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Child with chronic illness — process of providing children
with information on the disease

Dziecko z chorobg przewlekla — proces informowania i oswajania z choroba

Wedtug socjologéw choroba przewlekla to ,,zakldcenie biografii”, ktére zabuza nie tylko funkcjo-
nowanie ciata, ale réwniez przebieg calego zycia na wielu jego poziomach. Amerykanska Akademia
Pediatrii (1993 r.) okreslita chorobg przewlektla jako zaburzenie:

— trwajace co najmniej 3 miesiace,

— wplywajace na funkcjonowanie w sferze fizycznej, intelektualnej, emocjonalnej i spotecznej,
— ograniczajace aktywno$¢ dziecka wérdd rowiesnikow, w szkole, w rodzinie,

— wymagajace dlugotrwatego leczenia i opieki stuzb medycznych.

Konsekwencje choroby przewlektej, ktére moga blokowa¢ szanse prawidlowego rozwoju

— wiaza si¢ gtéwnie z wystgpowaniem stanéw zagrozenia zycia, odczuwaniem boélu oraz cierpieniem.
Szczeg6lnie niebezpieczne dla rozwoju dziecka sa choroby, ktére:

— oszpecaja dziecko,

— zaburzaja funkcje fizjologiczne ciata,

— powoduja ograniczenie kontaktéw z réwiesnikami,

— zmniejszaja aktywnos¢ ruchowa i swobodg poruszania sig,

— prowadza do uzaleznienia od pomocy otoczenia,

— powoduja trwate zmiany trybu: zycia, nauki, aktywnosci [3].

Jednym z podstawowych praw pacjenta - w tym maloletniego jest $wiadome uczestniczenie w
procesie leczenia. Wiedza o chorobie, jej leczeniu, rokowaniu, mozliwych skutkach pozwala choremu
dziecku, nieraz zadziwiajaco aktywnie i dojrzale uczestniczy¢ w terapii. W wielu sytuacjach jest to
,uczenie si¢ zycia z chorobg”.

Dziecko, podobnie jak osoba dorosta, ma prawo do informacji dotyczacych wtasnego stanu zdro-
wia. Przestrzeganie tego prawa daje gwarancjg¢ dostrzegania autonomii pacjenta. Jest to réwniez pod-
stawowy wymdg nowoczesnego leczenia i pielggnowania we wszystkich jednostkach stuzby zdrowia.
Podstawy prawne dotyczace praw pacjenta, w tym prawa do informacji o stanie zdrowia stanowia:
Ustawa z dnia 30.sierpnia 1991 roku o Zaktadach Opieki Zdrowotnej, Ustawa z dnia 5.lipca 1996 roku
o Zawodzie Pielggniarki i Poloznej, Ustawa z dnia 5.grudnia 1996 roku o Zawodzie Lekarza oraz
Kodeks Etyki Lekarskiej i Kodeks Etyki Zawodowej Pielggniarki i Potozne;.

Prawo do informacji o chorobie, jej leczeniu, rokowaniu nasuwa wiele dylematéw, szczeg6lnie w
srodowisku lekarzy. Pielggniarki nie maja uprawnien do informowania pacjentéw o diagnozie, lecze-
niu czy rokowaniu. Zgodnie z Kodeksem Etyki Zawodowej Pielggniarki i Potoznej pielggniarka ma
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natomiast obowiazek informowania (adekwatnie do wieku i percepcji dziecka) o wszystkich wykony-
wanych czynnosciach pielggnacyjnych oraz ich oddzialywaniu na stan dziecka oraz udzielenia infor-
macji dotyczacych diagnozy pielggniarskiej oraz dalszych etapéw procesu pielggnowania [9]. Proces
informowania dziecka oraz jego bliskich rozpoczyna si¢ juz w momencie przyjmowania do szpitala.
Wtedy to pacjenci powinni zosta¢ poinformowani o swoich prawach, regulaminie oddziatu, mozliwo-
$ci pobytu rodziny w oddziale oraz jej zadaniach.

