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Celem pracy byta ocena roli fizjoterapii w opiece paliatywnej nad dzie¢mi w opinii
rodzicéw dzieci, zespotu hospicyjnej opieki domowej oraz fizjoterapeutow niezwiazanych
z medycyna paliatywna. Badanie przeprowadzono w ramach dziatalno$ci Pomorskiego
Hospicjum dla Dzieci (PHD) w trzech grupach respondentow — rodzicow, personelu PHD
oraz fizjoterapeutow pracujacych na terenie Trojmiasta. W oparciu o kwestionariusz wiasnej
konstrukeji zebrano materiat dotyczacy postrzegania roli i skutecznosci fizjoterapii wérod
dzieci z ograniczajgca zycie chorobg. W opinii zespolu PHD, rodzicow i profesjonalistow
fizjoterapia ma istotny udziat w opiece nad dzieckiem, poprzez wptyw na ogdlng kondycje
oraz fizyczne i pozafizyczne aspekty jakosci zycia dziecka. Zaréwno zespot PHD, jak i
badani fizjoterapeuci byli sktonni do dostrzegania roli fizjoterapii rOwniez w ograniczaniu
postepu choroby. Opini¢ t¢ rzadziej podzielali rodzice dzieci. Zdecydowana wigkszo$¢
respondentéw dostrzegata miejsce fizjoterapeutdow w zespole hospicyjnym, cho¢ wiele
dzieci korzystato z roznych forma usprawniania takze poza PHD. Badania wskazuja na
rolg ,,rehabilitacji paliatywnej” jako istotnego elementu opieki nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem, mimo niekorzystnego rokowania co do przebiegu schorzenia

WSTEP

Opieka paliatywna i fizjoterapia to, w powszechnym uj¢ciu, dwie odmienne dziedziny me-
dycyny. Opieka paliatywna obejmuje osoby, ktorych zycie dobiega konca lub ktorego dtugosé
w efekcie postepujacej choroby lub urazu w znacznym stopniu zostata skrocona [1, 2]. Fizjo-
terapia ma na celu przywrocenie sprawnosci, dazy do poprawy poziomu zdrowia. Jednakze,
zardwno opieka paliatywna, jak i fizjoterapia swoje dziatania ukierunkowujg na wspdlny cel,
jakim jest osiagnigcie optymalnego poziomu jakosci zycia pacjenta [2]. Opisywana juz w latach
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sze$¢dziesigtych XX wieku koncepcja ,rehabilitacji paliatywnej” (palliative rehabilitation)
zyskuje coraz wigksze zainteresowanie w miar¢ wydtuzania si¢ zycia chorych i szerzenia idei
opieki hospicyjnej. Celem fizjoterapii w tym ujeciu staje si¢ poprawa funkcjonowania chorego
i ograniczanie konsekwencji postepu choroby tak dlugo, jak dlugo jest to mozliwe [1].

CEL

Celem niniejszej pracy byta weryfikacja roli fizjoterapii w opiece nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem w oparciu o opinie cztonkéw zespotu medycznego Pomorskiego Hospicjum dla
Dzieci (PHD), rodzicow matych pacjentéw oraz fizjoterapeutéw niezwigzanych z medycyna

paliatywna.

MATERIAL I METODA

Badaniem objeto tgcznie 60 os6b w trzech grupach:

— 20 cztonkéw rodzin, w ktorych dziecko jest (18) lub do momentu zgonu byto (2) pod
opieka Pomorskiego Hospicjum dla Dzieci

— 10 o0s6b, bedacych cztonkami zespotu medycznego Pomorskiego Hospicjum dla Dzieci
w Gdansku

— 30 fizjoterapeutdéw niezwigzanych zawodowo z opieka paliatywna.

Badanie przeprowadzono w formie anonimowej ankiety wtasnej konstrukcji. Pytania kwe-
stionariusza, w cze$ci wspolne dla wszystkich grup, dotyczyly oceny wptywu fizjoterapii na
jakos$¢ zycia dzieci z nieuleczalnymi, postepujacymi chorobami oraz na przebieg schorzenia.
Zweryfikowano takze opinie fizjoterapeutow i zespotu medycznego dotyczace roli i miejsca
fizjoterapii w opiece paliatywnej. Pytania dotyczyly m. in. zaje¢ rehabilitacyjnych, zar6wno
$wiadczonych w ramach opieki hospicyjnej, jak i poza nig, ich formy, wptywu na zycie dziecka
oraz zasadnosci stosowania fizjoterapii jako elementu opieki paliatywnej. Dla wigkszej jasno$ci
publikacji oraz wobec ograniczen, jakie niesie szczeg6lna sytuacji chorych dzieci, poj¢cia fi-
zjoterapii i rehabilitacji stosowane sg w pracy zamiennie, cho¢ stanowi to pewne uproszczenie.

