¢ nie w porg¢, wprowadzajac
zamget i chaos w zyciu catej rodziny, dziecko za$ pozbawia dziecinstwa, radosci i bez-
troski. Pielggniarka musi zmierzy¢ si¢ z reakcjami emocjonalnymi pacjentow w réznych
stadiach choroby nowotworowej, reakcjami emocjonalnymi rodziny umierajacego
dziecka, a takze wlasnymi odczuciami.

Niezwykle istotne jest wskazanie znaczenia terminalnej opieki paliatywnej, okre-
$lanej mianem towarzyszenia, czuwania, bycia z dzieckiem nieuleczalnie chorym lub
umierajacym, opieki, ktora niesie pomoc rodzinie nie tylko podczas trwania choroby,
ale rowniez w okresie zatoby po utracie dziecka.

Stowa kluczowe: choroba nowotworowa, guz moézgu, opieka paliatywna, towarzyszenie
dziecku umierajacemu, wsparcie, empatia.

Wstep

Guzy mézgu stanowia najczestsza grupg wsrod nowotwordw litych wieku dziecigeego i dru-
ga pod wzgledem czgstosci wérdd nowotwordow dziecigeych ogotem!. Klasyfikacja guzow
opiera si¢ na ich budowie histologicznej 1 umiejscowieniu. Wigkszo$¢ z nich to glejaki wy-
wodzace si¢ z komorek glejowych, zwanych inaczej komorkami podporowymi osrodkowego
uktadu nerwowego.

W przypadku dzieci opieka paliatywna w chorobach nowotworowych jest czgscia opieki
pediatrycznej, zawiera w sobie czynniki fizyczne, psychiczne, socjalne oraz duchowe. Jej
celem jest poprawa jakos$ci zycia dziecka, ktora nie moze polegaé¢ na przedtuzaniu jego zy-

' M.E.Muscari, Pediatria i pielegniarstwo pediatryczne, Wydawnictwo Czelej, Lublin 2003, s. 490.
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cia kosztem dodatkowych cierpien. Najlepszym modelem takiej opieki jest model domowy
ze wzgledu na fakt, iz Srodowisko domu rodzinnego jest najbardziej sprzyjajace dzieciom,
zapewniajac poczucie bezpieczenstwa, spokoj, obecnos¢ osob najblizszych.

1. Epidemiologia i objawy choroby nowotworowej

Nowotwor cechuje si¢ niekontrolowanym wzrostem i rozmnazaniem. Do jego rozwoju pro-
wadza zmiany genetyczne oraz epigenetyczne zwane onkogeneza. Zmiany te poglebiaja nie-
kontrolowany wzrost komorki2. Sposrod guzow ztosliwych najczesciej wystepujg gwiazdzia-
ki, rdzeniaki, glejaki pnia moézgu oraz wyscidlczaki. Wywodza si¢ ze wszystkich elementéw
wewnatrzczaszkowych, takich jak: komoérki glejowe, neurony, komorki nabtonka nerwowego,
nerwow czaszkowych, naczyn krwiono$nych, szyszynki oraz przysadki®. Glejak wieloposta-
ciowy jest jednym z najczestszych i najbardziej $miertelnych pierwotnych nowotworow ztosli-
wych mézgu. Rozwija si¢ z komorek glejowych, najliczniejszych komorek uktadu nerwowego,
pehiacych jednoczes$nie funkcje wspomagajace, utatwiajace pracg neurondw. Pewne objawy
sa charakterystyczne dla okreslonych umiejscowien guza. Najczesciej wystepuja bole glowy
o charakterze przerywanym, pojawiajace si¢ po przebudzeniu. Do pozostalych charaktery-
stycznych objawow zalicza si¢ ataksje, obnizone napigcie migsniowe oraz ostabienie ruchow.
W niektérych przypadkach obserwuje si¢ napady drgawkowe, podwyzszone cisnienie tetnicze,
zwolnienie czestosci tetna oraz zaburzenia widzenia. Uwidocznienie guza jest mozliwe dzigki
badaniom tomografii komputerowej oraz rezonansu magnetycznego.

2. Opieka paliatywna

Cztowiek jest jedyna istota §wiadomg swojej $miertelno$ci. Niezaleznie od tego konfrontacja
ze $miercig jest zawsze czyms$ trudnym, dotykajacym najbardziej osobistych i intymnych
przezy¢. Opieka paliatywna to cato$ciowa, aktywna pomoc udzielana chorym, u ktorych nie
stwierdza si¢ poprawy stanu zdrowia pomimo stosowanego leczenia przyczynowego. Jej ce-
lem jest osiagganie jak najlepszej jakosci zycia chorego i jego rodziny, tagodzenie cierpienia,
przygotowanie do spokojnej $mierci i zapewnienie opieki nad osierocong rodzing*. Opicka
ta respektuje zycie i jest przeciwna eutanazji, uznajac rownoczesnie $mierc¢ jako zjawisko
naturalne, sprzeciwia si¢ stosowaniu intensywnej, uporczywe;j terapii majacej na celu prze-
dhuzenie zycia za wszelka ceng.

2.1. Opieka paliatywna w pediatrii

Smieré¢ kazdego matego pacjenta jest dla pielegniarki glebokim przezyciem, wiaze si¢ z od-
czuwaniem smutku, wspolczucia, a niejednokrotnie stresu i zalu. Pielegniarka kieruje si¢

2 Onkologia w praktyce,red. A. Deptata, Wydawnictwo Lekarskie PZWL. Warszawa 2007, s. 14.

3 M.E. Muscari, Pediatria i pielegniarstwo..., op. cit., s. 490—491.

4 Podstawy pielegniarstwa, t. 1, red. B. Slusarska, D. Zarzycka, K. Zahradniczek, Wy-
dawnictwo Czelej, Lublin 2004, s. 735.
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w swojej pracy stowami Cicely Saunders: ,,Liczysz si¢, poniewaz jeste$ tym, kim jestes. Li-
czysz si¢ do ostatniej chwili swojego zycia. Zrobimy wszystko, co w naszej mocy, nie tylko
pomagajac Ci spokojnie umrze¢, ale takze zy¢ az do $mierci”. Mianem opieki terminalnej
okresla si¢ taki stan pacjenta, w ktorym leczenie nie jest juz mozliwe lub tez dalsze zabie-
gi medyczne mogtyby jedynie przedtuza¢ cierpienie®. Dla wielu lekarzy wejscie choroby
w stadium terminalne jest swoista porazka. Niemniej pomimo to obowigzkiem jest opieka
nad pacjentem do ostatnich chwil zycia. ,,Stanowi ona wazna czg¢$¢ opieki paliatywnej i za-
zwyczaj odnosi si¢ do postgpowania ofiarowanego w okresie ostatnich dni, gdy staje si¢
oczywiste, ze kres zycia zbliza si¢ nieuchronnie. Kultura towarzyszenia umieraniu pomaga
przede wszystkim umierajagcym [...]. Jeszcze wicksze znaczenie wtasciwe towarzyszenie
umieraniu ma dla najblizszych zmartego, gdyz pomaga im zidentyfikowac¢ si¢ z nowg rola
cztowieka przezywajacego zatobe™®.