Problem informowania chorego dziecka jest szczeg6lnie trudny i jeszcze bardziej skomplikowany
w sytuacji choroby przewleklej, o powaznym rokowaniu. Ze wzglgdu na niedojrzato$¢ fizyczna, psy-
chiczna i emocjonalna dziecka oraz ograniczong mozliwo$¢ percepcji (zwlaszcza w stresie) opieka nad
dzieckiem wymaga ogromnej wiedzy i dojrzato$ci zawodowej personelu. Musi opiera¢ si¢ na zaufa-
niu, dobrym kontakcie z dzieckiem i jego bliskimi oraz na wtasciwym przeptywie informacji. Dlatego
tez informowanie malego pacjenta o jego chorobie powinno by¢ ,.zorganizowane”, przemyslane, a
calo$¢ musi stanowi¢ proces roztozony w czasie [8]. Informowanie dziecka oraz rodzic6w ma na celu:
— wyjasnienie wszystkich watpliwosci odnosnie stanu zdrowia,

— zapewnienie komfortu psychicznego, zwlaszcza w czasie pobytu w szpitalu,

ochrong przed niepotrzebnymi stresami i btedami jatrogennymi,

— mobilizacj¢ i przygotowanie dziecka, jego bliskich do trudnego i czgsto dlugiego okresu leczenia,
walki o zdrowie,

akceptacjg i przystosowanie do zycia z choroba, niekiedy na cate zycie [10].

Przeptyw informacji pomigdzy wszystkimi cztonkami zespolu terapeutycznego powinien by¢
szczegblnie wywazony, przedyskutowany i starannie zaplanowany. W oddziatach, w ktérych hospita-
lizowani sa pacjenci z choroba przewlekta (zwlaszcza ci hospitalizowani pierwszy raz) powinny ist-
nie¢ procedury informowania i oswajania pacjenta wraz ze sprecyzowaniem kto, kiedy, w jakim za-
kresie, na jakim etapie ma udziela¢ informacji.

Pielggniarka, jako ta osoba, ktéra spgdza z dzieckiem i jego bliskimi najwigcej czasu, powinna
wiedzie¢ na jakim etapie ,,procesu informowania” znajduje si¢ dziecko. Czgsto zdarza sig, ze pielg-
gniarki zbywaja dziecko oraz rodzicéw milczeniem. Moze to wynikaé¢ na przyktad z faktu braku wie-
dzy, nieprzygotowania do rozméw lub zakazu rozmawiania z pacjentami o stanie ich zdrowia. W
takich sytuacjach pielggniarki nie moga wykorzystywa¢ swoich mozliwos$ci psychoterapeutycznego
oddziatywania, minimalizowania lgku i frustracji zwiazanych z chorobg i hospitalizacja. Nawet, jesli
w oddziatach zatrudniony jest psycholog kliniczny, to nie ma on tak czgstego kontaktu z dzieémi i ich
rodzinami.

Stynna pielggniarka June Jolly — twérczyni podwalin nowoczesnego pielggnowania chorych dzieci
w czasie hospitalizacji podkresla, ze pielggniarki opiekujace si¢ dzie¢mi musza:

— nauczy¢ si¢ swobodnego obcowania z dzie¢mi,

— opanowa¢ sztukg porozumiewania si¢ z dzie¢mi w ré6znym wieku,
— stwarza¢ cieplo emocjonalne,

— umiec¢ shuchag, zeby rozumie¢ dzieci, poznaé¢ co mys$la i czuja [4].

Praca z dzie¢mi w sytuacji stresu zwigzanego z choroba, cierpieniem, pobytem w szpitalu niesie
szczegblne wyzwania. Zwlaszcza pielggniarki znajduja si¢ w sytuacji skrajnego obciazenia.