80% matych pacjentow PHD korzystato z mozliwos$ci rehabilitacji w ramach hospicjum,
10% wylacznie poza PHD a kolejne 10% w ogdle nie korzystato z pomocy fizjoterapeutow.
Sposréd rehabilitowanych w ramach PHD 56,25% rodzicow przyznato, ze ich dziecko korzysta
jednoczesnie z rehabilitacji §wiadczonej poza opieka hospicjum.

50% fizjoterapeutdéw niezwiazanych z opieka paliatywna mialo kontakt z pacjentem, bg-
dacym pod opieka hospicjum podczas zaje¢ praktycznych w okresie studiow, a 13% w toku
prywatnych doswiadczen. 37% nigdy nie miato kontaktu z podopiecznym hospicjum.

WYNIKI

W opinii badanych fizjoterapia jest elementem domowe;j opieki hospicyjnej dla wszystkich
cztonkéw zespotu PHD oraz 80% opiekundéw dzieci (grupa I) i 80% terapeutdéw niezwigzanych
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Tabela 1. Sktad zespolu opieki paliatywnej w opinii profesjonalistow

Table 1. Palliative care team in the opinion of professionals

Grupa II Grupa III
Zesp6ot medyczny PHD, n=10 Fizjoterapeuci, n=30
Children’s palliative care team Physioterapeutists

lekarz / doctors 10 100% 30 100 %
pielegniarka / nurses 10 100% 30 100%
fizjoterapeuta / physioterapeutist 10 100% 30 100%
psycholog / psychologist 10 100% 30 100%
pracownik socjalny / social worker/ 9 90% 22 73,3%
kapelan / chaplain 7 70% 24 80%
terape?uta zajeciowy / occupational 1 10% 12 40%
therapist
masazysta / massagist 4 40% 20 66,6%
pedagog / pedagogue 4 40% 20 66,6%
psychoonkolog / psychooncologist 5 50% 18 60%

70% MW zespot medyczny

60% /palliative care team

50% m fizjoterapeuci

ggé /physiotherapeutists

20%

10% -_

0% - T r f
jako element zespotu niezaleznie od dzialari nie mam zdania /no
opieki paliatywnej /as pozostatych cztonkow opinion
a part of palliative  zespotu /independent
care team activity

Ryc. 1. Pozycja fizjoterapeutéw zatrudnionych w domowym hospicjum dla dzieci w opinii profe-
sjonalistow
Fig. 1. Role of physiotherapeutist in pediatric home hospice in the opinion of professionals

z medycyng paliatywna (grupa III). Dla 10% rodzin dzieci i 13% profesjonalistow z grupy III
fizjoterapia stanowi niezwigzane z opieka hospicyjng $wiadczenie.

Zdecydowana wigkszo$¢ profesjonalistow (90% w grupie II 1 73,3% w III) dostrzega ko-
rzystny wptyw, jaki na jako$¢ zycia dzieci ma poprawa komfortu pacjentow. 80% badanych
w grupie II i IIT uznaje, ze fizjoterapia moze wptynaé posrednio na inne, oprocz fizycznego,
aspekty zycia (psychiczne, spoteczne) dzieci i ich rodzin, bedacych pod opieka hospicjum
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Tabela II. Liczba zajg¢ usprawniajacych wlasciwa w opiece paliatywnej nad dzie¢mi w opinii
profesjonalistow

Table II. Exercise intensity in palliative care for children — in the view of hospice team and physiotherapeutists

Liczba sesji rehabilitacyjnych w Zespot medyczny PHD Fizjoterapeuci
tygodniu Children’s palliative care team Physiotherapeutists
Exercise intensity per week Grupa II; n=10 Grupa III; n=30
1 30% 16,6%

2 50% 16,6%

3-4 20% 33,3%
codziennie / every day 0 0

nie mam zdania / no opinion 0 33,3%

nie s potrzebne / not needed 0 0

Czy zauwaziajg Panstwo wpltyw rehabilitacji na schorzenie bedgce
powodem objecia opieka hospicyjng?
Do you notice the impact of rehabilitation on illness trajectory?