Powszechna reakcja emocjonalng wobec choroby terminalnej jest lek, niepokdj, poczu-
cie zagrozenia. Opieka paliatywna nad dzie¢mi i mlodzieza jest aktywnym i cato§ciowym
podejsciem obejmujacym fizyczne, emocjonalne, spoteczne i duchowe elementy. Skupia si¢
na poprawie jako$ci zycia dziecka i wspieraniu rodziny’. Bardzo trudnym zadaniem dla pie-
legniarki jest radzenie sobie z reakcjami pacjenta i jego rodziny oraz wspieranie ich w trud-
nych dla wszystkich chwilach. Wszystko to sprawia, ze wiedza psychologiczna okazuje si¢
niezbedna w pracy lekarza i pielegniarki®.

Swiatowa Organizacja Zdrowia w 1998 roku zalecita w wigzacy sposob tworzenie strate-
gii i procedur adekwatnych do potrzeb pacjenta pediatrycznego®. Jak wida¢, opieka paliatyw-
na w pediatrii nie wykazuje si¢ dtugg tradycja — nie bylo to spowodowane lekcewazeniem
wagi probleméw, lecz nastawieniem personelu medycznego i rodzicow, ktérzy nie dopusz-
czali do siebie mys$li o dobieganiu do konca zycia, ktore zaledwie si¢ rozpoczeto. Walczono
o przetrwanie nawet wtedy, gdy nie istniaty juz zadne realistyczne przestanki co do sku-
tecznosci podjetych terapii. Najwazniejsza sprawg jest umiejetne stuchanie glosu dziecka,
szanowanie jego woli. Wsparcia udzielajg lekarz, psycholog oraz kapelan. Wida¢ tu ogromne
znaczenie pracy zespotowe;.

Od sposobu postrzegania choroby, reakcji emocjonalnych i postaw wzgledem leczenia
zalezy radzenie sobie ze stresem choroby nowotworowej w roznych jej stadiach. Wedtug
Mental Adjustment to Cancer Scale strategie radzenia sobie z chorobg nowotworowg przed-
stawiajg si¢ nastepujaco:

1. Stoicka akceptacja, fatalizm, co wiaze si¢ z uznaniem powagi choroby, nicodwracal-
noscia losu: ,,Musze¢ si¢ z chorobg pogodzi¢™.

2. Pozytywne unikanie, zaprzeczanie: ,,Nie wierzg, ze to naprawde rak”.

3. Bezradno$¢ i beznadziejno$¢, bierne poddanie si¢ sytuacji choroby: ,,Zbliza si¢ koniec
zycia i nic na to nie mogg poradzi¢”.

3 Psychologia lekarska w leczeniu chorych somatycznie,red. B. Betkowska-Korpata, JJK. Gie-
rowski, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, Krakow 2007, s. 41.

 Kultura obchodzenia sie z umieraniem i Smiercig [w:] ,,Na temat. Zeszyty dla profesjonalnie
pomagajacych”, grudzien 2008, s. 12.

7J. Stowik, T. Daniel, Domowa opieka paliatywna [w:] Pediatria, red. A. Radzikowski,
A.Banaszkiewicz, Wydawnictwo MediPage, Warszawa 2008, s. 564.

$B. Betkowska-Korpata, J.K. Gierowski (red.), Psychologia lekarska..., op. cit., s. 35.

° Opieka paliatywna w pediatrii [w:] ,,Na temat. Zeszyty dla profesjonalnie pomagajacych”, gru-
dzien 2008, s. 21.
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4. Walka z chorobg, postawa ducha walki, traktowanie choroby jako wyzwania: ,,Nie
poddam si¢, bede walczy¢”.

5. Ruminacja i zaabsorbowanie Igkowe — state myslenie o chorobie, sprawdzanie stanu
zdrowia, obserwowanie, koncentrowanie si¢ na objawach: ,,Codziennie sprawdzam stan mo-
ich piersi” 10,

W fazie terminalnej choroby kluczowym staje si¢ koncentrowanie wysitkoéw na dbaniu
0 jako$¢ zycia pacjentdw, ich dobrostan duchowy, psychiczny i spoteczny'!. Pojecie $mierci
iumierania ksztattuje si¢ wraz z wiekiem dziecka i stanowi wazny czynnik wplywajacy na jego
rozwijajacy si¢ psychike. Najczesciej dzieci nie cheg uczestniczy¢ w spotecznym tabu dotycza-
cym problematyki umierania i poszukujg informacji na ten temat'?. Pojecie $mierci ksztattuje
si¢ stopniowo i wigze ze stadiami rozwoju poznawczego. Problem rozumienia $mierci przez
dzieci terminalnie chore jest szczeg6lnie trudny. Wydaje si¢ jednak, Zze rozumiejg one $mier¢
lepiej, niz wskazywalby na to wiek metrykalny. Personel medyczny oraz rodzice przejawiaja
w takich sytuacjach dwie skrajne postawy wobec dzieci terminalnie chorych. Z jednej strony
unikaja tematu choroby, z drugiej za$ sg otwarci na zadawane przez dziecko pytania. Pierwsza
postawa — unikajaca, zaprzeczajaca wreez faktom — powoduje ogromny niepokdj, poczucie
osamotnienia, bycia oszukiwanym oraz niepewnos$ci, komu mozna w pelni zaufa¢. Poza tym
milczenie dorostych moze by¢ przezywane przez dziecko jako porzucenie lub obojetnosé 3.
W sytuacji otwartosci na zadawane pytania dzieci przejawiaja mniejsza sktonnos¢ do depresji,
lepiej funkcjonuja i majg lepsze samopoczucie. Nieuchronne przyblizanie si¢ do kresu zycia
wymaga realizowania kilku zasadniczych priorytetow:

1. Jakos¢ egzystencji dziecka zalezy od zmniejszenia dolegliwos$ci, a szczegdlnie redu-
kowania bolu.

2. Nie nalezy stwarza¢ sytuacji, w ktorych rodzice nieuleczalnie chorego, umierajacego
dziecka beda wylacznymi autorami decyzji o przelomowym znaczeniu, np. o zaprzestaniu
uporczywej terapii. Wazne, aby mieli oni §wiadomo$¢, iz to fachowy personel medyczny ma
decydujace zdanie przy podejmowaniu trudnych decyzji.