Jak juz wspomniano, gtéwnym celem informowania w chorobie przewlektej jest ,,oswaja-

nie” oraz przygotowanie do zycia z choroba. Proces ,,oswajania” malego pacjenta i jego rodziny
do zycia z choroba i/lub niepetnosprawnoscia (zwlaszcza jesli choroba ujawnia si¢ nagle) powinien
by¢ ,,pod kontrolg”. Choroba przewlekta stawia wymdg przystosowania sig, ktdre jest szczegélnie
trudne, mozolne i dtugie u nastolatkéw. Poziom rozwoju intelektualnego, mozliwos$¢ przewidywania,
$wiadomo$¢ zagrozen i konsekwencji choroby, realno$¢ $mieci pojawiajace si¢ u dzieci w tym wieku
bardzo utrudniaja przystosowanie. Dlatego tez, w niektérych osrodkach czynione sa préby tworzenia
procedur informowania o chorobie dziecka. Takie procedury powinny sktada¢ si¢ z kolejnych etapéw
tworzacych proces, a ten musi by¢ zindywidualizowany i musi uwzgledniaé:

— wiek i percepcj¢ dziecka oraz jego aktualny stan psychiczny,

— reakcj¢ dziecka na chorobg i fakt hospitalizacji,

— stosunek rodziny do choroby dziecka oraz zaangazowanie bliskich i ich udziat w sprawowaniu
opieki nad dzieckiem,
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— zmiany zaistniate w rodzinie w zwiazku z pojawieniem si¢ choroby przewlektej (na przyktad reak-
cje rodzicOw i postrzeganie przez nich choroby dziecka, mozliwo$ci przystosowania i mobilizacji sit
do dziatania).

Czasami ogranicza si¢ zakres informacji przekazywanych rodzicom, by da¢ im czas na mobilizacj¢
sit i przystosowanie si¢ do zaistnialej sytuacji.

Dziecko, zwlaszcza w wieku szkolnym musi zrozumie¢ przyczyng, ktéra spowodowata, iz jego
zycie ulegto zmianie [7]. To rozumienie sytuacji zalezy nie tylko od wieku dziecka i jego poziomu
intelektualnego, ale réwniez od procesu informowania o chorobie [6]. W wielu sytuacjach dzieci
wykazuja bardziej dojrzate postawy niz ich rodzice.

Wiedzg o chorobie dziecko czerpie z wielu Zzrédet. Zdobywa ja poprzez kontakt z lekarzami, pie-
lggniarkami, psychologiem, pedagogiem, wolontariuszami, studentami, rodzicami czy tez innymi
dzie¢mi. Wiedza ta moze by¢ fragmentaryczna, nieprawdziwa i niespéjna. Dlatego tez nalezy dazy¢ do
tego, aby informacje o chorobie pochodzity od oséb kompetentnych i lubianych przez dziecko [6,8].

Dziecko powinno by¢ poinformowane o specyfice i przebiegu choroby, sposobie leczenia, mozli-
wych skutkach choroby (w tym ztego samopoczucia) i trudnosciach [7].

Aby unikna¢ frustracji zawsze wraz z przekazywaniem informacji nalezy wskazywac¢ sposoby ra-
dzenia sobie z choroba [8].

Rzetelna wiedza o chorobie daje poczucie bezpieczenstwa, ,,panowania si¢ nad chorobg”’. Utatwia
réwniez przygotowanie dziecka, jego bliskich do przewidywanych zdarzen [3]. Czynione sa préby
graficznego przedstawiania dzieciom przebiegu choroby, ze wskazaniem zadan dla dziecka, i jego
bliskich.

W przypadku przewlektej choroby dziecka informowanie musi by¢ procesem spetniajacym nastg-
pujace zasady:

— wielokrotnego wyjasniania istoty choroby, sposobu leczenia, skutkéw ubocznych,

— dostosowania tresci, zakresu i szczegélowosci informacji do wieku dziecka, jego ciekawosci, po-
strzegania,

— powtarzania i uzupelniania wiedzy oraz sprawdzania stopnia Zrozumienia,

— uwzgledniania mechanizméw obronnych utrudniajacych akceptacjg choroby takich jak na przyktad

regresja, ucieczka, projekcja, rezygnacja, thumienie czy wyparcie,

informowania w spokoju, przy zachowanych zasadach intymnosci, bez pospiechu i nadmiernych

emocji,

zachowania i dawania nadziei [1,6,8].