Ryc. 2. Wplyw rehabilitacji na przebieg schorzenia bedacego powodem objecia opieka hospicyjna

Fig. 2. The impact of rehabilitation on illness trajectory

domowego. Wszyscy respondenci w zespole PHD oraz 93% w grupie III potwierdzaja ko-
rzystny, w ich opinii, wplyw fizjoterapii na przebieg choroby ograniczajacej zycie. Zaden z
badanych nie dostrzegat negatywnego wplywu omawianego postgpowania zarowno na jakos¢
zycia, jak i przebieg choroby. 67% respondentéw w grupie Il uwaza, ze program studiow nie
przygotowuje do pracy w hospicjum, 20% jest przeciwnego zdania. Profesjonalisci r6znig si¢
przy tym postrzeganiem hospicyjnej idei pracy w zespole (tabela I).

Respondenci grupy II i III maja podobne zdanie co do pozycji zawodowej fizjoterapeuty
w zespole. 50% badanych cztonkéw zespotu PHD potwierdza, ze praca fizjoterapeuty wpltywa
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pozytywnie na jako$¢ $wiadczonych przez zespot ustug. 30% nie widzi takiego efektu a 20%
nie ma na ten temat zdania. 30% w grupie PHD i 33% w grupie III uznaje, ze fizjoterapeuci,
zatrudnieni w domowym hospicjum dla dzieci powinni pracowa¢ niezaleznie od dziatan po-
zostatych cztonkow zespotu (ryc. 1).

90% fizjoterapeutdow niezwiazanych z opieka paliatywna jest zdania, ze fizjoterapia pro-
wadzona w warunkach domowych moze by¢ efektywna. Nikt wsrod profesjonalistow (grupa
IT i III) nie stwierdza negatywnych skutkdw omawianego postepowania.

Zrbéznicowang opini¢ profesjonalistow grup IT i III co do ilosci zaje¢ usprawniajgcych w
tygodniu, wlasciwych dla dziecka w domowej opiece paliatywnej przedstawiono w tabeli II.

Rodzice dzieci w PHD dostrzegaja wptyw rehabilitacji na poziom ogoélnej kondycji fi-
zycznej ich dzieci (87,5%) oraz na przebieg schorzenia bedacego powodem objecia opieka
hospicyjna (61,1%) — rycina 2.

Dla 95% rehabilitacja ma znaczenie w codziennej pielegnacji dziecka (5% nie ma na ten
temat zdania). 62,5% respondentéw — rodzicow dzieci w PHD wskazuje jednak na zbyt mata
ilo$¢ przeprowadzanych sesji rehabilitacyjnych. 37,5% uznaje intensywnos¢ dziatan uspraw-
niajgcych za wystarczajaca.

DYSKUSJA

Pojecie opieki paliatywnej zostato zdefiniowane po raz pierwszy przez Swiatowa Orga-
nizacj¢ Zdrowia (WHO) w 1986 roku. Poczatkowo skupiano si¢ gltdwnie na cierpiacych z
powodu zaawansowanej choroby nowotworowej, lecz z biegiem lat WHO zmodyfikowata
definicj¢ i znacznie ja rozszerzyta [2]. Obecnie przez opieke paliatywna rozumie si¢ dziatania
na rzecz poprawy jakosci zycia chorych i ich rodzin, stajacych wobec problemu przewlektej,
ograniczajacej zycie choroby o zlym rokowaniu.

Tabela III. Poréwnanie jednostek chorobowych wg ICD-10, kwalifikujacych do objecia opieka
paliatywng (na podstawie Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z 29.08.2009 z p6zn. zm)

Table III. Admission criteria for palliative care according to National Health System directive

Dorosli /Adults Dzieci /Children

Zakazenie powolnymi wirusami osrodko-

A8l wego uktadu nerwowego (OUN)

B20-B24 Chorob}./ wywolane B20-B24 Choroby wywotane przez wirus HIV
przez wirus HIV
B90-B9Y4 Nastepstwa chordb zakaznych i pasozytni-
czych
C00-D48 | Nowotwory C00-D48 Nowotwory