3. Nalezy da¢ dziecku szans¢ na przygotowanie si¢ do odejscia w sposob, ktory ono
same uzna za wlasciwy. Dziecko ma prawo o tym méowic.

4. Pomaganie rodzinie z terminalnie chorym dzieckiem jest zadaniem interdyscyplinar-
nym, jednocze$nie dtugofalowym. Pomocy potrzebuje dziecko, ale tez jego rodzice i rodzen-
stwo.

5. Niezwykle istotne jest stworzenie optymalnego kontekstu socjalnego, dajacego dziec-
ku poczucie prowadzenia normalnego zycia. Jest ono wtedy w stanie cieszy¢ si¢ swoim zy-
ciem do ostatniej chwili.

6. W procesie komunikacji nalezy uwzgledni¢ aktualny poziom rozwoju dziecka. Bardzo
trudne jest podjecie decyzji, czy i jak rozmawia¢ z nim o umieraniu i $mierci.

7. Dzieci kres zycia chcg osiagna¢, przebywajac w domu, w gronie rodziny. Musza by¢
wspomagane przez profesjonalistow. Idea hospicjow domowych wychodzi naprzeciw tej
potrzebie 4.

0. Heszen, H. S¢k. Psychologia zdrowia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2007, s. 301.
1 Thidem, s. 302.

2B. Betkowska-Korpata, J.LK. Gierowski (red.), Psychologia lekarska..., op. cit., s. 36.
13 Tbidem, s. 37.

4 Opieka paliatywna w pediatrii..., op. cit., s. 23-24.
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Kontakt z dzieckiem umierajagcym budzi wiele obaw i jest niezwykle trudnym wyzwa-
niem. Bywa, ze bezradno$¢, poczucie winy z powodu, ze nie mozna wyleczy¢ choroby, oraz
brak umieje¢tnosci odnalezienia si¢ w trudnej sytuacji powoduja redukowanie kontaktow
z dzieckiem. Nie ma tez powodu, aby chore dziecko na ostatnim etapie zycia otaczata at-
mosfera przygnebienia i rezygnacji. Dzieci doceniajg zarty, rozmowy na interesujace tema-
ty, kazdy przejaw zainteresowania nim jako czlowiekiem, a nie przypadkiem medycznym.
Wszelkim dziataniom na rzecz chorego terminalnie dziecka towarzyszy nieustannie poczucie
uplywajacego czasu. Jakze prawdziwe brzmig stowa; ,,Spieszmy si¢ kocha¢ ludzi, tak szybko
odchodzg...” 3, Jezeli jest co$ do zrobienia, nalezy to zrobi¢ od razu, poniewaz za moment
bedzie to nieaktualne. Nalezy pamietaé, ze: ,,kochamy wcigz za mato i stale za p6zno...” 'S,

3. Rola pielegniarki w opiece nad dzieckiem nieuleczalnie chorym

Pierwszg reakcja na wiadomo$¢ o nieuleczalnej chorobie dziecka jest szok okreslany mianem
wstrzasu psychicznego. Faza szoku powoduje, iz rodzice chorego dziecka maja poczucie nie-
zrozumienia informacji, odrzucaja diagnoze, nie chca dopuscic do siebie jej tresci, poszukuja
innych specjalistow, ktorzy by przekazali pozytywna informacje¢ o zdrowiu dziecka. Emocjo-
nalny szok przechodzi w faz¢ nazywang kryzysem emocjonalnym. W tym czasie nastepuje
rozpamigtywanie nieszczescia, przezywanie poczucia niesprawiedliwosci i krzywdy. Jest to
brak zgody na to, co nieodwracalne '’

Diagnoza: ,,guz mézgu” jest szokiem, trauma dla wszystkich. Rodzice i dziecko czujg si¢
skazani, zlapani w putapke, bezradni. Uczuciem dominujagcym jest zal, Iek, ztos¢, depresja.
Elizabeth Kiibler-Ross opisata reakcje stanowigce swoiste etapy, przez ktore przechodzi cho-
ry i jego rodzina, zanim zaakceptuje fakt nieuchronnej $mierci'®:

1. Pierwsza reakcja jest zaprzeczenie i izolacja (,,to niemozliwe, to pomytka”). Poczat-
kowo rodzina nie dopuszcza do swojej $wiadomosci mysli o cigzkiej chorobie dziecka i ro-
kowaniu. Zaprzecza prawdzie o kresie zycia, unika kontaktéw z ludzmi.

2. Druga reakcja jest gniew i rozdraznienie. Rodzice i niejednokrotnie dziecko zadaja
sobie pytanie: ,,Dlaczego wlasnie ja?”” Gniew i agresja jest najczesciej skierowana do ludzi
z otoczenia: pielegniarek, lekarzy, rodziny. Gniew w tym momencie jest wolaniem o pomoc,
0 uwage i zainteresowanie.

3. Kolejna reakcja jest tzw. targowanie si¢, negocjacje (zawieranie uktadow z losem,
z Bogiem, w zamian za przedtuzenie zycia i odroczenie $mierci). Etap ten jest prowadzony
w tajemnicy przed otoczeniem, chore dziecko, jego rodzice sa zamknigci w sobie, osamot-
nieni w swoim bolu i nieszczesciu.

4. Czwarta reakcja jest depresja zwigzana z poczuciem straty, zalu, jaki przezywa si¢
w zwigzku z nieuchronnym rozstaniem z zyciem. Dochodzi do spadku nastroju.

5. Ostatnig reakcja jest pogodzenie si¢, ktore charakteryzuje spokojne oczekiwanie
na zblizajaca si¢ $mier¢. Tego etapu nie nalezy uznawac za szczg$liwy, jest on nieomal po-

IS Cyt. z wiersza ks. Jana Twardowskiego Spieszmy sie.