Za zgoda autoréw - dr M. Samardakiewicz i prof. J.R. Kowalczyka z Kliniki Hematologii i Onko-
logii Dziecigcej Dziecigcego Szpitala Klinicznego w Lublinie przedstawiamy model informowania
dzieci o chorobie nowotworowej opracowany dla potrzeb Kliniki. Twércy modelu wykorzystali zale-
cenia opracowane przez Zespdl Roboczy ds. Aspektéw Psychospotecznych SIOP, wytyczne Polskiej
grupy Pediatrycznej ds. Leczenia Biataczek i Chtoniakéw. Model sktada sig z 6 etapéw. Kazdy zakon-
czony etap jest podstawa do przejscia do kolejnego. Kazdy z etapéw jest réwniez dokumentowany w
Karcie realizacji procedury informowania [2,6].

Procedura informowania dziecka o chorobie

Lp Etap procedury Data Podje¢te dzialania Osoba odpowiedzialna

Zapoznanie dziecka i rodzicow z

oddzialem szpitalnym. . . zespOt terapeutyczny (w
1 Wstgpne rozpoznanie problemow p i)e;v:lslziavdm szczego6lnosci pielggniarka

" | wystgpujacych w rodzinie oraz poby! przyjmujaca dziecko do
L . . oddziale .

sytuacji socjo — ekonomicznej oddziatu oraz psycholog)

rodziny.

Rozmowa kierownika kliniki z N

oboigi dzicé pierwszy ty-

jgiem rodzicéw na temat dzich pobviu
2. | rozpoznania i leczenia. 1en poby kierownik kliniki
- . dziecka w
Przedstawienie rodzicom lekarza .
oddziale
prowadzacego.
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Lp Etap procedury Data Podj¢te dzialania Osoba odpowiedzialna

Poznanie stanu psy-

Oméwienie w zespole terapeu- chicznego dziecka,
3. | tycznym zakresu informacji, ktére mozliwosci percepcji zespot terapeutyczny
moga by¢ przekazane dziecku. oraz funkcjonowania
rodziny

. . . kierownik kliniki, lekarz
Poinformowanie dziecka o rozpo-

4. . . . prowadzacy w obecnosci co

znaniu i planie leczenia. LT .
najmniej jednego rodzica

Poinformowanie cztonkéw zespo-
tu terapeutycznego (wszystkich
0s0b stykajacych si¢ z dzieckiem)

s |o© zakresie informacji udzielonych kierownik kliniki, lekarz

" | dziecku. prowadzacy

Zebranie informacji o poczatko-
wych reakcjach i problemach
dziecka.

Powtarzanie informacji, wyjasnia- kierownik kliniki, lekarz

S . . e caly okres
6. | nie niejasnosci, wspieranie dziec- N prowadzacy, psycholog,
.. L hospitalizacji . L
ka i jego rodzicéw pielegniarki
PODSUMOWANIE

Rzetelna wiedza i informowanie o chorobie, jej leczeniu i mozliwych skutkach stanowi podstawg
do aktywno$ci pacjenta, w tym rowniez dziecka w walce z przewlekla choroba. Zawsze nalezy indy-
widualnie rozpatrywaé sytuacj¢ chorego. Okreslenie ,,gotowo$ci” dziecka do podjgcia informacji o
chorobie jest bardzo trudne. Wymaga zaréwno wiedzy, jak i do§wiadczenia oraz dojrzatosci zawodo-
wej os6b opiekujacych si¢ pacjentem.
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STRESZCZENIE

Problem informowania chorego dziecka jest szczeg6lnie trudny w sytuacji choroby przewlektej o
powaznym rokowaniu. W pracy przedstawiono propozycje przebiegu procesu informowania dziecka z
choroba przewlekta, powaznie rokujaca (na przyktad choroba nowotworowa).

SUMMARY

Giving the full information to the sick child became more problematic when the chronic illness is
life-threatening. In the article the authors analyzed process of providing children with chronic, life-
threatening (e.g. cancer) illness with information on the disease, its treatment and side effects.

—
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