E70- E90 Choroby metaboliczne

F84 Calosciowe zaburzenia rozwojowe

Nastepstwa chordb
G09 zapalnych o$rodkowe- | G09
go uktadu nerwowego

Nastepstwa chordb zapalnych osrodkowego
uktadu nerwowego
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Dorosli /Adults Dzieci /Children
Uktadowe zaniki Uktadowe zaniki pierwotne zajmujace
G10-G13 pierwotne OUN G10-G13 OUN
Inne choroby zwyrodnieniowe i zwojow
G23
podstawy
G70- G73 Chg@by potaczen nerwowo migsniowych
i mig$ni
G80-G83 Porazenie mozgowe i inne zespoly pora-

zenne

G90-G99 Inne zaburzenia uktadu nerwowego

142-1 43 Kardiomiopatie

150 Niewydolno$¢ serca

169 Nastgpstwa chordb naczyn moézgowych

Niewydolnos¢ odde-
J96 chowa nieklasyfiko- J96.1 Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa
wana gdzie indziej

Niewydolno$¢ watroby niesklasyfikowana

K72 gdzie indziej
K74 Zwlbknienie 1 marsko$¢ watroby
189 Owrzodzenie odlezy-
nowe

N18.0 Schytkowa niewydolno$¢ nerek

P10-P11 Porodowe urazy osrodkowego uktadu
nerwowego

P21 Zamartwica urodzeniowa
Przewlekta choroba oddechowa rozpoczyna-

P27 . . .
jaca si¢ w okresie okoloporodowym

P35 Wrodzone choroby wirusowe

P91 Inne zaburzenia mézgowe noworodka

Q00-Q07 Wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwo-

wego

Wrodzone wady rozwojowe serca i duzych
Q20-Q25 naczyn u dzieci niezakwalifikowanych do
zabiegu operacyjnego

Wrodzone wady rozwojowe krtani, tchawi-
cy i oskrzeli

Q31-Q32
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Dorosli /Adults Dzieci /Children
Wrodzone wady rozwojowe pegcherzyka zot-
Q44 . e .
ciowego, przewodow zo6lciowych i watroby
Q60 Niewytworzenie nerek
Qol.1 Wielotorbielowatos$¢ nerek typu dziecigcego
Dysplazja kostno- chrzestna i inne osteochon-
Q77-Q78 droplazje
Wrodzone wady rozwojowe u. mi¢§niowo-
Q79 -szkieletowego, niesklasyfikowane gdzie
indziej
Q81 Pecherzowe oddzielenie naskorka
Q85 Choroby dziedziczne z zmianami ektoder-
malnymi
Inne, dotyczace wielu uktadéw okreslone
Q87-Q89 zespoly rozwojowych wad wrodzonych i
mnogie wady
Q90-99 Abberacje chromosomowe
R40.2 Spigczka
S06 Uraz $rédczaszkowy
T90-91 Nastq)stwa urazow glowy, szyi oraz
tulowia
Nastepstwa urazéw obejmujacych liczne
T94 A
okolice ciata
Nastepstwa zatrucia lekami i substancjami
T96 . . .
biologicznymi
Nastepstwa skutkow substancji toksycz-
T97 nych, zwykle niestosowanych w celach
leczniczych
Nastepstwo: przyczyny zewnetrznej powo-
dujacej zachorowanie i $mieré; wypadku
Y85-89 komunikacyjnego, niekorzystnego dziatania
$rodkow farmakologicznych i substancji
biologicznej w celu leczniczym,

Wyznaczone cele winny by¢ osiggane przez zapobieganie i tagodzenie cierpienia na dro-
dze prewencji, wczesnego wykrywania i tagodzenia zaréwno bolu, jak i innych probleméw
fizycznych, psychosocjalnych i duchowych [2, 3]. Przez chorobg ograniczajaca zycie rozumiane
jest takie schorzenie, na ktére medycyna nie znajduje dowodoéw naukowych dajacych szanse
na wyleczenie i z powodu ktorego dojdzie do przedwczesnej $mierci [4]. Opieka paliatywna
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nad dzie¢mi, bedaca dziedzing pediatrii, jednoczesnie wpisuje si¢ w catoksztatt Swiadczen
medycyny paliatywnej. Podstawowy cel opieki paliatywnej: poprawa jakos$ci zycia chorego
Z ograniczajacym 1 zagrazajacym zyciu schorzeniem, oraz wsparciu jego rodziny w trakcie
choroby i zaloby, jest tozsamy z zatozeniami pediatrycznej opieki paliatywnej [1, 2, 4, 5, 6].

Pediatryczna opieka hospicyjna jest jednak, na tle opieki paliatywnej, a zwtaszcza medy-
cyny w ogole, dziedzing szczegdlng [4, 5, 7]. W poréwnaniu z populacjg dorostych wystepuje
stosunkowo niewielka liczba dzieci, korzystajacych ze swiadczen opieki paliatywne;j. Istotne
réznice wynikaja nie tylko z odrgbnych, niz ma tu miejsce wsrod dorostych, wskazan do
objecia dziecka opieka zespotu hospicyjnego (tabela IIT) ani tez z faktu, iz — przeciwnie do
tradycyjnego postrzegania terapii - za optymalne uznaje si¢ pozostawienie dziecka w najbliz-
szym mu otoczeniu (rodzinnym domu) [5, 8, 9, 10].