16 Tbidem.

7B. Betkowska-Korpata, J.K. Gierowski (red.), Psychologia lekarska..., op. cit., s. 39.

18 Wprowadzenie do pielegniarstwa, red. K. Zahradniczek, Wydawnictwo Lekarskie PZWL,
Warszawa 1996, s. 387.
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zbawiony uczué. Wszyscy sa wyczerpani, chory odczuwa potrzebe snu, nie chce rozma-
wiac, kontakty odbywaja si¢ bez stow. Obecnos¢ pielegniarki w tym okresie bardzo uspokaja
i upewnia pacjenta, ze nie jest sam i nie zostanie opuszczony az do kofica'°.

Wszystkim powyzszym etapom towarzyszy przez caly czas nadzieja pozwalajaca nie-
uleczalnie chorym zachowac spokdj, znosi¢ dolegliwos$ci i przetrwac dni, miesigce cier-
pien. Najtrudniejszym momentem jest chwila odejscia dziecka. Ostatnie godziny zycia
ijego $mier¢ sg wielkim sprawdzianem umiejetnosci pielegniarki, to od jej zachowania za-
lezy, czy rodzice umierajacego dziecka otrzymaja rzeczywiste wsparcie. Niezbedna w tej
sytuacji jest dojrzalo$¢ emocjonalna i do§wiadczenie pielegniarki oraz glgbokie przekona-
nie, ze taktowne i spokojne towarzyszenie dziecku i rodzicom jest najbardziej pozadana
forma pomocy.

Niniejsza praca powstala w oparciu o przypadek 13-letniej Natalii przyjetej w listopa-
dzie 2008 roku do oddzialu dziecigcego szpitala z powodu utrzymujacych si¢ od kilku dni
silnych bolow glowy, wymiotow i ogdlnego ztego samopoczucia. Badanie TK glowy wy-
kazato w lokalizacji struktur glebokich po stronie lewej patologiczna, nieregularng mase
guzowatg, obejmujaca obszar jader podstawy, zwlaszcza wzgodrze, siegajace do okolicy ptata
i pnia ciata modzelowatego, oraz wodoglowie. Obraz TK wskazywatl na zmian¢ ogniskowa
moézgu o charakterze nowotworowym (npl — neoplasma). Po rozpoznaniu, w drugiej dobie
pobytu podjeto decyzje o pilnym przekazaniu Natalki do Centrum Zdrowia Dziecka w War-
szawie. Przy przyjeciu stwierdzono objawy wzmozonego ci$nienia $rédczaszkowego, sztyw-
no$¢ karku, objaw Parinouda. Badania obrazowe wykazaly guz tylnej czgsci wzgorza po
stronie lewej, naczyniak zylny w okolicy przysrodkowej czesci lewej potkuli mézdzku oraz
ostre wodoglowie wewngtrzne. Z uwagi na narastajace objawy cisnienia $rédczaszkowego
Natali¢ operowano w trybie pilnym, wykonano implantacj¢ zastawki komorowo-otrzewno-
wej, wykonano biopsje stereotaktyczng guza wzgdrza lewego. W badaniu histopatolgicznym
rozpoznano GBM (glioblastoma multiforme). Po konsultacji Natali¢ przekazano do Kliniki
Onkologii celem dalszego leczenia.

Od momentu rozpoznania choroby Natalia przebywala przez caly czas ze swoja mama,
ktéra zrezygnowala z pracy, aby moc stale opiekowac si¢ dzieckiem. Na przetomie grudnia
2008 i stycznia 2009 roku po kolejnej chemioterapii wykonano badanie CT moézgu, ktore wy-
kazato zmniejszenie frakcji torbielowatej guza. Zaplanowano radioterapi¢, po jej zakonczeniu
stan Natalki ulegt pogorszeniu, wystapity objawy wzmozonego ci$nienia wewnatrzczaszko-
wego, bole glowy, zaburzenia widzenia i senno$¢ patologiczna. Kontrolne badanie CT glowy
wykazato powigkszenie si¢ masy guza, zwlaszcza jego torbielowatej czes$ci oraz wystgpienie
obrzeku. Natali¢ zakwalifikowano do drenazu torbieli guza, w trybie pilnym wszczepiono
zbiornik Rickhama. W kwietniu 2009 roku nastapito dalsze pogorszenie stanu zdrowia, wysta-
pity zaburzenia réwnowagi, ostabienie, bol glowy, podwdjne widzenie. Natalia potrzebowata
wozka inwalidzkiego, nie mogta chodzi¢. Z powodu leukopenii kolejne kuracje zostaly zasto-
sowane z opdznieniem — w lipcu, w pazdzierniku oraz w grudniu 2009 roku. Neurologicznie
nastgpita poprawa, Natalia zaczeta samodzielnie chodzi¢. Zaburzenia wzroku zmniejszyly
si¢ znacznie. Kolejne badania CT wykazaty stopniowe zmniejszanie si¢ guza. W styczniu
2010 roku Natalia trafita ponownie do szpitala z powodu uporczywych wymiotéow, goraczki
powyzej 38,6°, leukopenii. Po konsultacji Natalia otrzymatla ostatnig kuracj¢ podtrzymujaca,
do leczenia wlaczono Depakine. Po krotkotrwatej poprawie stanu zdrowia, w kwietniu 2010

Y K.Zahradniczek (red.), Wprowadzenie..., op. cit., s. 387.
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roku Natalia zostala przyje¢ta do Kliniki z powodu szybko narastajacych objawdw neurolo-
gicznych, takich jak zaburzenia czucia, niedowtad, zaburzenia funkcji zwieraczy. Wykonano
badanie MR, ktdre potwierdzito progresj¢ choroby pod postacig rozsiewu do kanatu krego-
wego 1 tylnej jamy czaszki. Po rozmowie z mamg Natalii podj¢to decyzj¢ o wlaczeniu palia-
tywnej chemioterapii drugiego rzutu. Dziewczynka z obustronnym niedowtadem konczyn
dolnych, zaburzeniami czucia i zalozonym cewnikiem wrocita do domu.

W czerwcu 2010 roku Natalia zostata ponownie przyjeta do szpitala z powodu anemizacji
krwi obwodowej. Po otrzymaniu 2 jednostek koncentratu krwinek czerwonych wystapily
drgawki uogolnione, ktére z niewielkimi przerwami trwaly kilka godzin. Nastapito pogor-
szenie stanu $wiadomosci, dziewczynka byla bez kontaktu werbalnego. W 10. dniu pobytu
w szpitalu Natali¢ na prosb¢ mamy wypisano do domu, gdzie zostata objeta opieka Hospi-
cjum Domowego dla Dzieci.

3.1. Postepowanie pielegniarskie w opiece nad dzieckiem
przebywajacym w domu

Objecie opieka paliatywna przebywajacej w domu Natalki bylo dla rodziny niezwykle waz-
nym, a jednoczesnie trudnym wydarzeniem, poniewaz w pewien symboliczny sposob otwie-
rato ono ostatni, tragiczny rozdzial w zyciu dziecka. Zadaniem lekarzy i pielegniarek bylo
osiggniecie wspOlpracy w zakresie opieki w taki sposdb, aby wspolne dziatanie byto zgodne
z jak najlepszym interesem dziecka. Nalezato przede wszystkim wyjasni¢, w jaki sposob
mama Natalki rozumiala dzialanie w najlepszym interesie dziecka oraz czy jej oczekiwania
nie byly sprzeczne z zasadami opieki paliatywnej, na ktorych to zasadach opiera prace Ho-
spicjum Domowe. Zagadnienie to byto o tyle istotne, iz Natalia byta jedynym dzieckiem,
wychowywanym tylko przez mame¢. Przejawiajac ogromny szacunek do zycia, posiadajac
z jednej strony ogromna wiare i nadziej¢ na wyleczenie i uzdrowienie Natalii, czyli w zasa-
dzie ,,oczekujac na cud”, rodzina musiata zaakceptowa¢ nieunikniong $mier¢ jako naturalne
zakonczenie nieuleczalnej choroby.

Towarzyszenie matki w chorobie dziecka od jej rozpoznania az do chwili objecia opieka
paliatywna, przejScie przez wszystkie etapy dwuletniej walki o zycie i zdrowie Natalii spra-
wito, iz jej mama zrozumiata ide¢ opieki paliatywnej, swiadomie podjeta decyzje o niestoso-
waniu uporczywej terapii w celu przedtuzenia zycia. Miata §wiadomos¢, iz pobyt w szpitalu
moze si¢ wigza¢ z ryzykiem zastosowania uporczywej lub eksperymentalnej terapii. Dlate-
go tez podjeta decyzje o dalszym sprawowaniu opieki nad Natalia w domu. Wiedziata, ze
dziecko bedzie szczgsliwe, przebywajac w znanym i przyjaznym otoczeniu, wsrdd swoich
ulubionych przedmiotow. Skupita si¢ na zapewnieniu swojemu dziecku jak najlepszych wa-
runkow, chronienia przed bdlem, niwelowania nieprzyjemnych objawdéw choroby. Bardzo
wazne na tym etapie bylo otrzymanie przez rodzing emocjonalnego wsparcia. Pozwalato ono
poradzi¢ sobie z napigciem i przezyciami, oswajalo z trescig diagnozy. Byt to niejako wstep
do budowania realnego obrazu choroby Natalii.

Przystosowanie si¢ do wymogoéw leczenia, akceptacja choroby nie udaje si¢ wszystkim
rodzicom?°, Pogodzenie si¢ rodzicow z diagnoza, zrozumienie, na czym polega choroba
i jakie sa nowe potrzeby dziecka, sa droga do tego, aby przyjac jego chorobg¢ jako trudng

20 B. Betkowska-Korpata, J.K. Gierowski (red.), Psychologia lekarska..., op. cit., s. 39.
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sytuacje w ich zyciu, z ktorg muszg sobie jak najlepiej radzi¢?!. Pielegniarka obecna w tym
okresie — nazywanym czgsto konstruktywnym przystosowaniem — sprawujaca opieke, pie-
legnujaca dziecko, $ci§le wspotpracowata z rodzing dziewczynki. Jej rola bylo nawigzanie
statego kontaktu z dzieckiem i jego matka. Musiata ocenié, jak silna wi¢z je laczy. Od tego
zalezala prawidtowa opieka i postgpowanie wobec dziecka w tym jakze trudnym momencie.

Dominujacymi emocjami w tym okresie u mamy Natalii bylo poczucie Igku, niepokoju,
poczucie winy i zwatpienia, bezradno$ci i rozpaczy zwigzanej z realng mozliwoscia utra-
ty Natalii. Rola pielegniarki i lekarzy Hospicjum Domowego okazata si¢ tu nieoceniona.
Wsparcie, jakiego udzielali w kazdym momencie zar6wno dziecku, jak i jego matce, po-
zwolilo zapobiega¢ stanom ciaglego wyczerpania emocjonalnego i fizycznego, poczuciu
niekompetencji w sprawowaniu opieki, co mogto w efekcie doprowadzi¢ do zespotu wypa-
lenia. Zaangazowanie mamy w opieke nad Natalig bylo ogromne, w tym czasie wi¢z emo-
cjonalna pomiedzy matka i dzieckiem byla bardzo silna, rozumialy si¢ prawie bez stow.
Adaptacja do warunkéw choroby dziecka byta mozliwa dzigki wspotpracy matki z zespotem
Hospicjum, wspoétdziataniu i komunikowaniu si¢ z lekarzem i pielegniarka, checi edukacji
na temat choroby. Nie do przecenienia byla integracja rodziny, zaangazowanie pozostatych
jej cztonkdw, ich pomoc i wsparcie. Zaufanie Natalii do pielggniarek utatwito pielggnacje,
wykonywanie zabiegéw, podawanie lekow.

Istotng sprawa byto zaspokajanie potrzeb Natalii w terminalnym stadium choroby. Naj-
wazniejszymi byly potrzeba informacji o swoim stanie zdrowia, potrzeba bezpieczenstwa,
1 co najwazniejsze, stata obecno§¢ mamy. Natalia w tym okresie miala poczucie bycia ko-
chang, potrzebng i akceptowana przez bliskich i otoczenie. Rodzina mogta liczy¢ w kazde;j
chwili na pomoc psychologiczna, opierajacg si¢ przede wszystkim na umozliwieniu wyra-
zenia przezywanych emocji. Rola psychologa w tym czasie nie bylo wyreczanie lekarza
w przekazywaniu trudnych informacji rodzinie ani posredniczenie w kontaktach. Dostarczat
on cennych wskazowek dotyczacych aktualnego stanu psychicznego dziecka i jego mamy,
co pozwolito na zrozumienie ich reakcji w okreslonych sytuacjach. Opieka medyczna i psy-
chologiczna wzajemnie taczyly si¢ i uzupetniaty.