W wielu wymienionych schorzeniach przebieg procesu chorobowego u dzieci jest malo
przewidywalny i dostarcza wielu watpliwo$ci dotyczacych zardwno leczenia przyczynowego
(o ile jest ono mozliwe), jak i postgpowania objawowego. Wiele dzieci z chorobami ograni-
czajacymi zycie dozywa okresu pelnoletno$ci, co znacznie wydtuza, w poréwnaniu z grupa
dorostych, okres objecia opieka paliatywna, wptywajac na jej charakter i organizacj¢ [4, 6,
11, 14]. Postawa dziecka wobec choroby, zwigzanych z nig ograniczen i $mierci, jest zalezna
od mozliwosci poznawczych, poziomu umystowego i emocjonalnego, ktore zmieniajg si¢
i ksztaltujg wraz z wiekiem. Ograniczajaca zycie choroba wplywa na zycie dziecka m. in.
poprzez wplyw na procesy uczenia si¢, rozwdj mowy, wzroku i stuchu, emocje, zachowania
spoteczne oraz zdolnos$ci ruchowe [1, 2, 12].

Opieka paliatywna wymaga od wszystkich zaangazowanych w nia osob, nie tylko rzetelnej
wiedzy teoretycznej i umiejetnosci praktycznych, ale takze specyficznych cech charakteru i
emocjonalnego przygotowania. Jednoczesnie rodza si¢ pytania, czy cena, jakg placi dziecko
za usilne dziatania medyczne, ktorych wynik jest niepewny, nie jest zbyt wielka. W zwiazku
z tym nasuwajg si¢ takze pytania o zasadno$¢ stosowania fizjoterapii u dzieci bedacych pod
opieka hospicjum domowego. Czy warto usprawnia¢ dzieci z chorobami zagrazajacymi zyciu
i ograniczajacymi je, a jesli tak, to dlaczego? [2, 6, 7, 10, 11].

W Polsce wymogi dotyczace kwalifikacji i liczby personelu, wyposazenia oraz zaplecza
gospodarczo — socjalnego dla poszczegolnych form opieki paliatywnej ustanawia czgsto aktu-
alizowane Rozporzadzenie Ministra Zdrowia w sprawie §wiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej oraz szczegdtowe warunki umoéw zawieranych z oddziatami
NFZ w oparciu o powyzszy akt prawny [8]. Zgodnie z obowigzujagcym stanem prawnym
sktadowa oferowanej w ramach hospicjow dla dzieci opieki jest rehabilitacja, nieodptatna
oraz nieobowigzkowa. Jest to zgodne z rekomendacjami WHO, wedtug ktorych opieka palia-
tywna powinna by¢ wdrozZona stosownie wczesnie w potaczeniu z innymi terapiami. Wszyscy
czlonkowie zespotu PHD uznajg fizjoterapi¢ za element domowej opieki hospicyjnej, mimo
omowionych nizej réznic w pogladach co do jej skutecznosci. Fizjoterapia prowadzona w
warunkach domowych moze by¢ efektywna réwniez w opinii prawie wszystkich badanych
fizjoterapeutow niezwigzanych z opiekg paliatywna. Wigzaca decyzj¢ o wprowadzeniu i kon-
tynuowaniu fizjoterapii podejmujg jednak rodzice dziecka.