3.2. Natalia

Od momentu rozpoznania u Natalii guza mézgu wszystko potoczylo si¢ bardzo szybko: po-
twierdzenie diagnozy, szybka decyzja o przekazaniu dziecka do CZDZ w Warszawie, lecze-
nie i zabiegi operacyjne. Tym wszystkim dzialaniom towarzyszyt Ik, przerazenie, bezsil-
no$¢ najblizszych. Ratowano zycie dziecka. Po ustapieniu pierwszego szoku pojawily si¢
pytania: Dlaczego? Dlaczego Natalia? Mama Natalki nie dopuszczala do siebie tej strasznej
diagnozy, nie wierzyla, tudzila si¢, ze nastgpita jaka§ pomylka. Przeciez to jej jedyne dziec-
ko. Po wykonaniu biopsji cienkoiglowej z ogromnym niepokojem, strachem, ale réwniez
z nadzieja oczekiwata wyniku, wyniku, ktory zabrzmial jak wyrok: glejak wielopostaciowy,
nieoperacyjny. W tym momencie zawalit si¢ dla mamy Natalki $wiat. Nie wiedziata, co ro-
bi¢, co mowic, nie chciata nikogo widzie¢, nie odbierata telefonéw. Nie odstepowata Natalii
ani na chwilg. Przez ten caly czas dziecko bylo poddane farmakoterapii, dziatania lekow
sprawity, ze wigkszos$¢ czasu spala, nie rozmawiata. Czasami otwierala oczy, szukala wzro-

21 Thidem, s. 39.
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kiem mamy i po chwili zapadata w sen, nie§wiadoma powagi sytuacji. Rokowania w tym
przypadku byty bardzo niepomyslne, lekarze dawali Natalii 4—7 miesi¢cy zycia.

Mama Natalii nie poddawata si¢, postanowila walczy¢, $cisle stosowala si¢ do zalecen
lekarzy, Natalia za$, podchodzita bardzo spokojnie do wszystkiego, co dziato si¢ wokot nie;j.
Wiedziata, ze rozpoznano u niej guza, ktérego trzeba leczy¢. Stata obecnos¢ mamy dawata
jej ogromne poczucie bezpieczenstwa, od chwili rozpoznania choroby praktycznie nie roz-
stawatly si¢ ani na chwile, wytworzyla si¢ migdzy nimi w tym okresie niesamowita wigz,
duzo rozmawialy, jednak na temat choroby Natalia nie zadawata pytan. Bardziej obserwo-
wala. Tylko raz zapytata: ,,Czy ja mam raka? Dlaczego to si¢ stalo wlasnie mnie, czy ja cos$
zrobitam ztego”? Jak trudno odpowiada¢ na takie pytania zadawane przez dziecko! W tym
czasie Natalia zaprzyjaznila si¢ z ksigdzem, ktéry codziennie bywat na oddziale onkologii.
Prowadzil on dhugie rozmowy z Natalig, odpowiadat na jej pytania, starat si¢ ja rozweseli¢
i rozbawi¢. Wida¢ bylo, ze Natalia oczekiwata tych spotkan i rozméw. Dla Natalii niezwykle
trudnym byl moment utraty wloséw. Jej pigkne dlugie blond wlosy zostaty obcigte, a glo-
wa ogolona przed zabiegiem neurochirurgicznym. W poczatkowej fazie Natalia zakladala
na glowe chusteczke, nastepnie otrzymata peruke. Po czasie jednak zaakceptowala swoj wy-
glad. Jej ogromnym marzeniem byta mozliwo$¢ powrotu do szkoly, tesknita za kolezankami,
brakowato jej towarzystwa. W tym czasie uczyla si¢ w domu. Moéwita: ,,Bardzo teskni¢ za
normalnym zyciem. Chcialabym wroci¢ do szkoty, spotykaé si¢ z przyjaciéimi, realizowac
swoje marzenia”??, Otrzymala od mamy laptop, ktory byt jej tacznikiem ze $wiatem. Mogta
codziennie spotyka¢ si¢ ze znajomymi na portalach spotecznosciowych, takich jak nasza-
-klasa czy facebook. Prowadzita dlugie rozmowy, uwielbiala robi¢ zdj¢cia, wymieniata si¢
nimi ze znajomymi, zamieszczala ich mndéstwo na swoim profilu, niektore podpisy pod zdje-
ciami dawaty wiele do my$lenia: ,,Zyjemy, aby walczy¢”. ,,Jeszcze jeden dzien”— tak pisata
w marcu 2009 roku. We wrze$niu pojawialy si¢ wpisy: ,,Wierz w marzenia, bo w nich ukryte
sa bramy do wiecznos$ci”. ,, Trzeba si¢ usmiecha¢”. ,,Wczoraj to historia. Jutro to tajemnica,
ale Dzisiaj to dar losu”. Pazdziernik 2009 roku: ,,Jezeli nie zrozumiesz mego milczenia, ni-
gdy nie pojmiesz mych stow”. Jednym z ostatnich ,,dziet” Natalii byl film, ktéry zatytutowata
Z mamusiq. Byly tam uchwycone w kadrze wszystkie wspolne chwile, ktore razem spedzity,
a na koncu pojawit si¢ napis: ,,Kocham Cig¢, mamusiu, jeste§ moim najwigkszym skarbem
na $wiecie. Mamusiu, tylko nie zapomnij o mnie, dobrze?”. Jakze ogromna bezsilnos¢ ota-
czala bliskich Natalii w takim momencie, jak ci¢zko bylo im oglada¢ ten pickny skadinad
film. Jak ogromna dojrzato$¢ cechowala Natali¢ w tym okresie jej choroby.

Ostatni pobyt Natalii w szpitalu peten byl momentéw nadziei i zwatpienia. Przez wiele
dni Natalia byla w $pigczce, bez kontaktu stownego. Chwilami odzyskiwala $wiadomos¢,
czula si¢ lepiej, poznawata mame i bliskich, ktorzy ja odwiedzali. Wydarzyto si¢ jednak co$
dziwnego. Z zapiskéw mamy Natalii: ,,10 czerwca: Natalia «widzi» chlopca, ktéry przycho-
dzi i bez slowa na nig patrzy”. 11 czerwca: ,,Dzi§ Nata widzi wigcej osob, wyglada na to,
ze jaki$ dorosty przychodzi i zabiera dziecko”. Mama Natalii probowata bagatelizowac te
,»wizje”, ktadac je na karb choroby. W pewnym momencie Natalia objeta mame i powiedzia-
fa: ,,Ja wkrotce tez odejde... TAM... nie ptacz mamusiu, chce TAM i$¢... TAM bedzie mi
dobrze... juz sie nie bede ba¢”?. Z jednej strony zdrowy rozsadek podpowiadal matce, ze to
choroba, ze guz si¢ powigksza, uciska, powoduje omamy, halucynacje, lecz z drugiej strony

22 7r6dto whasne.
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byto to ponad jej sity, nieustannie zadawata sobie pytania: Czy ,,TAM” istnieje? Co dalej z jej
dzieckiem? Paradoksalnie w tym momencie to Natalia byla osoba wspierajaca i pocieszajaca
zaplakang mame, to spokoj Natalii dodawal jej sit. Byla to chwila wyjatkowa, gdy chore,
umierajgce dziecko obejmowato swoja mame, starajac si¢ chroni¢ ja od rozpaczy i zalu.

Jak pisala w swojej ksigzce Elizabeth Kiibler-Ross: ,,Nieuleczalnie chorzy pacjenci,
umiejacy méwi¢ wprost [...] o swym umieraniu, to ci, ktorzy przezwycigzyli swoj najwiek-
szy strach — strach przed $miercig. To oni pomagaja tobie. To oni spelniaja role terapeuty wo-
bec ciebie — mimo ze trudno ci si¢ do tego przyznaé. To oni sg dla ciebie darem”?*. Autorka
jako psychiatra interesowata si¢ halucynacjami ludzi tuz przed ich $miercia, twierdzac, ze
jesli sa to halucynacje, a nie rzeczywistos¢, musi istnie¢ na to jakie$ wythumaczenie. Jakie?
Czy jesteSmy w stanie je znalez¢?

Natalia odeszla 18 wrzesnia 2010 roku, lezac w ramionach swojej mamy. Odeszla cicho
i spokojnie, bez objawow dusznosci i bolu. Pozostawila po sobie ogromng pustke i rozpacz
bliskich. I pytanie: Jak zy¢ dalej? By¢ moze odpowiedzi warto poszuka¢ w apelu do rodzi-
cOwW zamieszczonym na stronie Fundacji ,,Nasze Dzieci” przy Klinice Onkologii w Cen-
trum Zdrowia Dziecka w Warszawie, w tym samym, w ktorym prawie dwuletnig walke
o zdrowie i zycie Natalii toczyla jej mama: ,,Twoje Dziecko odeszlo, przeszto do innego,
lepszego $wiata, zostawiajgc Ciebie z poczuciem niepoj¢tej rozpaczy i narastajacej pustki.
Chcesz za Nim pdj$¢, nie pozostawi¢ Go samego, sprawdzié, czy jest mu tam dobrze, ale
nie mozesz [...]. Czeka Cig, i masz tego $wiadomo$¢, najtrudniejszy okres Twojego zycia
— okres zaloby”. Jak bardzo bolesng prawde zawierajg te stowa, dotykaja najglebszych
poktadéw wrazliwosci czlowieka. Stowa te nie sa w stanie ani pocieszy¢, ani ukoié, nie ma
przed nimi ucieczki, kazdy dzien przynosi na nowo koszmar boélu i tgsknoty. ,,Brak akcep-
tacji odejscia dziecka powoduje, ze zaloba staje si¢ niegojaca si¢ rang — bolowi po stracie
dziecka nie towarzyszy z biegiem dni, tygodni, miesigcy ztagodzenie emocji. Oznacza
to, ze Twoje Dziecko bedzie Ci towarzyszyto w Twoich myS$lach przez cate zycie, a Ty
o nim nigdy nie zapomnisz [...]”?°. ,Mozna odej$¢ na zawsze, by stale by¢ blisko” (ks.
Jan Twardowski).

3.3. Zadania pielegniarki w opiece nad dzieckiem i rodzing
w ostatnim stadium choroby

Opieka nad umierajacym dzieckiem jest dla rodzicow trudna i stresujaca. Z jednej strony
rodzice czuja bezradnos¢ i zawstydzenie brakiem mozliwos$ci pomocy dziecku, ulzenia jego
cierpieniom, z drugiej za$ wiedza, jak bezcenne sg chwile z nim spedzone. Od delikatno$ci
i taktu personelu w duzej mierze zalezy, czy rodzice beda mogli wypethi¢ do konca swoja
role?®. To bardzo wazne, by ostatnie dni zycia dziecko moglo spedza¢ w otoczeniu kochaja-
cej rodziny, wérod swoich zabawek i w miejscu, ktore tak dobrze zna. Pielggniarka stara si¢
by¢ przy nim zawsze wtedy, gdy jej potrzebuje, gdy trzeba usmierzy¢ bdl lub kontrolowaé
wiasciwe dzialanie ostabionego organizmu. Ale tak naprawdg pacjentem jest nie tylko dziec-
ko, lecz cata jego rodzina, ktora réwniez potrzebuje stalej opieki lekarza lub psychologa.

2 E Kiibler-Ross, Zyciodajna smieré¢, Poznan 2005, s. 14.
25 http://http://www.naszedzieci.org.pl/pl,Dla_rodzicow,Gdy dzieci_odchodza,Drogi_rodzicu.html
26 B. Betkowska-Korpata, J.K. Gierowski (red.), Psychologia lekarska..., op. cit., s. 49.
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Profesjonalna opieka nad czlowiekiem umierajagcym zawiera uwzglednianie indywidualnych
zyczen 1 potrzeb pacjentdw. Godne umieranie to przeciwienstwo uprzedmiotowienia chore-
go, traktowania go w sposob rutynowy?’.