Fakt, iz 90% badanych dzieci korzysta z rehabilitacji (w tym 80% w ramach PHD), wska-
zuje na znaczng potrzebe prowadzenia zajg¢ usprawniajacych u dzieci bedacych pod opieka
hospicyjna. Co wigcej, zdaniem ponad potowy (62%) rodzicodw ilos¢ zajeé z fizjoterapeuta w
tygodniu jest zbyt mata. Wérdd rodzin, w ktorych rodzice uznali liczbe zajeé usprawniajgcych
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za niewystarczajaca, 90% z nich zapewnia swojemu dziecku dodatkowe sesje rehabilitacyjne
poza hospicjum. Jednoczesnie zespoét PHD wskazuje jako optymalne dwie sesje rehabilitacyjne
w tygodniu (potowa respondentéw) i dalej kolejno jedno, trzy lub cztery §wiadczenia rehabili-
tacyjne w tygodniu. Fizjoterapeuci niezwigzani z opiekg paliatywna opowiadajg si¢ w rownym
stopniu za prowadzeniem 3-4 (33,3%), jak i 1-2 sesji w tygodniu (33,3%). Dywagacje te nalezy
uzna¢ za nieco teoretyczne wobec braku do§wiadczenia tej grupy respondentow. Nie dziwi
tez, ze co trzeci badany przyznaje, ze nie ma na ten temat wlasnego zdania. Rozbiezno$¢ zdan
moze wynikaé ponadto z odmiennosci schorzen lub zréznicowanych oczekiwan. Sugerowana
liczba zaje¢ rehabilitacyjnych moze odnosi¢ si¢ do konkretnej jednostki chorobowej, majacej
specyficzny przebieg u danego dziecka. Roznice miedzy profesjonalistami mogg tez wynikac
z realnej oceny sytuacji [3, 10, 14]. Obecnie w Pomorskim Hospicjum dla Dzieci rehabilitacja
odbywa si¢ tylko raz w tygodniu. Gtéwnym tego powodem s3 ograniczenia finansowe.
Zarowno pracownikom (co uzasadnione), jaki i fizjoterapeutom spoza PHD znana jest idea
pracy zespotowej w jej podstawowym zarysie [1, 2, 5]. Wszyscy uznaja obecnos¢ lekarza,
pielegniarki, psychologa i fizjoterapeuty za staty element struktury zespotu. Dla aktywnych
zawodowo profesjonalistow PHD mniejsze znaczenie, w pordwnaniu z pozostajacymi poza
Hospicjum, ma udzial masazystow, pedagogow, psychoonkologdw, a zwlaszcza terapeutow
zajeciowych. Znacznie wyzsza pozycje przypisujg oni natomiast pracownikowi socjalnemu.
Roéznice mogg stanowi¢ dowod odmiennego postrzegania i roznych wyobrazen o pracy Hospi-
cjum w zestawieniu z rzeczywistymi problemami zespotow PHD. Niemniej trzeba zauwazyc¢,
ze wszyscy respondenci grupy II i III widzg zasadno$¢ obecnosci fizjoterapeuty w hospicjum
domowym dla dzieci. Co interesujace, obydwie grupy, mimo braku do$wiadczenia w grupie
111, taczy podobna liczba opinii (ok. 30%) wyrazonej w przekonaniu, ze fizjoterapeuci zatrud-
nieni w domowym hospicjum dla dzieci powinni pracowa¢ niezaleznie od dzialan pozosta-
lych cztonkow zespotu. Odbiega to od podstawowych zalozen nie tylko opieki paliatywnej,
ale takze fizjoterapii, cho¢ wzig¢ nalezy pod uwage rézne rozumienie niezaleznych dziatan
fizjoterapeutow [10, 11, 12]. Cho¢ wigkszo$¢ zespotu PHD (70%) postrzega charakter pracy i
fizjoterapeutg jako element zespotu, to na pytanie ,,Czy praca fizjoterapeuty wptywa, na jakos¢
$wiadczonych przez Ciebie ustug, w domowym hospicjum dla dzieci?” twierdzgco odpowiada
potowa ankietowanych, a co pigty (mimo bycia cztonkiem zespotu PHD) nie ma na ten temat
zdania. Co wigcej, 30% nie widzi zwiazku migdzy jakos$cia swiadczonej przez siebie opieki
a zaangazowaniem fizjoterapeuty. By¢ moze oznacza to nie tyle nieche¢ do wspdlnej pracy
w zespole, co raczej oddzielny plan zajg¢ usprawniajacych, rozny od planu wizyt lekarza czy
pielegniarki. W Pomorskim Hospicjum dla Dzieci jest obecnie zatrudnionych 5 fizjoterapeutow,
w tym jeden na 0,75 etatu, a pozostali na umowe zlecenie. Tylko fizjoterapeuta zatrudniony
na umowg¢ o etat, ma staly, regularny kontakt z zespotem PHD, uczestniczy w odprawach
medycznych, moze na biezaco, w oparciu o opinie innych pracownikdéw, modyfikowaé swoje
dziatania. Pozostali terapeuci majg sporadyczny kontakt z cztonkami zespotu. Taka sytuacja
moze warunkowac postrzeganie pracy fizjoterapeuty jako odrgbnej od zespotu jednostki, co
bedzie raczej utrudniaé osigganie wspolnych celow [2, 3, 4, 6]. Niektore dzieci korzystajg z
roznych form rehabilitacji, zarbwno bgdac pod opieka hospicjum, jak i poza nig. niektore z
nich sg przyjmowane pod opieke hospicjum tymczasowo, w czasie zaostrzenia choroby, w
celu eliminacji lub ztagodzenia nowych objawow, ustalenia leczenia farmakologicznego, wy-
tyczenia kierunku postgpowania leczniczego. W zwigzku z tym fizjoterapia nie jest przez nich
kojarzona z opieka hospicyjna, ale jako osobne $wiadczenie. Pamigtac tez nalezy, ze wptyw
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fizjoterapii na jako$¢ wszystkich $§wiadczonych ushug jest ograniczony faktem, iz rehabilita-
cja nie jest gldwnym narzedziem pracy w opiece hospicyjnej, ale stanowi jedno z jej ogniw
[2, 3, 4, 5]. Fizjoterapeuta moze pomdc dzieciom i ich opiekunom w okresleniu stopnia pla-
nowanej aktywnos$ci i wytyczeniu realnego celu. Czesto jest nim podtrzymywanie sprawnosci,
zachowanie autonomii chorego tak dtugo, jak to mozliwe wobec nieuchronnie postepujacej
choroby, np. poprzez zdolnos¢ do samodzielnej zmiany pozycji w t6zku czy utrzymania po-
zycji siedzacej [3, 11, 12].