W przypadku dziecka w terminalnym stadium choroby istotne jest umiej¢tne przygoto-
wanie rodziny do asystowania w procesie jego odchodzenia. Dla pielggniarki pierwszopla-
nowego znaczenia nabieraja czynnosci nalezace do sfery opieki paliatywnej. Redukcja bolu
jest podstawa kazdej poprawnie rozumianej koncepcji opieki terminalnej. W finalnej fazie
choroby, gdy zaczyna si¢ juz agonia, dziecku nalezy zapewni¢ nalezyta opieke, aby umoz-
liwi¢ mu godna $mier¢, maksymalnie ograniczy¢ jego cierpienie i lgk. Rola hospicjum nie
konczy si¢ wraz ze $Smiercig dziecka. Kontakt nawigzany w czasie opieki nad dzieckiem nie
powinien by¢ nagle zerwany w najtrudniejszym dla rodziny momencie. Utrata dziecka jest
najbolesniejszym zdarzeniem w zyciu rodzicéw. Jest ona nie tylko rozstaniem z ukochang
osobg, lecz rowniez utratg marzen i planow zwiazanych z jego przysztoscia. Stale narastajace
poczucie winy powoduje obwinianie si¢ tym, ze jako rodzice nie zaradzili $mierci dziecka,
ze zle spetiali swoj obowiazek rodzicielski i — co za tym idzie — ze s3 jedng z przyczyn jego
odejscia. Wierza, ze gdzie$ istniato lekarstwo, ze gdzie$ byt jaki$ lekarz, znachor, bioener-
goterapeuta, ze mogli si¢ mocniej modli¢, ze mogli zauwazy¢ chorobe wczesdniej... Jedno-
czes$nie obwiniajg si¢ za przyczyne choroby. Na podstawie wynikdéw badan prowadzonych
w 1976 roku w ramach programu Tampa Bereavement Study ustalono, ze rodzice po stracie
dziecka przechodzg przez wiele faz:

1. Szok: etap ten charakteryzuje niedowierzanie, zaprzeczenie, psychologiczne dystan-
sowanie si¢ od tego wydarzenia, poczucie pustki i zagubienia.

2. USwiadomienie sobie straty: bardzo trudny okres dla rodzicéw, dominujace emocje
to silny niepokoj wywotany separacja, napigcie, gniew, poczucie winy, frustracja.

3. Chronienie siebie, wycofanie si¢: etap ten charakteryzuje si¢ poczuciem wyczerpania
i ostabienia. Rodzice zaczynaja powoli akceptowac¢ fakt odejscia dziecka. Ograniczaja kon-
takty spoteczne, jednoczesnie zblizajac si¢ do siebie.

4. Powracanie do zdrowia i odnowa: ostatnie etapy to powolne odzyskiwanie kontroli
nad swoim zyciem, poszukiwanie nowej tozsamo$ci. Wiele osdb na tym etapie poszukuje
religijnego lub filozoficznego sensu $mierci swego dziecka?®

Nie ma jednego, uniwersalnego sposobu przezywania zatoby, pocieszenie mozna znalez¢
cho¢by w stowach piosenki: ,,Ci, co odchodza, wciaz z nami sa. I Zyja sobie obok nas. Patrza
z milo$cig na nasze dni i czasem si¢ $miejg przez tzy” .

Cicely Saunders sformutowata trzy zyczenia umierajacych: ,,Pomo6z mi”, ,,Wyshluchaj
mnie”, ,,Zostan ze mna”. Zgodnie z tymi zasadami najwazniejszg osobg jest umierajacy cho-
ry. Stuchanie go, spetnianie prosb oraz czuwanie poprzez bycie przy nim, obecno$¢ przy jego
16zku — to przeslanie, ktore jest aktualne do dnia dzisiejszego.

2T Towarzyszenie umierajgcemu [w:] ,,Na temat. Zeszyty dla profesjonalnie pomagajacych”, grudzien
2008, s. 18.

28 C. M. Sanders. Jak przezyé strate dziecka. Wydawnictwo GWP. Gdansk 2001r [za:]. B. Bet-
kowska-Korpata, J.K. Gierowski (red.), Psychologia lekarska..., op. cit.

2 Stowa piosenki z ptyty Jawa Ryszarda Rynkowskiego, stowa: Jacek Cygan.
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Zakonczenie

Choroby nowotworowe sg schorzeniami wspotczesnej cywilizacji, oceniane sg jako najbar-
dziej obcigzajace psychologicznie, jako najbardziej stresujace . Nie ma odpowiedniego cza-
su na chorobe i umieranie, tym bardziej gdy dotyczy dziecka. Choroba zawsze pojawia si¢
nie w por¢, wprowadzajac zamet i chaos w zycie calej rodziny. Stanowi duze obcigzenie,
a stres przez nig wywotany czesto narusza prawidtowy rozwdj dziecka, pozbawiajac go dzie-
cinstwa, beztroski i radosci.

Poczucie zagrozenia, niepokoj, ciagla walka z chorobg stanowig zrodto wypalenia emo-
cjonalnego i wyczerpania. Niemniej sita wiary i nadzieja na wyleczenie jest niezwykle istot-
na w tej nierdéwnej walce o zycie. Przypadek Natalii pokazatl, iz warto podejmowacé walke
z choroba, cho¢by najbardziej przerazajaca. Sita woli tego dziecka byta tak ogromna, na-
dzieja na wyleczenie tak wielka, iz na przekor wszystkiemu Natalia potrafita toczy¢ swoja
wtasng walke o zycie przez prawie 2 lata. I cho¢ ta nierowna walka skazana byta na porazke,
nie poddawata si¢ zard6wno ona, jak i jej mama. Wspieraly si¢ wzajemnie, potrafity z tej jakze
trudnej lekcji zycia czerpaé nadziej¢, bezgraniczng mito$¢, wiareg. ,,Cztowiek jest takze osoba
w umieraniu, a to znaczy, ze moze $mier¢ przezywaé podmiotowo” 3!,
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ABSTRACT

The nursing care of a child of a disease staying at home
with brain tumor in the terminal stadium

Children afflicted with incurable diseases, including cancer, are a group of patients
who need special care and nursing. Presented thesis determines the role of a nurse
in taking care of a terminally ill child, who stays at home and shows the meaning of
an overall attitude, noting psychical, emotional, social and spiritual aspects rof taking
care and nursing.

In case of a terminally ill child very important is accompanying in the process of
his/her passing away. There is no perfect time for disease and dying. The illness always
appears not on time, making confusion and chaos in the life of the whole family and
the child is deprived of the childhood, joy and carelessness. The nurse has to deal with
emotional reactions of patients in different stages of cancer, emotional reactions of
a family of a dying child and also her own feelings.

Extremely important is to indicate undeniable meaning of a paliative care, terminally
determined as accompaniment, watching, being with the incurable ill or dying child,
which brings the family help not only during the illness but also during mourning after
losing the child.

Key words: cancer, brain tumor, paliative care, accompaniment to the dying child,
support, empathy.