Znaczna czg$¢ (67%) ankietowanych fizjoterapeutdéw nie czuje si¢ po ukonczeniu stu-
diéw przygotowana do pracy w hospicjum. Dynamiczny rozwoj opieki paliatywnej (w tym
pediatrycznej) w naszym kraju napotyka na istotny problem, jakim jest niedobor personelu
chetnego do podjgcia takiego zawodowego i osobistego wyzwania [3, 10, 15]. Moze by¢ to
spowodowane niskim poziomem wiedzy merytorycznej z zakresu zasad i filozofii opieki
paliatywnej i /lub brakiem gotowosci emocjonalnej do tego typu pracy. Nadziej¢ budzi proba
wdrozenia pilotazowych programéw edukacyjnych w zakresie pediatrycznej opieki paliatywnej
[3, 13, 15]. Przeszkoda by¢ tez moze nieumiejetno$¢ dostosowywania si¢ do zmieniajacej si¢
kondycji chorego i warunkoéw otoczenia, nie zawsze przystajacych do aktualnych standardow
i zasad opartych na dowodach medycznych [2, 8, 13, 15].

Mimo omawianych roznic, do§wiadczenia Iub jego braku, zdecydowana wigkszo$¢ pro-
fesjonalistow (wszyscy w zespole PHD oraz 93% w grupie III) dostrzega korzystny wptyw
fizjoterapii na przebieg choroby ograniczajacej zycie. Wigkszos$¢ tez taczy poglad, ze poprawa
komfortu wptywa na lepsza jako$¢ zycia dzieci (90% w grupie 11 i 73,3% w III). W podobnym
stopniu respondenci uznaja, ze fizjoterapia moze wplyna¢ posrednio na inne, oprocz fizycznego,
aspekty zycia (psychiczne, spoleczne) dzieci i ich rodzin [1, 3, 9, 11]. Zaden z badanych nie
dostrzegat negatywnych skutkow omawianego postgpowania. Rowniez rodzice dzieci potwier-
dzaja poprawg ogolnej kondycji fizycznej ich dzieci oraz znaczenie usprawniania w codzien-
nej pielegnacji dziecka. Potwierdza to wplyw fizjoterapii na jako$¢ zycia dziecka oraz jego
opiekunéw, oraz uzasadnia jej stosowanie, nawet w nieuleczalnych schorzeniach [2, 3, 4, 9].

Rodzice w duzo mniejszym stopniu jednak (61,1%) dostrzegaja wptyw fizjoterapii na
przebieg schorzenia bedacego powodem objecia opieka hospicyjng. Rozbieznosci wynikaé
mogg, w pewnym stopniu, z definicji ,,choroby zagrazajacej zyciu” wyjasnionej w ankiecie,
jednak bez podania konkretnych przyktadow [4, 5]. Bardziej prawdopodobnym powodem
jest jednak oczywiscie wieloletnie do§wiadczenie dzielgce bezposrednich opiekundow dzieci
od profesjonalistow. Zespot PHD, cho¢ towarzyszy rodzinom dzieci, wkracza w ich zycie
juz na pewnym etapie wieloletniego zwykle schorzenia. Fizjoterapeuci niezwiazani z opieka
paliatywna nie znaja specyfiki przebiegu ww. chorob, oraz by¢ moze nie potrafiliby przetozy¢
swojej wiedzy teoretycznej na dziatania praktyczne [4, 13, 14]. Rozny moze by¢ ponadto po-
ziom prowadzonych zajec, ale takze postrzeganie przez rodzicow ogolnej kondycji ich dziecka.
Niekiedy wplyw fizjoterapii jest mato widoczny, gdy gldéwnym jej celem jest zapobieganie
negatywnym skutkom choroby i mozliwie jak najwigksze spowolnienie jej postgpu [1, 2, 4,
11]. Znaczenie rehabilitacji jest dopiero widoczne, gdy zostanie ona zaniechana i dochodzi do
wielu ucigzliwych powiktan [11, 12].

Wysoka zgodno$¢ wsrod profesjonalistow (zespot PHD i inni fizjoterapeuci) moze na-
tomiast wynikaé z tego, ze niezaleznie od pozniejszej drogi zawodowej, w toku praktyk z
zakresu pediatrii studenci maja okazj¢ do prowadzenia zajec fizjoterapeutycznych w grupie
chorych przewlekle dzieci, co pozwala im ksztattowac¢ wlasne zdanie na ten temat. Oceniajac
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catoksztalt wypowiedzi fizjoterapeutow, nalezy jednak wzia¢ pod uwage, ze tylko 63% z nich
miato, cho¢by prywatny, kontakt z pacjentem bgdacym pod opieka hospicjum.

WNIOSKI

1. Zdecydowana wigkszo$¢ ogotu respondentdw postrzega fizjoterapi¢ jako integralng
cz¢$¢ opieki paliatywnej, cho¢ ro6zni si¢ opinig co do intensywnosci koniecznych zajec.

2. Zdaniem wigkszosci ankietowanych fizjoterapia wptywa na poprawe kondyc;ji i jakoSci
zycia poprzez polepszenie jego komfortu oraz wptyw na fizyczne i pozafizyczne aspekty
funkcjonowania dziecka i jego rodziny. W opinii rodzicéw chorych dzieci fizjoterapia
ma tez istotny udzial w pielegnowaniu nieuleczalnie chorego dziecka.

3. Opiekunowie nieco bardziej sceptycznie niz profesjonalisci odnosza si¢ do potencjalnie
korzystnej roli fizjoterapii w ograniczaniu postepu choroby.

4. Fizjoterapeuci sg postrzegani i postrzegaja siebie jako znaczacych cztonkoéw zespotu
hospicyjnej opieki domowej. Niezaleznie od do$wiadczenia jedna trzecia profesjona-
listow deklaruje che¢ wykonywania swoich obowiazkow niezaleznie od pozostatych
cztonkoéw zespotu.

5. Fizjoterapeuci niezwigzani z opieka paliatywng w wigkszosci popieraja koncepcje palia-
tywnej rehabilitacji dzieci w roznych jej aspektach, mimo braku doswiadczenia i poczucia
niewystarczajacego przeddyplomowego ksztalcenia w tym wzgledzie.
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PHYSIOTHERAPY IN PEDIATRIC PALLIATIVE CARE IN THE VIEW OF HEALTHCARE
PROFESSIONALS AND PARENTS

Summary

Aim: Palliative care and physiotherapy share common goals and therapeutic approaches. The aim of
this study was to discuss the relationship between the rehabilitation interventions in pediatric palliative
care and their real effectiveness in the view of parents and professionals

Material and methods: The survey was based on a self-administered questionnaire that has been desi-
gned to be completed by three groups of respondents: the first — 20 parents of children with life-limiting
conditions, the second — 10 members of pediatric interdisciplinary home hospice team, and the third — 30
physiotherapists with no professional experience for palliative medicine

Results: Respondents confirm the effectiveness of palliative rehabilitation and its beneficial effect on
improving the basic life functions, comfort and quality of life. However, parents do not notice the positive
impact on chronic disease progression so often as professionals do. Professionals recognize physiothera-
pists as important members of palliative care team. However, a third of them value individual methods
of working. Physiotherapists are selfaware of their lack of proper education and experience.

Conclusion: Pediatric palliative care serves children of any age with many life-limiting disease. Reha-
bilitation seems to be a very important part of such activity for children, parents and for professionals.
All of them might benefit most from further dissemination of research and practice.
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